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Préface

Anne-Marie Brocas,
directrice de la recherche, des études, de I’évaluation et des statistiques

LA Direction de la recherche, des études, de I’évaluation et des statistiques (DREES) a
réalisé en 2004-2005, en partenariat avec les trois principaux régimes d’assurance-
maladie et I'Institut national de la santé et de la recherche médicale (INSERM), la pre-
miére grande enquéte statistique représentative sur les conditions de vie des malades du
cancer deux ans aprés le diagnostic. Alors méme que I'on estime que plus de deux mil-
lions de personnes ont eu un cancer, il n’existait jusque-la, dans notre pays, que des étu-
des menées sur des échantillons limités, et ne s’intéressant généralement qu’a quelques
localisations du cancer, les plus fréquentes. Or les associations de malades et de profes-
sionnels ont de longue date souligné les répercussions psychosociales de la maladie can-
céreuse et de ses traitements et alerté sur les difficultés rencontrées par les malades, que
ce soit pendant la phase aigué mais aussi apres la maladie. Prés d’une dizaine de mesu-
res du plan Cancer, lancé en 2003 sous I'égide de la présidence de la République, visent
d’ailleurs tout particulierement a améliorer la prise en charge et les conditions de vie des
malades.

Une large réflexion fut conduite en 2003 par la DREES avec le concours scientifique de
I'unité 912 de I'INSERM et d’un groupe d’experts pluridisciplinaire afin de préparer cette
enquéte et les grands choix méthodologiques qui ont présidé a sa mise en ceuvre. Son
objectif était de décrire rétrospectivement les modes de prise en charge des malades par
les systemes de soins et d’aide sociale depuis le primo-diagnostic de cancer, ainsi que leur
qualité et leurs conditions générales de vie a deux ans de celui-ci: niveau d’insertion pro-
fessionnelle, niveau de ressources, situation familiale, nature et origine des aides a la vie
quotidienne. L'enquéte n’avait donc pas seulement I’'ambition de décrire la situation des
malades a un moment donné qui correspondait, en général, a un certain recul par rapport
a la séquence thérapeutique initiale, mais aussi d’appréhender autant que possible leur
trajectoire depuis le diagnostic. Enfin, elle entendait donner la parole aux malades en
approchant au plus prés leur perception de la maladie et de sa prise en charge.

Le projet fut également concu dans la perspective d’une contribution a I’évaluation de la
mise en place du plan Cancer auquel il fut intégré via la mesure 67 de son chapitre recher-
che: elle apporte une information inédite sur les personnes diagnostiquées en 2002, et
constitue a ce titre I'unique référence sur la situation des malades avant le lancement du
plan, le point de départ qui permettra d’apprécier a I’avenir le chemin parcouru.

L'ouvrage tiré de cette enquéte dresse pour la premiére fois un panorama complet des
conditions de vie des malades du cancer deux ans apres le diagnostic. Il explore aussi bien
I'annonce de la maladie, que la prise en charge par le systeme de soins, les traitements et
les séquelles, le vécu du malade et les répercussions sur la vie privée, sociale et profession-
nelle. Si certains de ces aspects avaient déja été documentés par les associations de mala-
des, ou constatés dans des travaux qualitatifs ainsi que dans des enquétes conduites dans
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d’autres pays ou spécifiques a certains cancers, ils trouvent ici un fondement solide,
exhaustif, quantitatif et statistiquement représentatif de I’ensemble des malades concernés.

Les travaux rassemblés ici permettent également d’aborder de fagon nouvelle ou renouvelée
certaines questions: deux ans apres le début d’un cancer, les conditions et la qualité de vie
des personnes atteintes dépendent-elles de la localisation du cancer ou de son traitement?
Faut-il parler du cancer ou des cancers? Les malades sont-ils tous égaux devant le cancer?
Ces thémes traversent I’ensemble des contributions. La synthése présentée dans cet ouvrage
embrasse I’ensemble des contributions et en donne une lecture transversale au prisme de ces
grandes questions, notamment celle des inégalités face au cancer.

Enfin, ces contributions valident la pertinence de certaines des mesures déja mises en ceuvre
dans le plan Cancer, ou suggérent des pistes nouvelles pour améliorer la prise en charge des
malades et leur accompagnement aprés la maladie: la postface de cet ouvrage tente une
premiére synthése de ces conclusions et ouvre la voie a des préconisations concrétes.

Ce projet ambitieux n’aurait pu voir le jour sans la coopération soutenue d’un grand nom-
bre de personnes d’horizon divers et de multiples institutions.

A toutes les étapes, il a bénéficié de I'expertise irremplacable de I’équipe de TUMR 912 de
I'INSERM, qui a assisté la DREES tant pour la conception de I’enquéte que pour le pilotage
de sa réalisation, et de I'animation du groupe d’exploitation qui a suivi et discuté I’ensem-
ble des travaux publiés dans cet ouvrage. Il n’aurait pu voir le jour sans la mobilisation, des
la phase de conception, d’un groupe d’une dizaine d’experts qui ont apporté des compé-
tences variées, dans les domaines de I'oncologie, de I'épidémiologie, de la sociologie et de
I’économie. Ce groupe, rejoint par de nouveaux experts, a accompagné la DREES, I'INSERM
et les chercheurs tout au long de I'élaboration des analyses des résultats de I’enquéte. La
qualité des travaux présentés ici doit beaucoup a la rigueur de leur regard scientifique.

Les trois principaux régimes des organismes d’assurance maladie, la Caisse nationale d’as-
surance maladie des travailleurs salariés (CNAMTS), la Mutualité sociale agricole (MSA) et
le Régime social des indépendants (RSI) ont joué un rdle considérable dans le succés de
cette opération. Pour chacun de ces régimes, un dispositif de coordination nationale et
régionale a permis de mener a bien cette opération complexe: elle reposait sur une appro-
che personnalisée et protectrice du secret, dans le respect d’un protocole national indispen-
sable pour la qualité de cette enquéte. Les services médicaux de toute la France se sont asso-
ciés a toutes les étapes de ce chantier, dés son démarrage. lls ont, a un niveau déconcentré,
tiré I'’échantillon de personnes & enquéter dans la base des personnes en affection de lon-
gue durée (ALD), assuré I’envoi a ces personnes d’une demande d’accord pour participer a
I’enquéte, renseigné le questionnaire sur les caractéristiques médicales dont ils disposaient
dans leur dossier et, le cas échéant, en consultant le médecin désigné par les enquétés.

La Ligue nationale contre le cancer a, elle aussi, largement concouru a ce chantier, en appor-
tant son expertise pour la conception de I’enquéte, en mobilisant des malades pour préciser
le questionnement, en participant au financement des travaux et en contribuant a la diffusion
de ses résultats. La mission interministérielle de lutte contre le cancer a soutenu le lancement
de I’enquéte. Enfin, I'Institut national du cancer (INCa) a, depuis sa création, manifesté son
vif intérét pour les résultats de ces travaux et concourt financiérement a leur diffusion.

Je remercie aujourd’hui ces institutions ainsi que les nombreuses personnes qui, en partici-
pant a cette opération d’envergure, ont contribué a la mise a disposition de ces résultats pour
un vaste public.



Introduction

Anne-Gaélle Le Corroller-Soriano, Laétitia Malavolti, Catherine Mermilliod
et le groupe d’étude ALD-Cancer

E poids du cancer sur la santé publique et la vie de nos concitoyens est considérable.

La Commission d’orientation sur le cancer estimait qu’en 2001, 150000 personnes
meurent d’un cancer chagque année en France, 800000 personnes vivent avec un cancer
et 2 millions de personnes ont eu un cancer [Commission d’orientation sur le cancer,
2003]. Ces deux derniers chiffres sont en constante augmentation, du fait de I’'amélioration
de la survie grace aux progres de la médecine. Ainsi, aujourd’hui, 50% des cancers gué-
rissent. Pendant et aprés les traitements, les malades vont néanmoins se trouver confrontés
a des problémes de condition physique (effets secondaires et séquelles des traitements), des
problémes psychologiques, mais aussi des problémes d’aide sociale, de soutien de I’entou-
rage, d’insertion sociale, de retour au travail, d’acces aux assurances et aux préts. Il existe
en effet beaucoup d’aides et de services, ainsi que de droits, mais ils ne sont pas toujours
bien connus des patients, ou bien ceux-ci ne savent pas toujours comment y avoir recours.

Ces constats, associés a d’autres, ont conduit le président de la République a souhaiter la
mise en place d’un plan de mobilisation contre le cancer. Dans le cadre du volet «recher-
che» de ce «plan Cancer» [Mission Interministérielle de lutte contre le cancer, 2003], une
enquéte a été confiée a la Direction de la recherche, des études, de I’évaluation et des sta-
tistiques (DREES) autour des conditions de vie et de la qualité de vie des patients atteints
de cancer. Cette enquéte vise a documenter les conditions de vie et la qualité de vie des
patients atteints de cancer en France, mais aussi a identifier les aides qui améliorent la qua-
lité de vie des patients et les besoins exprimés par les individus qui vivent avec un cancer.

Réalisée fin 2004-début 2005, I'enquéte porte sur les personnes dont le cancer a été diagnos-
tiqué deux ans auparavant, en 2002. Elle apporte donc des informations sur des personnes
atteintes par la maladie avant le lancement du plan Cancer et décrit des étapes de leur trajec-
toire qui s’arrétent dans les premiers mois de sa mise en ceuvre. On peut donc considérer que
les informations relatives notamment aux relations avec le systeme de soins, a I’aide sociale ou
a I'acces a I'assurance décrivent la situation que vivaient les malades avant la mise en ceuvre
de I’ensemble du plan Cancer. Ces informations permettent d’éclairer en particulier les mesu-
res suivantes:

= la mesure 35, qui vise a favoriser la diffusion large et surtout I'utilisation des recom-

mandations de pratique clinique et leur accessibilité aux patients;

= la mesure 39, qui veut rendre le systeme de prise en charge du cancer transparent

et compréhensible pour les patients, en développant au plus pres des lieux de vie les

points d’information sur le cancer;

= la mesure 40, qui entend permettre aux patients de bénéficier de meilleures condi-

tions d’annonce du diagnostic de leur maladie;

= la mesure 41, destinée a faciliter la chimiothérapie, et plus généralement les soins a

domicile;
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= la mesure 42, qui a pour objectif d’accroitre les possibilités pour les patients de
bénéficier de soins de support, et en particulier de prendre en compte la douleur et le
soutien psychologique et social ;

= la mesure 54, qui vise a améliorer I’acces des patients et de leur famille aux dispo-
sitions issues de la convention relative a I’assurance;

= la mesure 55, qui veut favoriser I'insertion professionnelle, le maintien dans I’'emploi et
le retour a I’emploi pour les patients atteints du cancer ou d’une autre maladie invalidante;
= la mesure 56, dont le but est de favoriser le maintien a domicile des patients par une
possibilité accrue de recours aux soins et aux aides a domicile.

Les conditions de vie des patients atteints de cancer

Il est remarquable de noter gu’aucune grande enquéte nationale, tant en France qu’a
I’étranger, n’a décrit les conditions de vie de I’ensemble des patients atteints de cancer. Si
I’'on trouve en France des enquétes similaires, s’intéressant par exemple au cas des
patients atteints du virus de I'immunodéficience humaine (VIH) [Dray-Spira et Lert, 2007],
ou d’autres pathologies chroniques, aucune documentation spécifique aux patients
atteints de cancer (toutes localisations cancéreuses confondues) n’avait été effectuée
auparavant. Ce constat peut également étre fait a I’échelle internationale, bien que de
grandes enquétes soient en cours, en particulier aux Etats-Unis [Smith et al., 2007].

Le terme «conditions de vie» recouvre un grand nombre de domaines, parmi lesquels les
relations familiales et sociales, la vie professionnelle, les loisirs, le logement, I’équipement
et les revenus. Il s’est rapidement avéré impossible de décrire en détail chacun de ces
domaines des conditions de vie et de la qualité de vie. Nous avons choisi, avec le groupe
d’experts mobilisés pour la préparation de I’enquéte, de sélectionner les informations a
inclure dans I’enquéte sur la base de la littérature scientifique internationale consacrée aux
répercussions psychosociales de la maladie cancéreuse et de ses traitements. Les études
antérieures présentaient cependant deux grandes limitations. La premiére concerne la taille
des échantillons analysés, lesquels sont bien souvent utilisés pour des études psychosocia-
les ou épidémiologiques ne dépassant pas I'analyse de quelques centaines de patients [Ring-
dal et Ringdal 2000; Sprangers et al., 2000; Boini et al., 2004 ; Mystakidou et al., 2005]. La
seconde provient de la maladie étudiée: la plupart des études se sont attachées a une seule
localisation cancéreuse, le plus souvent le cancer du sein [Grassi et al., 2004 ; Ahn et al.,
2007 ; Peuckmann et al. 2007], de la prostate [Blank et Bellizzi, 2006 ; Mols et al., 2006] ou
les cancers du colon-rectum [Sapp et al., 2003 ; Rauch et al., 2004], les autres localisations
du cancer demeurant beaucoup moins documentées.

La population interrogée

La population cible de I’enquéte concerne les personnes atteintes d’un cancer en France
métropolitaine, quel que soit le type de cancer, qui étaient adultes au moment de la
découverte de leur maladie et dont le diagnostic a été posé deux ans avant la date de
déroulement de I’enquéte.

Des personnes atteintes de cancer en France métropolitaine

Les personnes atteintes ont été identifiées a partir des fichiers des affections de longue
durée (ALD) des caisses d’assurance maladie!. La trés grande majorité des pathologies

1. Sur les matifs de ce choix, voir Iintroduction de I'article p. 35.
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cancéreuses font partie des trente groupes d’affections ouvrant droit a une prise en charge
a 100 % par la Sécurité sociale. Les études réalisées par les services médicaux des caisses
d’assurance maladie ont montré que ces fichiers recensent environ 80% des personnes
atteintes d’un cancer et identifiées comme telles dans les registres existants. Les données
manguantes correspondent pour la plupart soit & des formes cancéreuses bénignes ne
donnant pas lieu a une demande d’inscription en ALD, soit a des personnes qui sont déja
inscrites en ALD pour une autre pathologie.

Tous les cancers sont concernés

Le terme cancer renvoie a des types d’affections ou des localisations trés différentes (tumeurs
malignes de différents organes, affections maligne du tissu lymphatique ou hématopoiétique).
Ces pathologies sont plus ou moins lourdes et invalidantes et ont donc probablement des
répercussions diversifiées sur les conditions de vie des personnes atteintes. A la différence des
travaux antérieurs, le groupe d’experts a choisi d’inclure I’'ensemble des localisations cancé-
reuses dans I'enquéte. Méme si chaque pathologie cancéreuse présente des spécificités, on
peut s’interroger sur le fait que les patients rencontrent des difficultés de réinsertion similaires,
guelle que soit la localisation de la maladie. Cette hypothese ne peut étre testée qu’en incluant
I’ensemble des cancers. Dans notre enquéte, I’ensemble des patients atteints de cancer ont
donc été pris en considération, sans aucune restriction sur le diagnostic de la maladie.

Des personnes adultes au moment de la découverte de leur maladie

Le cancer est une maladie rare chez les enfants et pose des problématiques liées aux
conditions de vie tres spécifiques. L'inclusion des enfants et des jeunes adolescents aurait
guasiment conduit & développer une enquéte spécifique avec un protocole différent. Ceci
n’a pas été réalisé. A Iinverse, il n’a pas été jugé Iégitime d’introduire a priori un plafond
d’age: des contacts pris avec une équipe canadienne effectuant actuellement le méme
type de travail laissaient en effet penser que méme les personnes les plus agées ne ren-
contrent pas de problémes majeurs pour participer a ce type d’enquéte.

Des personnes dont le diagnostic a été posé deux ans avant la date de I'enquéte

Traditionnellement, la définition biomédicale de la survie au cancer se référe aux patients
exempts de maladie depuis au moins cing ans apres la fin de leur traitement méme si le
taux de survie peut varier selon chaque type de cancer. En revanche, d’un point de vue
psychosocial, la survie au cancer est définie comme un processus qui commence dés le
diagnostic de la maladie [Dow, 1991].

Trois phases dans la survie au cancer ont par ailleurs été décrites [Mullan, 1985]. La phase
de survie aigué débute au moment du diagnostic et se déroule pendant I’ensemble du trai-
tement. Durant cette phase, le patient doit survivre a des traitements agressifs et faire face
a de violentes émotions liées a la possibilité de mourir de la maladie. 1l s’agit de la phase
médicale, dominée par le diagnostic et le traitement. La phase dite de survie étendue
débute a la fin du traitement, si le patient entre en rémission. Il doit alors faire face aux
craintes de rechute de la maladie. Cette phase est également associée a des limitations
physiques, conséquences des traitements recus, mais qui doivent désormais étre vécues a
la maison, au travail, et non plus a I’h6pital. Enfin, la phase de survie permanente corres-
pond a la période ou suffisamment de temps s’est écoulé pour que les risques de rechute
soient minimes (généralement cing ans) [Mullan, 1985].
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Le choix d’interroger les personnes précisément deux années apres la déclaration de leur mala-
die a été motivé par plusieurs raisons. D’une part, il fallait choisir une durée de vie avec la mala-
die équivalente pour tous, de maniere a pouvoir comparer les réponses tout en limitant leur
variabilité due a la trés grande diversité des pathologies concernées et de leurs évolutions res-
pectives. En effet, les recherches précédemment menées se sont intéressées a des populations
de survivants au cancer dont le temps écoulé depuis le diagnostic au moment de I'enquéte
variait considérablement selon les individus [Ringdal et Ringdal 2000; Boini et al., 2004 ; Mys-
takidou et al., 2005], introduisant ainsi vraisemblablement des biais dans les observations repor-
tées. Afin de parer cette difficulté, nous avons donc choisi de fixer une durée précise.

D’autre part, en s’intéressant aux conditions de vie des patients atteints de cancer, il semblait
nécessaire qu’une durée de temps suffisamment longue se soit écoulée depuis le diagnostic,
afin que ne se pose pas seulement la question de la phase aigué de la maladie et de sa prise
charge par le systeme de soins. L'objectif était bien d’aborder la problématique de la vie quo-
tidienne avec la maladie, & moyen terme, dans son acceptation la plus globale possible
(médicale, familiale, affective, intellectuelle, sexuelle, sociale ou professionnelle, etc.).

Enfin, si la phase de survie aigué et la phase de survie permanente ont été bien documen-
tées dans la littérature relative a la qualité de vie et aux répercussions psychosociales de
la maladie et de ses traitements, la phase de survie étendue a donné lieu a une littérature
beaucoup plus rare. Il nous a donc semblé opportun d’éclairer cette phase de la survie au
cancer, qui s’étend entre la fin du traitement et la cinquieme année apres le diagnostic,
dans la mesure ou I'amélioration des traitements anticancéreux permet désormais a la
majorité des patients d’espérer vivre au-dela de cette période, laquelle correspond pour
un grand nombre d’entre eux bien a une phase de retour dans leur environnement et leur
vie «courante». Pour toutes ces raisons, I’enquéte a interrogé des individus se situant a
une distance temporelle comprise entre 24 et 28 mois de leur diagnostic de cancer.

Les themes couverts par I'enquéte
Les caractéristiques objectives de la maladie

Un recueil d’information a été réalisé par les services médicaux des organismes d’assurance
maladie, en utilisant les données dont ils disposaient dans leurs propres dossiers ainsi qu’en
sollicitant, si nécessaire, le médecin traitant désigné par I’enquété au moment ou il donnait
par écrit son consentement pour participer a I’enquéte téléphonique. Les possibilités de rap-
prochement de ces données médicales avec les réponses subjectives des enquétés sur leur
maladie, son évolution et sa gravité représentent I'une des originalités de I'enquéte.

La perception du cancer par les malades

Parmi les personnes atteintes d’un cancer depuis deux ans et qui étaient donc suscepti-
bles d’étre interrogées pour notre enquéte, un certain nombre pouvaient ne pas connai-
tre la nature exacte de leur maladie, voire refuser ou ne pas souhaiter la dénommer
comme telle. En aucun cas, pour d’évidentes raisons éthiques, cette enquéte ne devait
étre I’'occasion pour ces personnes d’apprendre ou de réaliser la nature exacte de leur
maladie. Afin d’éviter que la personne ne «découvre» un diagnostic de cancer a I'occa-
sion de I’enquéte, cette derniére a recu I’appellation initiale suivante : « Enquéte nationale
sur les conditions de vie des personnes atteintes d’une maladie chronique ou de longue
durée». Chaque personne a été interrogée sur «la maladie qui justifie qu’elle bénéficie
d’une prise en charge a 100% au titre d’une affection de longue durée par la Sécurité
sociale». Le questionnaire comportait deux questions filtres qui permettaient a la per-
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sonne interrogée de nommer volontairement elle-méme sa maladie, et a I’enquéteur de
contréler qu’elle parlait bien de son cancer. Si la personne ne citait pas clairement son
cancer, elle était alors interrogée sur ses conditions de vie en rapport avec la pathologie
gu’elle décrivait. Outre le respect de I’éthique, cette succession de questions filtres a aussi
eu I'intérét de mettre en évidence la structure de verbalisation du diagnostic, en étudiant
la maniére dont chaque personne atteinte désigne et nomme son cancer.

Par ailleurs, la psychologie sociale a montré que les patients construisent des représenta-
tions de leur maladie, notamment sur ses causes, ses conséquences, mais aussi sa curabi-
lité [Weinman et al., 1996]. A des degrés divers, I’environnement social du patient sem-
ble, dans certains cas, inviter ce dernier & se convaincre que la guérison est proche, voire
déja effective [Wilkinson et Kitzinger, 2000; Bataille, 2003]. C’est pourquoi I’enquéte
s’est attachée a documenter la perception qu’ont les malades du statut de leur maladie
(guérison, rémission, chronicité, caractére héréditaire) et de certains autres comporte-
ments associés potentiellement a leur représentation de leur maladie, comme les conseils
de dépistage et de prévention que les malades prodiguent a leurs apparentés et a leurs
proches.

La relation des malades avec le systéme de soins

La relation médicale entre un patient et son médecin s’articule toujours autour du prin-
cipe de confiance, notamment lorsqu’il s’agit d’une maladie longue qui suppose un suivi
post-thérapeutique. Ce dernier est déterminant dans le cas du cancer, maladie qui se soi-
gne de mieux en mieux, sans pour autant que la guérison soit systématique. Si I'annonce
du diagnostic a fait I’'objet, dans le cadre du plan Cancer, d’un dispositif qui vise a amé-
liorer les conditions et les circonstances dans lesquelles elle se réalise, le suivi post-thé-
rapeutique reste pour partie mal connu. L'enquéte s’est donc attachée a documenter le
suivi des patients a deux ans de leur diagnostic. En effet, ce suivi post-thérapeutique vise
bien des manifestations indirectes du cancer et plus encore de ses soins, telles les séquel-
les.

Par ailleurs, dans le cadre de cette relation médicale, I'implication du malade dans la
prise de décision médicale tend a étre reconnue comme souhaitable, bien que des dispa-
rités de points de vue existent sur les modalités de cette implication, mais aussi sur la per-
ception que les praticiens d’une part et les patients d’autre part ont de ce que constitue
une véritable «décision partagée » [Bruera et al., 2002 ; Charles et al., 2003]. Plus impor-
tant encore, malgré le nombre croissant d’études relatives a I'implication des patients, on
peut déplorer I'absence d’analyse quant a la position que les patients eux-mémes souhai-
tent réellement avoir. C’est pourquoi I’enquéte s’est attachée a interroger les malades sur
I'implication qu’ils estiment avoir eu dans la décision médicale relative a leur traitement,
mais aussi celle qu’ils auraient souhaité.

Enfin, toujours dans le cadre de la prise en charge des malades par le systeme de soins,
la satisfaction des personnes atteintes vis-a-vis des soins qu’elles regoivent est maintenant
reconnue comme un indice important de la qualité des soins, qui s’avére particulierement
pertinent en oncologie [Dauchy et al., 2005 ; Poinsot et al., 2006]. L'enquéte documente
ainsi plusieurs domaines de la satisfaction ressentie par les personnes atteintes dans plu-
sieurs domaines de leur relation avec le systeme de soins (information sur la maladie et
ses traitements, participation aux choix thérapeutiques, annonce du diagnostic, fréquence
du suivi post-thérapeutique, etc.).
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La morbidité psychologique des patients atteints de cancer

La littérature internationale sur la survie au cancer est traversée par un débat persistant sur les
conséquences psychologiques de la maladie pour les personnes qui en sont ou en ont été
atteintes. Certaines études ont montré que les survivants au cancer présentent des niveaux de
morbidité psychologique significativement supérieurs a ceux de la population générale [Fal-
lowfield, 1990; Thomas et al., 1997]. D’autres, a I'inverse, arguent que la prévalence de psy-
chopathologies séveres n’est pas supérieure chez les patients atteints de cancer en comparai-
son de la population générale [Schmale et al., 1983; Cella, 1987; Andersen et al., 1989].
Cette contradiction est vraissmblablement due, pour partie, a des différences méthodologi-
ques entre les études, ainsi qu’a des différences en termes de populations de patients interro-
gés et de phases de la survie qui sont I'objet de I'investigation [Vinokur et al., 1990].

En matiére de problémes et de symptdémes de mal-étre psychologiques, des travaux [Schnoll
et al., 1998] ont montré que I’ajustement mental était bien un médiateur entre, d’un coté,
les variables démographiques (par exemple, I’age) et médicales (par exemple, le stade de la
maladie) et, de I'autre coté, la détresse psychologique. L'ajustement mental est mesuré dans
I’enquéte a I'aide de I'échelle Mental Adjustment to Cancer (MAC) [Watson et al., 1988].

La qualité de vie des patients atteints de cancer

Souffrir d’un cancer affecte profondément la vie d’un individu dans toutes ses dimensions.
Depuis les années 1990, de multiples études cherchent a comprendre I'impact d’un cancer
sur la qualité de vie liée a la santé des personnes atteintes, voire a prédire I’évolution de
cette méme qualité de vie au cours du temps. La plupart des recherches sur la qualité de vie
se sont néanmoins limitées a I’étude d’une seule pathologie cancéreuse, généralement le
cancer du sein, de la prostate ou le cancer colorectal. Au début des années 2000, certaines
études ont tenté de combler ce manque dans la littérature scientifique par I'analyse
conjointe de plusieurs pathologies cancéreuses [Ringdal et Ringdal, 2000; Sprangers et al.,
2000; Hagedoorn et al., 2002 ; Parker et al., 2003; Boini et al., 2004 ; Grassi et al., 2004
Mystakidou et al., 2005], mais elles ne sont pas parvenues a déterminer I'influence propre
de la localisation cancéreuse sur la qualité de vie, en raison d’échantillons trop faibles.

Alors que de nombreuses études se sont intéressées a I'impact de maladies chroniques
spécifiques sur la qualité de vie des personnes atteintes, la comparaison de différentes
pathologies chroniques reste peu documentée dans la littérature. L'utilisation dans notre
enquéte de I’échelle SF-36, instrument psychométrique standardisé internationalement de
mesure de la qualité de vie [Ware et al., 1993], déja utilisé, en France [Leplege et al.,
1998], en population générale (Enquéte décennale Santé) et dans certaines pathologies
chroniques, comme le VIH [Dray-Spira et Lert, 2007], a facilité la comparaison de diffé-
rentes populations aux malades atteints de cancer.

Limpact du cancer sur la vie sociale des personnes atteintes

La notion d’environnement social joue également un réle clef dans I'adaptation des
patients face a leur maladie. On retrouve chez les patients atteints de cancer des difficul-
tés pratiques liées a la stigmatisation sociale, la discrimination professionnelle et des diffi-
cultés financiéeres [Conti, 1995]. La littérature montre que la réintégration sociale des
patients atteints de cancer passe par le retour & I’emploi. Etre capable de retourner travail-
ler et d’y rester est dans I'intérét a la fois de I'individu et de la société. Du point de vue de
la société, il est important de réduire I'incapacité au travail ainsi que la perte économique
due a une cessation d’activité si elle n’est pas inévitable pour des raisons d’état de santé.
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Du point de vue de I'individu, ne pas retourner travailler aprés une maladie grave impli-
que fréquemment une perte financiére, un isolement social, une diminution de I’estime de
soi et une perte d’indépendance. Le retour a I’emploi peut effectivement améliorer la qua-
lité de vie de beaucoup de patients [Greenwald et al., 1989 ; Hoffman, 1999 ; Spelten et
al., 2003], mais peut aussi s’avérer difficile pour des raisons tant médicales que sociales.
Le travail ne représente pas pour les personnes atteintes qu’une source de soutien émotion-
nel et financier mais aussi un sentiment de retour a la normalité et d’une reprise de controle
sur leur vie [Hoffman, 1999]. C’est pourquoi I’enquéte s’est particulierement attachée a
documenter la trajectoire professionnelle des personnes atteintes de cancer, depuis le diag-
nostic de leur maladie jusqu’au moment de I’enquéte, deux ans plus tard.

Limpact du cancer sur la vie privée des personnes atteintes

La survenue d’un cancer au sein d’une cellule familiale n’est pas sans conséquences, sur
le plan matériel et organisationnel mais aussi psychologique et psychosocial. La relation
de couple, a la base de cette cellule, peut étre affectée par le diagnostic d’'une maladie,
plus ou moins invalidante, avec un pronostic qui, dans tous les cas, va générer des bou-
leversements. De maniéere associée, la sexualité est un domaine fréquemment affecté par
le cancer et ses traitements et les études publiées suggerent que pres de 50% des survi-
vants a long terme au cancer font face a des problémes profonds de la fonction sexuelle
globale. Or, la prise en compte de la santé sexuelle a acquis une importance incontour-
nable au cours des trente derniéres années et la sexualité est a présent considérée comme
un élément important de la vie quotidienne [Giami, 2002]. Les répercussions de la mala-
die sur la vie personnelle sont documentées dans I’enquéte.

Au cours des derniéres décennies, en raison des évolutions techniques et sociétales, le cancer
est de plus en plus souvent apparu comme une maladie inscrite dans la chronicité qui peut en
partie étre prise en charge a domicile, ce qui accroit les besoins de soutien au jour le jour
[Rizk, 2007]. Il peut s’agir d’aide matérielle ou encore de soutien affectif et moral pour affron-
ter I'épreuve de la maladie. Les études et recherches menées sur ce sujet abordent des aspects
tels que la nature de I'aide apportée, I’évolution de cette aide au cours de la maladie, le par-
tage de la réponse aux besoins exprimés entre les proches du malade (souvent désignés sous
le vocable d’aidants naturels) et les aides professionnelles ou encore institutionnelles, leur arti-
culation, le retentissement de cette mobilisation des aidants sur leur situation personnelle, leur
propre état de santé, I’évolution des enjeux pour les aidants dans la durée de la maladie [Clé-
ment et Lavoie, 2002 ; Andrieu et Grand, 2002]. Peu de travaux prennent cependant comme
angle d’entrée le point de vue du malade aidé. Seules quelques études de psycho-oncologie
tendent a faire ressortir que le soutien social percu est associé a une évolution favorable du
cancer du sein et que le soutien émotionnel apporté par la famille, le conjoint, les amis ou les
collégues de travail peut étre prédictif d’'une évolution favorable de la maladie [Cousson-Gélie,
2001]. Lenquéte explore a la fois le soutien informel et le soutien institutionnel auxquels ont
eu recours et dont ont bénéficié les personnes atteintes de cancer.

Le protocole de I’enquéte, ainsi que les méthodes d’analyse statistique utilisées tout au
long de I'ouvrage, sont décrits en détail et font I'objet d’un chapitre situé en fin de cet
ouvrage. Pour que le lecteur puisse se référer a I'information exacte qui a été recueillie,
le questionnaire téléphonique, tel qu’il était lu par I’enquéteur, ainsi que le questionnaire
médical rempli par les médecins des organismes d’assurance maladie, sont également
reproduits en fin d’ouvrage.

Cet ouvrage s’adresse a la fois aux chercheurs et acteurs de la lutte contre le cancer, mais
aussi a tous les lecteurs non spécialistes intéressés a divers titres a cette maladie. Notre
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parti pris a été de privilégier la facilité de lecture et de compréhension de ces derniers.
Cependant, afin de rendre compte de la rigueur scientifique que les auteurs se sont effor-
cés de respecter, chaque chapitre comporte un encadré décrivant la méthodologie d’ana-
lyse statistique mise en ceuvre.
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Principales caractéristiques de la population etudiée

Catherine Mermilliod et Marie-Claude Mouquet

I Avant de présenter les résultats de I'enquéte, nous avons jugé utile de décrire succinctement la
population étudiée, afin notamment de comparer ses caractéristiques démographiques et sociales
a celles de la population générale et de donner quelques points de repéres sur les principales

caractéristiques médicales des personnes atteintes de cancer. I

Les caractéristiques sociodémographiques

Une population plus &gée que la population générale

La population adulte atteinte de cancer et vivant encore deux ans apres le diagnostic est
nettement plus agée que la population générale adulte : six personnes sur dix (59 %) ont
60 ans et plus, trois sur dix ont plus de 70 ans, alors que ces deux groupes d’age sont deux
fois moins nombreux dans la population générale (graphique 1). A I'inverse, dans la popu-
lation étudiée, deux personnes sur dix (19 %) ont moins de 50 ans, alors qu’elles repré-
sentent plus de la moitié (55 %) de la population générale. Du fait de I'incidence différen-
ciée de la maladie, la structure d’age est assez contrastée selon la localisation du cancer.
Les personnes atteintes de cancer de la prostate sont particulierement agées: neuf sur dix
ont 60 ans et plus, cing sur dix 70 ans et plus. Pour le cancer du célon-rectum, sept per-
sonnes sur dix (71 %) ont 60 ans et plus et quatre sur dix (46 %) ont 70 ans et plus. A I'op-
posé, les personnes atteintes de cancer du sein comprennent davantage de jeunes: un
guart a moins de 50 ans.

La répartition par sexe est identique dans la population étudiée et dans la population
générale adulte, avec un peu plus de femmes que d’hommes (graphique 2). Entre le can-
cer de la prostate, spécifique aux hommes, et le cancer du sein, presque exclusivement
féminin, se trouvent les malades atteints de cancer des VADS-poumon, qui comptent trois
quarts (78 %) d’hommes, et ceux qui sont atteints de cancer du célon-rectum, qui com-
portent un peu plus d’hommes (57 %) que de femmes.
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GRAPHIQUE 1

Structure par age de la population étudiée, en%
%
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Lecture « Parmi les personnes étudiées atteintes de cancer du sein, 5% ont entre 20 et 39 ans au moment de I'enquéte.
Sources = Enquéte décennale Santé 2002-2004 pour la population générale, INSEE.

GRAPHIQUE 2

Structure par sexe de la population étudiée, en %

Population
générale 416

Ensemble de
la population 47.5
étudiée

Prostate 100,0
VADS-poumon 78
Célon-rectum
Autres cancers 47.2
Sei
0,6 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%  90%  100%

M Hommes M Femmes

Lecture « Parmi les personnes étudiées atteintes de cancer du cdlon-rectum, 57 % sont des hommes.
Sources = Enquéte décennale Santé 2002-2004 pour la population générale, INSEE.

Les femmes atteintes de cancer sont plus isolées que les hommes

Pour repérer les situations d’isolement, nous disposions de deux informations: le fait de
vivre seul dans son logement et celui de ne pas avoir d’enfants (graphique 3). Dans I’en-
semble de la population étudiée, 13% des personnes n’ont pas d’enfants et 18 % vivent
seules. Les deux variables jouent dans le méme sens, quelle que soit la localisation du
cancer. Les personnes ayant un cancer de la prostate sont les moins isolées; viennent
ensuite celles qui ont un cancer des voies aérodigestives supérieures (VADS) ou des pou-
mons, puis celles qui ont un cancer du sein et un cancer colorectal. L'effet de I’age et du
sexe pourrait étre déterminant dans cette situation d’isolement. Le graphique 4 met un
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relief un effet de genre trés prononcé. L'isolement des hommes évolue de fagon progres-
sive et limitée avec I’age a partir de 60 ans: il se situe entre 12% et 17 % quel que soit
I’age, alors qu’il oscille entre 13 % et 26 % dans la population générale. En revanche, pour
les femmes, I'isolement progresse de facon notable dés 60 ans: si une femme atteinte de
cancer sur dix vit seule avant 60 ans, elles sont plus de six sur dix dans ce cas aprées 80
ans. Cette différence de genre a été observée dans la population générale sur une longue
période [Prioux, 2005].

GRAPHIQUE 3

Isolement de la population étudiée, en%
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Lecture « Parmi les personnes étudiées atteintes de cancer du cdlon-rectum, 14% n’ont pas d’enfant et 22 % vivent seules dans leur logement.

Par ailleurs, quel que soit I’age, les hommes étudiés sont moins fréquemment isolés que
ceux du méme age dans la population générale. A I'inverse, les femmes étudiées sont un
peu plus souvent isolées que dans la population générale, sauf entre 70 et 79 ans. Cette
situation peut s’expliquer par le fait que les proches ont des attitudes de prise en charge
différenciées selon le genre.

Dans la population étudiée, la proportion des personnes qui ont atteint un niveau d’étu-
des supérieur ou égal au baccalauréat (graphique 5) est légerement inférieure (32%) a
celle des personnes ayant obtenu ces mémes dipldmes dans la population générale
(35%). Cet écart, sans doute atténué par la comparaison entre le niveau d’études et le
niveau de diplémes obtenus, s’explique en partie par le fait que la population étudiée
compte davantage de personnes plus agées, appartenant donc a des générations moins
dipldmées. Les écarts selon la localisation du cancer renvoient également a des différen-
ces d’age: 36 % de personnes atteintes de cancer du sein ont un niveau d’études équiva-
lent ou supérieur au baccalauréat, contre 30% de celles atteintes de cancer de la pros-
tate, lesquelles sont plutdt plus agées. Cependant, ce phénomeéne se cumule
probablement avec des risques particuliers d’exposition a la maladie, comme le fait appa-
raitre le cas du cancer des VADS-poumon, qui comporte seulement 27 % de personnes
ayant atteint le niveau du baccalauréat.

La structure d’age a également un effet sur la situation des personnes atteintes de cancer
par rapport a I’emploi (graphique 6). Au moment de I’enquéte, une sur trois travaille ou
est au chdmage (actif occupé ou non), alors que c’est le cas de six sur dix dans I’'ensem-
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ble de la population adulte. Les variations observées selon les localisations de cancer
reflétent & la fois les différences de structures d’age et un plus fort taux d’activité chez les
hommes d’age actif: ainsi, parmi les hommes ayant un cancer de la prostate, qui touche
les plus agés, un sur dix est actif, tandis que, dans le cas du cancer du sein, qui concerne
presque exclusivement des femmes, 45 % sont en activité et 14 % inactives non retraitées.

GRAPHIQUE 4

Isolement selon le sexe et I'age de la population étudiée, en %
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Lecture = Parmi les hommes étudiés dont I'age est compris entre 20 et 59 ans, 13% vivent seuls dans leur logement; dans la population générale,
14% des hommes dont I"age est compris entre 20 et 59 ans vivent seuls dans leur logement
Sources « Recensement de population 1999 pour la population générale, INSEE.
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Structure de la population par niveau d’études atteint, en %
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Lecture = Parmi les personnes étudiées atteintes de cancer du sein, 23 % ont atteint le niveau du certificat d’études primaires (CEP); dans la popu-

lation générale, pour 16 % de personnes, le CEP est le diplome le plus élevé obtenu.
Sources » Enquéte décennale Santé 2002-2004 pour la population générale, INSEE.

GRAPHIQUE 6

Répartition de la population étudiée selon son statut d’activité, en %
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Lecture « Parmi les personnes étudiées atteintes de cancer du cdlon-rectum, 23% travaillent au moment de I'enquéte.

Sources » Enquéte décennale Santé 2002-2004 pour la population générale, INSEE.
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Au regard de la catégorie socioprofessionnelle (graphique 7), qui correspond a la derniéere
profession exercée pour les retraités et autres inactifs et a la profession au moment de I’en-
quéte pour les autres, on note peu de différences notables entre la population étudiée et
la population générale. En revanche, on retrouve les effets des expositions particuliéres
des ouvriers aux risques de cancer des VADS ou du poumon (38 % contre 21 % pour I’'en-
semble de la population étudiée). A I’opposé, les cancers de la prostate, qui frappent plus
fréquemment des hommes plus agés, comptent davantage de cadres supérieurs et profes-
sions indépendantes (35% contre 23% pour I’ensemble de la population étudiée). Cela
est sans doute lié a la plus grande longévité de ces catégories socioprofessionnelles, leur
espérance de vie a 35 ans dépassant I’espérance de vie moyenne des hommes de cing ans
(deux ans pour les femmes) [Monteil et Robert-Bobée, 2005].

GRAPHIQUE 7

Structure de la population étudiée par catégorie socioprofessionnelle
(antérieure si inactif au moment de I'’enquéte), en%
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Lecture « Parmi les personnes étudiées atteintes de cancer des VADS-poumon, 3% sont agriculteurs exploitants ou I'étaient avant leur retraite.
Sources = Enquéte décennale Santé 2002-2004 pour la population générale, INSEE.

Par ailleurs, les trois quarts de la population étudiée vivent dans un espace a dominante
urbaine, c’est-a-dire dans des pdles urbains comprenant 5000 emplois ou plus, les cou-
ronnes périurbaines (communes ou unités urbaines dont 40 % ou plus des actifs résidents
travaillent hors de la commune ou de I'unité urbaine mais dans I’aire urbaine), ainsi que
les communes multipolarisées (communes dont 40% ou plus des actifs résidents travail-
lent dans plusieurs zones urbaines, sans qu’une seule d’entre elles n’atteigne ce seuil).
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La maladie et les traitements
La gravité et I'évolution de la maladie vue par le malade et par les médecins

Les éléments recueillis au cours de I’enquéte sur la maladie, les traitements et leurs consé-
guences relévent de deux protocoles de recueil distincts. Certains ont été obtenus dans le
cadre du questionnaire médical rempli par les médecins conseils de I’assurance maladie
(voir p. 403); ils reposent sur les informations disponibles dans le dossier constitué sur le
malade, en particulier pour la reconnaissance du cancer comme affection de longue
durée (ALD), ainsi que sur des données qui ont pu étre communiquées a la demande des
médecins conseils par le médecin désigné par les personnes enquétées au moment ou
elles ont accepté par écrit de participer a I'enquéte. D’autres correspondent a la réponse
de ces personnes dans le cadre de I'enquéte téléphonique. Quelques-unes de ces infor-
mations peuvent étre rapprochées pour recouper les éléments énoncés par des médecins
avec la perception des malades. D’autres permettent de situer les grands traits des traite-
ments suivis.

A partir du questionnaire médical, on dispose de deux modes d’approche de la maladie.
Tout d’abord, en utilisant I'information sur la localisation et le stade de la maladie au diag-
nostic, nous avons utilisé une variable d’indice de pronostic relatif au diagnostic (voir le
chapitre méthodologie p. 361). Cette variable reflete une probabilité de survie du cancer
a cing ans. Elle représente non pas la perspective de survie de la personne étudiée, mais
la probabilité de survie de I’ensemble des personnes ayant les mémes caractéristiques au
moment du diagnostic. Le graphique 8 fait apparaitre que la population étudiée, celle des
patients vivant encore avec un cancer deux ans apres le diagnostic, comporte une propor-
tion identique (23% a 24 %) de malades qui avaient un indice inférieur a la moitié, de
malades dont I'indice était compris entre la moitié et deux tiers et de malades dont I'in-
dice était compris entre deux tiers et trois quarts. Enfin, trois personnes sur dix (29 %)
avaient au moment du diagnostic I'indice de survie relative le plus favorable (plus de trois
quarts). Ce graphique met en exergue les différences entre des cancers de bon pronostic,
comme les cancers de la prostate et du sein, et les cancers au pronostic moins favorable,
comme ceux du colon-rectum et des VADS-poumon.

GRAPHIQUE 8

Indice de pronostic relatif au diagnostic (a partir du dossier médical)
selon la localisation du cancer, en %
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Lecture e Les indices de pronostic sont compris entre 0 et 1 et sont d’autant plus élevés que les perspectives d’évolution liées a la localisation du
cancer de la personne étudiée et de son stade au diagnostic sont favorables (voir la définition dans le chapitre méthodologie).
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Les questionnaires médicaux comportaient par ailleurs une question sur I’évolution de la
maladie au moment de I’enquéte qui donnait le choix entre «rémission compléte », «mala-
die stable» et «maladie évolutive» (graphique 9). Dans 7,8 % des cas, cette caractéristique
de la maladie n’a pu étre renseignée dans le questionnaire médical. En dehors de ces cas,
au moment de I'enquéte, les médecins estimaient que la maladie était évolutive pour une
personne sur dix (9,1%) et que la maladie était en rémission compléte dans la moitié des
cas (49%). Les proportions de rémission chez les personnes étudiées, celles qui ont survécu
deux ans apreés le diagnostic, sont peu affectées par la localisation du cancer. Elles se situent
entre 45% pour les personnes atteintes de cancer des VADS-poumon et 52 % pour les per-
sonnes atteintes de cancer du sein. La part des maladies évolutives est, quant a elle, plus
contrastée, allant de 4,8 % pour les cancers de la prostate et 5,8% pour les cancers du sein,
a 13% pour les cancers des VADS-poumon et 16 % pour les cancers du c6lon-rectum.

GRAPHIQUE 9

Stade évolutif de la maladie au moment de I’enquéte
(& partir du dossier médical) selon la localisation du cancer
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Lecture « Parmi les personnes étudiées atteintes de cancer des VADS-poumon, 45% sont en rémission compléte d’apres le questionnaire médical.

Deux ans apres le début de la maladie, huit personnes atteintes de cancer sur dix consi-
dérent que leur maladie est stabilisée (graphique 10). D’une fagcon générale, les person-
nes interrogées tendent a adopter plusieurs qualifications parmi celles qui leur étaient pro-
posées, ce qui traduit une vision complexe de I'état de leur maladie. Deux sur trois
parlent de rémission, une sur deux qualifient leur maladie de chronique et quatre sur dix
disent qu’elles sont guéries (voir le chapitre p. 63). Seules 6,4 % affirment que leur mala-
die est en rechute.

Le rapprochement entre I’état de la maladie tel qu’il est percu par le malade et sa carac-
térisation dans le dossier médical fait apparaitre une certaine cohérence: le malade par-
lera d’autant plus fréquemment de guérison, de rémission, de stabilisation, de chronicisa-
tion que le questionnaire médical évoque une situation de rémission ou méme de
stabilisation (graphique 11). Cependant, dans certains cas, les déclarations des personnes
étudiées sont assez éloignées des constats des médecins impliqués dans I’enquéte : parmi
les personnes qui pensent que leur maladie est en rechute, quatre sur dix sont pourtant
dans une situation qualifiée par les médecins de rémission ou de stabilisation. A I'opposé,
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parmi celles qui retiennent le qualificatif de maladie stabilisée ou en rémission, les méde-
cins ont qualifié leur situation d’évolutive dans 6% des cas; et parmi les malades qui
retiennent le qualificatif de «guérie» pour leur maladie, les médecins ont parlé de mala-
die évolutive dans 3% des cas.

GRAPHIQUE 10

Perception de I’état de leur maladie par les malades
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Lecture « Parmi les personnes étudiées, 83 % déclarent &tre en rémission;; elles peuvent également avoir répondu oui pour d’autres qualifications
de leur maladie.

GRAPHIQUE 11

Perception de I’état de la maladie par les malades
et stade évolutif au moment de I’enquéte a partir du dossier médical
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Lecture = Parmi les personnes étudiées qui ont déclaré que leur maladie était guérie, le questionnaire médical concernant 58% d’entre elles les
classe «en rémission».
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Les traitements

Le questionnaire médical permet aussi de repérer les grands types de traitements qu’ont
recu les personnes atteintes de cancer (graphique 12), sauf dans 10 % des cas ou les infor-
mations disponibles ne permettaient pas au médecin conseil de renseigner le questionnaire
médical. Pour I’ensemble de la population étudiée, la configuration la plus fréquente est la
chirurgie sans chimiothérapie ni radiothérapie (trois personnes sur dix), suivie des combi-
naisons chirurgie et chimiothérapie ou chirurgie et radiothérapie (deux personnes sur dix).
La combinaison compléte de chirurgie, de chimiothérapie et de radiothérapie concerne
2,7% des cas et I'absence de chacun de ces types de traitements 3,9% des cas. Au total,
le traitement comprenait de la chimiothérapie dans 34 % des cas, de la chirurgie dans 68 %
et de la radiothérapie dans 35%. Bien évidemment, selon la localisation du cancer, les
choix possibles sont différents. La combinaison chimiothérapie, chirurgie et radiothérapie
apparait plus fréguemment pour les malades étudiés atteints de cancers des VADS et du
poumon, ainsi que d’hémopathies malignes non leucémiques (de 14% a 16 % des cas).
Cette derniére pathologie, les cancers de la prostate et surtout les leucémies sont celles ou
ces trois traitements sont le plus fréquemment absents pour les malades étudiés. Les chi-
miothérapies seules sont particulierement fréquentes dans le cas des leucémies (60 %) et
des autres hémopathies malignes (43 %). La chirurgie seule a plus spécialement concerné
les personnes atteintes de mélanomes (75%), de cancer de la thyroide (72 %), mais aussi
les cancers de la prostate (40%) et les tumeurs urogénitales autres que de la prostate
(48%).

GRAPHIQUE 12

Traitements recus selon la localisation du cancer
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Lecture = Pour 14% de personnes atteintes de leucémie, le questionnaire ne permet pas de préciser le traitement regu et dans 4% des cas ce trai-
tement combinait chirurgie, chimiothérapie et radiothérapie.
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Les séquelles

Les séquelles sont évoquées dans I’enquéte téléphonique sous deux angles: leur impor-
tance («beaucoup», «un peu» ou «pas du tout» de séquelles) et leurs effets («trés»,
«assez », «un peux» ou «pas du tout» génantes). Sur I’ensemble de la population étudiée,
plus de la moitié (53 %) déclare beaucoup de séquelles ou des séquelles assez ou tres
génantes et un quart (23 %) ne déclare aucune séquelle (graphique 13). Les personnes
atteintes de cancers des VADS-poumon sont de loin les plus touchées: la moitié (51 %)
déclare beaucoup de séquelles ou des séquelles trés génantes et une sur cing déclare un
peu de séquelles mais qui sont assez génantes. Par ailleurs, c’est parmi les personnes
atteintes de cancers du c6lon-rectum et de la prostate que I’on observe le plus souvent
I'absence de séquelles au bout de deux ans (respectivement 26 % et 23 %).

GRAPHIQUE 13

Séquelles ressenties selon la localisation du cancer

23

Ensemble de la
population étudiée

32 .
o wmy sy B s
Pas de séquelles

Un peu et peu

51
/77l

VADS-poumon

33 Un peu et
Prostate 19 2000 assez génantes
30 J
Sein 27 23 Y // Beaucoup ou

trés génantes

29
22 O
30
19 CEN /Y

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Lecture « Parmi les personnes étudiées atteintes de cancer des VADS-poumons, 51 % déclarent avoir beaucoup de séquelles ou des séquelles trés
génantes.
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La consommation de psychotropes

L'étude aborde également la question du recours aux psychotropes (antidépresseurs, tran-
quillisants somniféeres), en s’appuyant sur deux questions, I'une sur la fréquence de
consommation au cours de trois derniers mois et I’autre sur I’évolution de la consomma-
tion depuis la maladie. Au total, six personnes étudiées sur dix ne prennent pas de psy-
chotropes au moment de I’enquéte et n’en prenaient pas avant leur maladie (graphi-
gue 14). Deux sur dix ont augmenté leur consommation depuis la maladie ou commencé
a consommer des psychotropes. Enfin, deux sur dix consomment autant (deux tiers d’en-
tre eux) ou moins de psychotropes (un tiers) gu’avant leur maladie. Les personnes attein-
tes de cancers des VADS-poumon sont celles qui ont le plus souvent déclaré avoir aug-
menté leur consommation de psychotropes, devant les personnes atteintes de cancer du
sein. A I'opposé, les hommes atteints de cancer de la prostate sont ceux qui déclarent le
moins avoir augmenté leur consommation.

Les réponses sur la fréquence de consommation apportent quelques nuances sur cette
évolution: deux malades sur dix (22 %) déclarent en consommer souvent et 13% de
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temps en temps (graphique 15). Parmi ceux qui déclarent en prendre moins qu’avant, la
moitié n’en consomme plus au moment de I’enquéte. Parmi ceux qui en prennent davan-
tage qu’avant, six sur dix (59 %) déclarent en prendre souvent.

GRAPHIQUE 14

Niveau et évolution de la consommation de psychotropes selon la localisation
du cancer
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Lecture = Parmi les personnes étudiées atteintes de cancer du cdlon-rectum, 15% prennent souvent ou de temps en temps des psychotropes mais
déclarent que leur consommation n’a pas évolué par rapport a avant la maladie.

GRAPHIQUE 15

Niveau de consommation de psychotropes selon I'évolution depuis le début de
la maladie
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Lecture = Parmi les personnes étudiées qui déclarent que leur consommation de psychotropes a augmenté depuis la maladie, 30% en prennent de
temps en temps.
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Comparaison avec les données épidemiologiques
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Vincent Van Boskstael

I Ce chapitre s’efforce d’apprécier dans quelle mesure I'échantillon étudié différe de la population
cible de I'étude, c’est-a-dire les personnes survivant a leur cancer deux ans aprés I'établissement
du diagnostic. Ne disposant pas d’une source exhaustive de référence pour étudier cette population
cible, I'échantillon des patients recrutés parmi les bénéficiaires de I'assurance maladie exonérés
du ticket modérateur au titre de la liste des affections de longue durée (ALD) été comparé
a une extrapolation nationale des données issues des registres de cancers. Les différences
observées résultent de différents phénomenes, liés soit aux conditions de I'inscription en ALD
et de leurs conséquences sur le répertoire des ALD utilisé pour identifier les patients,
soit aux contraintes pratiques de I'enquéte, qui prévoyait que les personnes enquétées devaient
étre contactées et interrogées par téléphone a leur domicile.

La distribution des cas de I'échantillon ALD par localisation du cancer, par ge au diagnostic

et par sexe a été comparée a celle des malades estimée par les registres. Les sujets jeunes, ainsi

que les femmes et les cancers de bon pronostic (et de ce fait les cancers du sein), apparaissent
surreprésentés dans I'échantillon étudié. Ce biais tient notamment au fait que les malades

en institution ou hospitalisés pour une longue durée, souvent les cas les plus lourds, ont été exclus I
du champ de I'enquéte, compte tenu des contraintes liées a son protocole.

L’OBJECTIF général de cette enquéte était d’étudier les conditions de vie des personnes
vivant avec un cancer, deux ans apres le diagnostic. Ne disposant pas d’une source
exhaustive de référence pour étudier cette population cible, trois possibilités ont été
envisagées pour I'identifier et pouvoir ensuite interroger un échantillon représentatif de
ces patients résidant en France: les structures de soin, les registres du cancer et les
fichiers des personnes prises en charge au titre de I’affection de longue durée (ALD) de
I’'assurance maladie. L'utilisation des structures de soins pour identifier et sélectionner
la population cible n’a pas été retenue en raison de sa trop grande complexité et des
risques importants de biais qu’elle pouvait entrainer (voir I'article p. 21). Quant aux
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registres, qui recensent I’ensemble des cancers incidents auprés de toutes les structures
médicales susceptibles de participer au diagnostic ou a la prise en charge des patients,
ils n’existent pas sur tout le territoire frangais et n’auraient donc pas permis une repré-
sentativité nationale (encadré 1). Il a donc été décidé d’utiliser les répertoires des ALD
disponibles dans les trois principaux régimes d’assurance maladie, qui couvrent
approximativement 96 % de la population francaise.

Les différences entre la population effectivement étudiée et la population cible de cette
étude, les personnes vivant avec un cancer deux ans apres le premier diagnostic, peu-
vent résulter de différents phénomeénes:

— d’une part, le fait que la base de données utilisée pour identifier les patients (les
fichiers ALD) n’est pas totalement représentative des cas diagnostiqués et donc des
patients en vie deux ans apres le diagnostic de cancer;

— d’autre part, les conditions d’inclusion a I’enquéte téléphonique: en effet, le proto-
cole d’enquéte imposait de pouvoir contacter et interroger des malades a leur domicile,
méme si un effort particulier était fait pour joindre les malades en hospitalisation de
courte durée lors du premier contact téléphonique.

En revanche, le fait d’accepter ou non de répondre, qui introduit classiquement un biais
dans I’échantillon dés lors qu’il existe des différences significatives dans les caractéris-
tiques des répondants et des non-répondants, a été corrigé par le recours aux techni-
ques de pondération (voir I'article méthodologie, p. 361).

Il s’agit ici d’apprécier dans quelle mesure la population étudiée différe de la popula-
tion cible de I’étude. En I’'absence d’une source exhaustive de référence pour cette
population cible, la population étudiée a été comparée a une extrapolation nationale
des données partielles issues des registres de cancers existants. Afin de mieux discuter
I'origine des différences observées, la comparaison s’est faite a plusieurs niveaux (voir
I’encadré méthodologique): tout d’abord, au niveau des fichiers sources dans lesquels
les personnes a interroger ont été tirées au sort (fichiers ALD établis au moment du diag-
nostic) ; ensuite, au niveau des personnes encore vivantes deux années apres leur diag-
nostic; et enfin, au niveau des personnes effectivement interrogées.

ENCADRE 1
Le réseau Francim et les indicateurs fournis par les registres des cancers

En 2002, la France métropolitaine comptait onze registres généraux et dix registres spécialisés des can-
cers. lls recensent les cas de cancer diagnostiqués dans la population de seize départements (soit prés de
13% de la population frangaise) par une enquéte permanente aupres des différentes structures de soins
prenant en charge des patients atteints de cancer. A cela s’ajoutent, pour les enfants, deux registres qui
assurent un enregistrement national des tumeurs.

Les registres ont pour tache d’obtenir un enregistrement exhaustif et sans double compte des cas de can-
cer, afin de disposer d’indicateurs (incidence, survie, prévalence, etc.) dans la population. Les registres
frangais de cancer se sont regroupés en un réseau (Francim), qui a notamment pour objectif de produire
et de publier des estimations nationales a partir des données collectées au niveau départemental.

Pour mener a bien ces travaux, une base de données commune a été créée, regroupant I'ensemble des
données d’incidence collectées. Cette base est administrée en collaboration par le réseau Francim, le ser-
vice de statistiques des hospices civils de Lyon et I'Institut de veille sanitaire (InVS). Depuis sa création,
cette base a servi a la publication de chiffres d’incidence (estimation nationale 2000 et évolution 1978-
2000) [Remontet et al., 2003] et d’estimation régionale et de survie [Grosclaude et al., 2007].



Comparaison avec les données épidémiologiques [ N N
37

METHODOLOGIE

Nous avons choisi d’analyser les différences entre la population étudiée (pondérée, c’est-a-dire représen-
tative de la population éligible a notre enquéte) et la population des personnes atteintes de cancer encore
vivantes deux ans apres le diagnostic, telle qu’elle a été identifiée dans les registres. Pour cela, nous avons
comparé la distribution des cas par localisation de cancer, par age au diagnostic et par sexe. La comparai-
son a été faite a plusieurs niveaux, afin de mieux discuter I'origine des différences observées.

Différences entre
I’échantillon des participants
et les estimations des

o registres
Distribuion Distribution
des survivants des cas
deux ans aprés ici
: ¢ participants
(ool ‘t’.'agm.’;“; (population étudie)
population cible
Biais liés a la réalisation de I'étude :
éligibilité puis participation
Distribution
des survivants
Evolution liée & I deux ans apres
la survie diagnostic
Distribution Distribution
des cas incidents des cas entrés
[ | en ALD
Différences

Estimations Fancim Etude DREES

Dans un premier temps, nous avons comparé la distribution des cas observés dans la population des
patients ayant demandé une prise en charge en ALD pour cancer dans les trois régimes d’assurance mala-
die concernés en 2002 a celle des patients pour lesquels un diagnostic de cancer a été établi (cas inci-
dents), telle qu’elle est estimée pour la France en 2000 a partir des données des registres de cancer (enca-
dré 1) [Remontet et al., 2003].

Dans un second temps, nous avons comparé les taux de survie des personnes atteintes de cancer dispo-
nibles dans les registres deux ans apres le diagnostic [Grosclaude et al., 2007] avec ceux de I'enquéte.
Enfin, la comparaison a porté sur les caractéristiques de trois populations de patients survivants: celle qui
a été estimée a partir des registres d’une part; la population estimée des survivants parmi les cas pris en
charge en ALD en 2002 (a partir des survivants de I’échantillon tiré au sort apreés pondération®) d’autre part,
et enfin, les personnes qui étaient éligibles? pour I'enquéte (en prenant en compte les non-réponses au
courrier de demande de consentements).

Les intervalles de confiances, calculés pour les différentes statistiques présentées a partir de I'enquéte
ALD, sont rapportés dans les tableaux chiffrés.

1. L'échantillon tiré au sort parmi les cas pris en charge en ALD en septembre-octobre 2002 a été pondéré de telle sorte qu'il soit
représentatif des cas pris en charge en ALD pour I'ensemble de I'année 2002. Les survivants a deux ans de cet échantillon pon-
déré donnent donc une estimation des survivants a deux ans des cas pris en charge en ALD sur I'ensemble de I'année 2002.

2. L'enquéte téléphonique nécessitait que les personnes interrogées puissent y répondre : les personnes enquétées devaient donc
se trouver a leur domicile (exclusion des personnes hospitalisées de longue durée) et étre dans la capacité de répondre a un ques-
tionnaire par téléphone.

3. Voir I'article Méthodologie p. 361.
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Caractéristiques des sources de données utilisées

Tous les cancers peuvent donner lieu, si les personnes atteintes en font la demande, a une
prise en charge & 100 % du tarif de convention fixée par la Sécurité sociale. Ces personnes
sont alors enregistrées au répertoire des ALD pour «tumeur maligne, affection maligne du
tissu lymphatique ou hématopoiétique». Ce répertoire constitue une trés bonne base de
sondage pour créer au niveau national un échantillon représentatif des patients atteints de
cancer. Toutefois, malgré I'avantage financier que confere la prise en charge a 100% des
soins dans le cadre des ALD, tous les patients ou les médecins traitants de patients atteints
d’un cancer ne demandent pas une exonération du ticket modérateur. Les biais que les
fichiers ALD peuvent induire par rapport & I'incidence réelle sont difficiles & estimer & par-
tir des données de la littérature, car il n’existe pas d’étude comparant directement les per-
sonnes pour lesquelles un diagnostic de cancer est établi (cas incidents) et les malades
bénéficiaires d’une ALD. Les seules comparaisons portent sur des zones géographiques
limitées [Dantan et Delarue, 2005; Pfister et al., 1999] et montrent que le nombre global
de patients demandant une prise en charge pour ALD est généralement plus faible que le
nombre de nouveaux malades diagnostiqués. Cette sous-déclaration s’observe pour tous
les types de cancers, [Leenhardt et al., 2003; Chinaud et al., 2004]. Les cancers du sein
font cependant figure d’exception, le nombre de prise en charge en ALD étant parfois supé-
rieur de 15% au nombre de nouveaux cas mesurés par les registres.

Nous avons choisi de comparer les estimations du nombre et de la survie des nouveaux
cas de cancers diagnostiqués faites par le réseau frangais des registres de cancer aux
cas effectivement étudiés. Pour I'incidence, ces estimations sont réalisées a partir d’'un
nombre limité de registres, qui ne couvrent donc pas la totalité de la population fran-
caise et qui ne sont pas strictement représentatifs de cette population: on observe une
légére sous-représentation des zones urbaines, et notamment des grandes villes. Toute-
fois, la modélisation conduisant & cette estimation utilise les données exhaustives de
mortalité déclarée dans I’ensemble du pays pour corriger ce biais. De ce fait, la seule
hypothése de ce modele de calcul de I'incidence est que la survie des patients (par age,
sexe et localisation de cancer) est en moyenne la méme dans les zones de registres et
pour I'ensemble de la France. Si cette hypothése peut étre remise en question pour des
estimations a petite échelle, comme le département ou la région, elle parait en revan-
che raisonnable pour I'ensemble de la France. Les estimations utilisées ici correspon-
dent a I’'année 2000, soit deux années plus tét que I’'année de diagnostic des malades
interrogés. L'évolution de I'incidence en deux ans ne peut pas entrainer de déformation
majeure de la distribution des cas. Bien que I’on observe des augmentations évidentes
du nombre des cancers du sein et de la prostate, elles ne peuvent, a elles seules, suf-
fire a expliquer les différences observées.

Cas incidents estimés dans les registres de cancer en 2000
et cas enregistrés dans les fichiers ALD en 2002

La premiére comparaison entre les cas incidents estimés dans le réseau Francim de
2000 et les cas enregistrés dans les fichiers ALD en 2002 montre une relative proximité.
On note toutefois une surreprésentation de certains cancers par rapport aux estimations
de I'incidence fondées sur les registres (tableau 1 et graphique 1): c’est le cas notam-
ment de cancers fréquents comme les cancers du sein (20% contre 15%), de la pros-
tate (16 % contre 14 %), mais aussi, quoique de facon moins prononcée, de tumeurs
plus rares comme le mélanome cutané, le cancer de la thyroide ou du pancréas.
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Si les femmes ne représentent que 42 % des cas incidents (graphique 2), leur propor-
tion atteint 46% parmi les ALD. De plus, les sujets qui bénéficient d’une prise en
charge au titre de I’ALD en 2002 sont plus jeunes que les cas incidents de 2000.

La sous-déclaration des demandes de prise en charge en ALD pour certains cancers,
déja relevée dans la littérature, est généralement attribuée aux patients qui bénéficient
déja d’un remboursement a 100% pour des raisons diverses. Certains patients dispo-
sent d’une couverture complémentaire par une mutuelle qui équivaut quasiment & une
prise en charge a 100%; d’autres bénéficient déja d’'un taux de remboursement a
100 % pour des raisons administratives (couverture maladie universelle, régime local en
Alsace-Moselle, pension d’invalidité) ; le remboursement & 100 % peut également venir
d’une ALD antérieure au cancer, ou étre lié a des actes médicaux relevant déja d’une
prise en charge a 100%. Dans certains cas, c’est par souci de confidentialité que la
demande n’est pas faite.

Ces différentes raisons ont probablement entrainé une diminution des demandes de pri-
ses en charge en ALD aux deux extrémes du spectre de gravité des tumeurs. Les tumeurs
de petite taille (et de bon pronostic) ne suscitent pas de demande si, d’une part, elles
sont traitées par un seul acte chirurgical faisant déja I’objet d’'un remboursement total,
et si, d’autre part, les patients craignent la stigmatisation associée au diagnostic. A I'in-
verse, pour les tumeurs trés évoluées, la demande ne sera pas faite si le déces est tres
rapide et survient dés la phase chirurgicale du traitement. De méme, les sujets trés agés
ou porteurs d’autres maladies a haut risque de déces sont souvent déja pris en charge
au titre de I’ALD pour d’autres pathologies. Ce mécanisme, probablement dominant,
explique la sous-représentation des tumeurs de trés mauvais pronostic comme le can-
cer du foie. Il explique aussi la plus forte proportion de survivants parmi les patients en
ALD, quelle que soit la localisation du cancer (tableau 2).

C’est certainement pour ces mémes raisons que I’'on observe dans les fichiers ALD une
surreprésentation d’un cancer fréquent, survenant chez des femmes relativement jeunes,
de bon pronostic et dont le traitement comprend souvent une chimiothérapie ou une
radiothérapie comme le cancer du sein. De plus, il est probable que certaines ALD accor-
dées pour «tumeur maligne» correspondent en fait a des tumeurs qui ne devraient pas
étre qualifiées de «cancer» au sens strict du terme. Il s’agit notamment, dans le cas du
sein, de cancers in situ ou de tumeurs «borderline», dont la prise en charge est néan-
moins trés proche de celle d’un véritable cancer (tumeur maligne invasive).

A linverse, les cancers recto-coliques sont associés a deux facteurs qui diminuent la
probabilité de demander une ALD : un traitement qui est (ou du moins était au moment
de I'étude) tres souvent exclusivement chirurgical et un age élevé des patients qui, de
ce fait, cumulent plus souvent plusieurs morbidités.

Enfin, il faut souligner que la sous-représentation probable des patients de plus mauvais
pronostic dans les ALD est moins génante quand, comme dans le travail réalisé ici, I’en-
quéte s’intéresse avant tout aux conditions de vie des patients atteints de cancer encore
vivants deux ans aprés leur diagnostic. En effet, les cas graves et globalement les
patients de mauvais pronostic, qui semblent étre a I'origine d’une grande partie de la
sous-déclaration des demandes d’ALD, sont malheureusement pour I’essentiel déja
décédés deux ans apres le diagnostic.
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GRAPHIQUE 1

Répartition des cas de cancer selon la localisation du cancer, en %
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Sources « FRANCIM (registres du cancer-estimation d'incidence en 2000); CNAMTS, CCMSA, RSI: entrées en ALD en 2002.

GRAPHIQUE 2

Répartition des cas de cancer selon le sexe et I’age, en%
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Sources « FRANCIM (registres du cancer-estimation d'incidence en 2000); CNAMTS, CCMSA, RSI: entrées en ALD en 2002.
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TABLEAU 1

Répartition des cas de cancers selon la localisation cancéreuse,
le sexe et I'age, en%

Cas incidents Francim (2000) |Cas pris en charge en ALD (2002)
Localisation du cancer
Lévre-bouche-pharynx 55 45
Esophage 1,8 1,6
Estomac 2,6 1,7
Clon-rectum 13,0 11,3
Foie 21 13
Pancréas 18 21
Larynx 15 15
Poumon 10,0 8,9
Mélanome malin (peau) 2,6 31
Sein 15,0 19,8
Col de l'utérus 1,2 1,3
Corps de I'utérus 1,8 1,8
Ovaire 1,6 1,7
Prostate 14,5 16,1
Vessie 39 41
Rein 3,0 2,6
Systeme nerveux central 19 14
Thyroide 13 2,0
Lymphome non Hodgkinien 3,6 2,7
Maladie de Hodgkin 0,5 0,6
Myélome multiple et maladie immunoproliférative 1,3 13
Leucémies 2,2 2,4
Autres cancers 73 6,2
Sexe
Homme 57,9 53,9
Femme 42,1 46,1
Age
18-54 ans 22,3 274
55-64 ans 18,3 23,0
65-74 ans 294 28,5
75 ans et plus 30,0 21,1

Sources « FRANCIM (registres du cancer-estimation d'incidence en 2000), CNAMTS, CCMSA, RSI: entrées en ALD en 2002.
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TABLEAU 2

Pourcentages de survivants deux ans apres le primo-diagnostic de cancer

Cas incidents
Francim (2000)

Cas pris en charge en ALD (2002)

%

Intervalle de confiance

(IC) 4 95%
Localisation du cancer
Lévre-bouche-pharynx 52,0 57,9 53,8-61,7
Esophage 21,0 26,0 20,4-32,2
Estomac 31,0 36,0 29,9-425
Célon-rectum 62,0 72,5 70,2 - 74,7
Foie 17,0 235 17,8-304
Pancréas 10,0 18,2 139-231
Larynx 67,0 66,2 59,2-725
Poumon 23,0 25,0 22,6 - 27,5
Mélanome malin (peau) 88,0 844 80,7-874
Sein 89,0 93,3 92,3-94,1
Col de I'utérus 76,0 78,4 71,4-839
Corps de I'utérus 78,0 84,3 79,4 - 88,1
Ovaire 56,0 61,9 55,4 - 68,0
Prostate 78,0 89,8 88,5-90,9
Vessie 61,0 73,3 69,6 - 76,7
Rein 68,0 73,6 68,9-779
Systeme nerveux central 27,0 304 24,0 - 37,6
Thyroide 90,0 95,3 92,2-97,2
Lymphome non Hodgkinien 60,0 75,1 70,3-79,4
Maladie de Hodgkin 87,0 91,8 82,5-96,4
Leucémies 59,0 70,4 65,2 - 75,2
Tous cancers 59,0 70,6 69,8 - 71,3
Sexe
Homme 52,0 65,3 64,2 - 66,4
Femme 68,0 76,7 75,7-717
Age au moment du diagnostic
18-54 ans 75,0 77,1 75,6 - 78,4
55-64 ans 63,0 74,3 72,7-758
65-74 ans 58,0 70,5 69,0 - 71,9
75 ans et plus 45,0 58,1 56,4 - 59,8

Sources = FRANCIM: registres du cancer - survie des patients atteints de cancer en France.
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Des taux de survie plus élevés pour les patients en ALD

La proportion des personnes survivant a leur cancer deux ans aprés le diagnostic est nette-
ment plus élevée parmi les cas pris en charge en ALD que celle estimée & partir des données
des registres (tableau 2): 71% de I'ensemble des patients en ALD vivent encore deux ans plus
tard, alors que cette proportion atteint 59% selon les registres. Les patients pris en charge en
ALD semblent donc bien avoir un meilleur pronostic que ceux repérés dans les registres. Ce
phénomene global est non seulement lié a la surreprésentation des localisations de bon pro-
nostic mentionnée dans le paragraphe précédent — les femmes ayant eu un cancer du sein,
qui est de bon pronostic, sont nettement plus nombreuses en ALD (30%) que dans les regis-
tres (23%) — mais aussi a une sélection des malades pour chacun des cancers. En effet pour
pratiqguement toutes les localisations cancéreuses (sauf les mélanomes et les cancers du
larynx), le pronostic des cas en ALD est meilleur que celui attendu d’apres les registres

La différence entre survivants des cas pris en charge en ALD et survivants estimés par
les données des registres est importante pour certaines localisations fréquentes (sein,
prostate, c6lon-rectum). Elle est plus marquée pour les hommes que pour les femmes
et, en termes d’age, n’apparait nettement que pour les patients de plus de 55 ans.

Limpact de la mortalité sur les caractéristiques des survivants
deux ans apres le diagnostic

Les différences de mortalité durant les deux premiéres années influent fortement sur les
caractéristiques des patients encore vivants deux ans apres le diagnostic (tableaux 1 et 3).
Les patients diagnostiqués avec une tumeur a forte létalité, comme les cancers du poumon,
qui représentaient 9% des cas initialement selon les registres, représentent un peu moins de
4% des survivants deux ans apres I'établissement du diagnostic. D’autres tumeurs de mau-
vais pronostic mais plus rares, avec une fréquence proche de 2% des cas diagnostiqués,
comme les cancers de I'estomac, de I’cesophage, du foie, du pancréas ou du systéme ner-
veux central, concernent moins de 1% des survivants. En revanche, les personnes qui souf-
fraient d’une tumeur de bon pronostic, comme le cancer de la prostate et surtout le cancer
du sein, sont logiqguement beaucoup plus nombreuses deux ans apres le diagnostic.

Il existe des différences de pronostic entre hommes et femmes; elles sont dues a la nature
des cancers qu’ils ont, mais aussi au fait que, pour un méme cancer, la survie est géné-
ralement meilleure chez les femmes. Il n’est pas surprenant de voir que I’évolution du
sex-ratio est trés importante : les femmes, qui représentaient 42 % des cas diagnostiqués
selon les registres et 46 % des cas ayant bénéficié d’une ALD, sont 49% chez les survi-
vants a deux ans selon I’estimation des registres et 50 % chez ceux ayant bénéficié d’'une
ALD. Enfin, comme I’on pouvait s’y attendre, la proportion des patients les plus jeunes
parmi les survivants a augmenté. Les différences mises en évidence au moment du diag-
nostic entre les données d’incidence estimées & partir des registres et celles des fichiers
ALD persistent sans grande évolution parmi les personnes encore vivantes deux ans
apres le diagnostic dans les deux types de populations (tableau 3). Les divergences
observées initialement dans les répartitions par sexe et par age ont légérement diminué.
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TABLEAU 3

Répartition des survivants a deux ans selon la localisation du cancer,

le sexe et I'age

Survivants a deux ans

Cas incidents
Francim (2000)

Cas pris en charge
en ALD (2002)

Population étudiée

Intervalle Intervalle de
% % de confiance (IC) % confiance (IC)

a95% a95%
Localisation du cancer
Levre-bouche-pharynx 49 3,7 33-41 2,8 23-33
Esophage 0,6 0,6 05-0,7 0,6 0,4-0,9
Estomac 1,3 0,9 0,7-1,0 0,8 05-1,1
Cdlon-rectum 13,7 11,6 10,9-12,2 10,7 97-117
Foie 0,6 04 0,3-0,6 04 02-0,6
Pancréas 03 0,5 04-07 04 02-06
Larynx 17 14 11-16 0,9 06-1,2
Poumon 39 32 28-35 2,6 22-31
Mélanome malin (peau) 39 37 33-41 34 28-40
Sein 22,7 26,1 25,2-27,0 30,0 28,6-31,3
Col de I'utérus 16 15 12-17 15 11-19
Corps de I'utérus 2,4 2,2 19-24 1,9 15-24
Ovaire 15 15 13-18 17 13-21
Prostate 19,2 20,5 18,5-21,3 20,9 19,7-22,1
Vessie 4,0 4,2 39-46 3,8 32-44
Rein 34 2,7 24-31 2,9 25-35
Systeme nerveux central 0,9 0,6 05-0,8 0,4 0,2-0,6
Thyroide 2,0 2,7 24-31 31 26-37
Lymphome non Hodgkinien 3,6 2,9 25-32 31 2,7-37
Maladie de Hodgkin 0,7 0,8 06-1,0 0,8 05-1,1
I"ﬂ{;‘g&‘:}g‘ﬁg‘gﬁv@‘ maladie 14 13 10-15 10 07-14
Leucémies 2,2 24 21-28 2,3 19-28
Autres cancers 34 47 42-51 4,1 36-48
Sexe
Homme 51,2 49,8 48,8 - 50,8 47,5 45,0 - 49,0
Femme 48,8 50,2 49,1-51,2 52,5 51,0-54,0
Age au moment
du diagnostic
18-54 ans 28,5 30,0 29-30,1 334 319-348
55-64 ans 19,6 24,2 233-251 25,6 243-269
65-74 ans 29,0 28,5 275-294 29,3 28,0-30,7
75 ans et plus 22,9 17,4 16,7 - 18,1 11,71 10,7 - 12,7

Sources = FRANCIM: registres du cancer - estimation d’incidence en 2000.
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GRAPHIQUE 3

Répartition des survivants a deux ans selon la localisation du cancer, en %
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Sources e FRANCIM: registres du cancer - estimation d’incidence en 2000.

GRAPHIQUE 4

Répartition des survivants a deux ans selon le sexe et I'dge, en %

60
B Survivants a deux ans des cas incidents
Francim (2000)

Bl Population étudiée

Hommes  Femmes 18-54 ans 55-64 ans 65-74 ans 7t5 zlins
et plus

Sexe Age au moment du diagnostic

Sources « FRANCIM: registres du cancer - estimation d’incidence en 2000.
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Le protocole de I'enquéte a conduit
a sous-représenter les patients les plus malades

Pour participer a I’étude, il fallait, d’'une part, accepter de participer et répondre effecti-
vement a I’enquéte et, d’autre part, pouvoir répondre a un entretien téléphonique a son
domicile. Le refus de participation et la non-réponse ont été pris en compte au travers
d’un redressement. En revanche, les criteres d’éligibilité (liées aux contraintes d’une
enquéte téléphonique) ont pu jouer un réle majeur dans la différence entre la popula-
tion effectivement étudiée et la population cible, les personnes survivant au cancer deux
ans apres le diagnostic. La sous-représentation des cancers des lévres, de la bouche ou
du pharynx se creuse logiquement, les personnes atteintes de ces cancers ayant poten-
tiellement de plus grandes difficultés pour répondre & une enquéte téléphonique
(tableau 3 et graphique 3). Le cancer colorectal reste également sous-représenté, de
méme que les cancers du poumon. Les cancers du sein, ainsi que ceux de la prostate et
de la thyroide, paraissent quant a eux plus fréquents dans la population étudiée que dans
celle issue des registres. La proportion des femmes et des sujets les plus jeunes apparait
également logiqguement plus importante dans I’échantillon étudié (graphique 4).

La sélection liée aux conditions pratiques du protocole d’enquéte semble étre un fac-
teur important des différences identifiées avec les registres. Le fait d’avoir exclu les
patients qui ne pouvaient étre joints a leur domicile du fait d’une hospitalisation de lon-
gue durée ou vivant en institution a inévitablement affecté la participation a I'enquéte
des sujets les plus &gés, des personnes atteintes de cancers de plus mauvais pronostic
et, de ce fait, la participation des hommes. Le choix des fichiers d’ALD pour identifier
la population d’étude a aussi contribué a cet écart, méme s’il n’est pas possible de
mesurer précisément I'impact de ce choix.

Conclusion

Par construction, puisque I’enquéte intervenait a deux ans du diagnostic, I’échantillon
étudié ne prétend en aucun cas représenter la totalité des cas incidents de cancers.
Comme le suggére la comparaison avec les estimations des survivants a deux ans
basées sur les registres de cancers exhaustifs des cas dans un certain nombre de dépar-
tements, I’échantillon de I’enquéte ne peut pas non plus étre considéré comme parfai-
tement représentatif des patients atteints de cancers en France et survivant deux ans
aprés leur diagnostic. Les sujets jeunes, ainsi que les femmes (et logiqguement les can-
cers du sein), y semblent clairement surreprésentés.

Toutefois, il apparait que cette différence par rapport a la population cible de I’enquéte
ne s’explique que partiellement par le fait d’avoir utilisé les fichiers ALD pour identifier
la population que I’on souhaitait étudier. La sélection des patients due aux fichiers ALD
est amplifiée par les critéres d’éligibilité imposés par la nécessité d’interroger les mala-
des par téléphone a leur domicile. L'utilisation des fichiers ALD demeure justifiée, mal-
gré les différences observées avec les registres, car elle présente des avantages non
négligeables: existence d’une base nationale, réactivité, possibilité de retour aux
patients. Elle I’est d’autant plus que I’objectif prioritaire de I’enquéte était d’étudier les
conditions de vie des personnes atteintes confrontées a la perspective de leur retour a
une vie «normale» deux ans apres le diagnostic et & des éléments d’évaluation des
politiques publiques censées leur apporter aide et soutien.
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Dire ou taire son cancer
Les différentes formes de verbalisation

Philippe Bataille, Laétitia Malavolti, Anne-Gaélle Le Corroller-Soriano

I Interrogés deux ans apreés I'établissement du premier diagnostic de cancer, les malades
ne nomment pas leur pathologie de maniére identique. 81 % parlent directement de «cancer» ou
de «tumeur», 7,7% désignent leur maladie par un terme spécialisé proche du langage médical
et 12% recourent spontanément a un euphémisme. Parmi ces derniers, certains finissent
par nommer leur maladie comme un «cancer» (4,6 % de I'ensemble des répondants), tandis que
d’autres (7,2 %) persistent a ne pas employer le terme de «cancer» pour qualifier leur maladie.
Les personnes qui emploient le nom savant de leur pathologie se caractérisent davantage
par la localisation de leur cancer: elles ont plus souvent des hémopathies malignes,
dont la représentation est loin de celle d’une tumeur solide et évolutive. Les malades jeunes,
de sexe féminin et les cadres qualifient plus spontanément leur maladie de «cancer».
Il en est de méme pour les personnes atteintes d’un cancer du sein, de la prostate ou des voies
aérodigestives supérieures (VADS)-poumon contredisant ainsi I’nypothése d’un tabou lié aux
cancers de I'organe. Les patients semblent également «verbaliser» plus facilement leur maladie
lorsqu’ils se sentent en confiance pour dialoguer avec leur médecin et lorsqu’ils bénéficient d’un
plus grand soutien affectif et moral. A I'inverse lorsque I'intervention soignante est moins
spécifique et identifiable (par exemple une intervention chirurgicale seule opposée a une
chimiothérapie ou une radiothérapie), ou lorsque la maladie ne laisse pas de séquelles génantes,
il semble plus facilement possible de «taire» sa maladie.
De maniére générale, les personnes qui recourent & un euphémisme se caractérisent par un esprit
moins combatif. Parmi elles, les personnes plus diplomées, atteintes d’un cancer de la prostate et
du sein, qui se disent génées par les séquelles de la maladie et qui s’estiment suffisamment
informées, évoluent plus souvent en cours d’entretien, pour parler finalement de leur «cancer ».
Quant aux malades qui évitent de parler de «cancer» tout au long de I'entretien, ils emploient
davantage des euphémismes renvoyant a I'idée d’une tumeur solide, tels que «polype », «nodule » I
ou «kyste».
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A maniére dont chacun nomme son cancer refléte des ressentis différenciés de la patho-

logie. Loin de faire I'objet d’une expérience sociale unifiée, le cancer et ses soins sus-
citent interprétations et réinterprétations personnelles qui évoluent au fil du temps et des
différentes phases de la maladie; la mise en parole de certains aspects du parcours de
malade est plus ou moins aisée selon les cas. Une meilleure connaissance des circonstan-
ces et des manieres dont chacun nomme sa maladie en devient essentielle. Parler ou ne
rien dire, avouer ou taire n’est pas le fruit du hasard. S’efforcer de rendre évidente une cer-
taine structure de la verbalisation en étudiant la maniére méme dont chacun nomme son
cancer doit aussi étre lu comme une contribution a I’effort produit par les malades pour ne
pas ramener toute leur identité sociale et leur vie culturelle a celle d’un cancéreux.

La présente étude a pour objectif d’essayer de cerner la maniére dont des personnes
atteintes de cancer, interrogées deux ans apres I’établissement du premier diagnostic, ver-
balisent leur maladie. Parmi elles, un certain nombre ne connait pas la nature exacte de
la maladie ou bien refuse de la dénommer comme telle. Les personnes ont donc été inter-
rogées sur « la maladie qui justifie qu’elle bénéficie d’une prise en charge a 100% au titre
d’une affection de longue durée (ALD) par la Sécurité sociale» et les mots «votre mala-
die» ont systématiquement été utilisés lors du questionnement. Le questionnaire compor-
tait des questions filtres qui permettaient a la personne interrogée de nommer elle-méme
sa maladie et a I’enquéteur de contrdler qu’elle parlait bien de son cancer (voir I'encadré
méthodologique). Nous avons ainsi pu constituer plusieurs groupes de répondants, distin-
guant ceux qui nomment spontanément leur cancer, ceux qui utilisent un terme spécia-
lisé proche du discours médical, et ceux qui recourent a des euphémismes afin d’analy-
ser les caractéristiques (sociodémographiques, cliniques, etc.) associées a ces différentes
formes de verbalisation.

Comment le dire? Trois facons de nommer sa maladie

Soulignons tout d’abord que I'analyse ne porte que sur I’ensemble des répondants a I’en-
guéte (4270 personnes) et surreprésente tres vraisemblablement ceux qui nomment leur
cancer (voir I’encadré méthodologique).

A deux ans du diagnostic, tous les malades ne nomment pas leur pathologie de maniére
identique. L'ensemble des réponses se répartit en trois groupes assez inégaux (graphi-
que 1): 81% utilisent spontanément les termes «cancer» ou «tumeur» et 7,7 %
emploient spontanément un terme trés spécialisé, comme «leucémie, lymphome, carci-
nome, sarcome, mélanome ». Cet ordre de grandeur est comparable & une étude italienne
précédente, ou 86 % des personnes désignaient spontanément leur maladie de maniére
«juste» c’est-a-dire en utilisant le mot « cancer» ou un terme spécialisé équivalent [Bracci
et al., 2008].

Par ailleurs, 12 % ne nomment pas précisément leur pathologie et recourent a un euphé-
misme pour la désigner: ces derniers ne parlent pas réellement d’autre chose que de leur
maladie, mais ils ne la nomment pas précisément non plus; ils évoquent un «probléme »,
redisent qu’il s’agit soit d’une « maladie » ou, au mieux, d’un «kyste» ou d’un «nodule »,
soit d’une difficulté médicale qui justifie I'intervention de soins adaptés, comme la chi-
rurgie («opération», «ablation»). Cependant, 4,6 %, tout en recourant a un euphémisme
au début de I’entretien, finissent dans un second temps par qualifier leur maladie de
«cancer», tandis que 7,2% persistent dans le déni, en évitant le terme cancer proposé
dans la liste fermée.
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GRAPHIQUE 1

Répartition des types de verbalisation employés pour désigner la pathologie
cancéreuse

) i Population étudiée dans I'ouvrage (4 270) Population exclue !
Vocabulaire spontané — - | de I'étude |
employé pour désigner | Terme spécialisé Cancer Euphémisme | e I

By ou tumeur 190)
a pathologie 7.7%(328) | | 80506 (3 440) 11,8 % (502) I ( |
cancéreuse en réponse * T N B
a la question : /\ Pl Reponsesr 1 I
. _«fPour quelle mala}die En cas d'emploi d’euphémisme, Pl sur cancer antervleurl |
bénéficiez-vous d’uqe pr|§e choix parmi une liste de maladies | Cancer cgﬁger |l ou autre maladie -
gn cha,rge a, 100% données, en réponse a la question : 4,6 % 72% | e — - 4 |
de la Sécurité sociale? » « Dans la liste suivante, pourriez-vous | (196) (?;06)0 | I
indiquer le nom de la maladie qui correspond beeed beed | - .

le mieux a celle que vous venez de citer ? »

Champ = Ensemble des personnes ayant répondu a I'enquéte.

Quelle que soit la fagon dont les personnes nomment leur cancer,
la qualité de vie n’est pas différente

Ces différentes facons de nommer son cancer, en utilisant spontanément le terme «can-
cer», ou en employant un terme spécialisé voire en recourant a un euphémisme, n’appa-
raissent pas associées aux scores de qualité de vie physiques ou mentaux: en d’autres ter-
mes, les groupes étudiés ne se distinguent pas les uns des autres ni en termes de leur
qualité de vie physique ni en termes de leur qualité de vie mentale observées au moment
de I’enquéte (tableau 1). En revanche, les personnes qui recourent a un euphémisme pré-
sentent un comportement d’ajustement similaire face au cancer: dans I’ensembile, ils font
preuve d’un esprit moins combatif et ils laissent paraitre une plus forte dimension d’im-
puissance-désespoir. lIs ne se montrent toutefois pas moins envahis par des préoccupa-
tions anxieuses que les autres.

TaBLEAU 1

Qualité de vie et ajustement mental face au cancer selon la verbalisation

Patients qui Patients qui
Patients qui | Patients qui | emploient un s q
; ; . emploient un
emploient emploient | euphémisme .
. . v euphémisme
spontanément | spontanément qu’ils
; sans Total
un terme cancer ou | associent par , ;
spécialisé tumeur la suite a un \I associer
(n=328) (n = 3440) cancer a(ﬁn:cggg)er
(n = 196)
Qualité de vie (SF-36)
Score de qualité de vie physique  |ns 42,0 (10,8) 42,0 (9,8) 41,9(9,9 41,8 (10,2) 42,0(9,9)
Score de qualité de vie mentale ns 43,6 (10,1) 43,6 (10,5) 43,9 (9,6) 45,0 (9,6) 43,7 (10,4)
Ajustement mental (MAC21)
Score «Esprit combatif» 50,3 (11,1) 50,3 (9,9) 47,6 (9,6) 47,7(10,2) | 50,0 (10,0)
Score «Impuissance-désespoir»  |*** 53,6 (12,3) 54,8 (12,2) 57,3 (12,7) 57,6 (12,2) 55,0 (12,2)
Score «Préoccupations anxieuses» |ns 46,0 (8,3) 46,0 (8,2) 451 (8,1) 45,0 (7,7) 45,9 (8,2)

***: Test significatif a p < 0,001, ns: non significatif.
Champ e Ensemble des personnes étudiées dans I'enquéte.
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METHODOLOGIE

Deux questions filtres

L'introduction précise qu’en aucun cas I'enquéte ne devait révéler la nature exacte de leur maladie a ceux

qui I'ignoraient ou qui refusaient de la dénommer comme étant un cancer. Il était cependant indispensable

de s’assurer que I'enquété parlait bien de son cancer et non d’une autre maladie, qu'il pouvait avoir. L'age

médian des personnes atteintes d’un cancer étant 65 ans, les enquétés pouvaient également étre pris en

charge a 100% pour d’autres affections de longue durée qu’un cancer. Le questionnaire comportait deux

questions filtres qui permettaient au répondant de nommer sa maladie et a I'enquéteur de I'interroger sur

son cancer.

Une premiére question ouverte (B1) permettait de recenser toutes les maladies pour lesquelles I'enquété

est pris en charge a 100% par la Sécurité sociale. Si la personne citait spontanément son cancer, éven-

tuellement parmi d’autres maladies, en employant le terme «cancer» ou un terme spécifique synonyme tel

que «leucémie», «mélanome», «lymphome», etc., un systéme automatique choisissait le cancer et I’en-

quéteur indiquait a la personne que, pour le reste de I'entretien, les questions porteraient sur cette patho-

logie; il répétait en fait les termes exacts prononcés spontanément par la personne interrogée.

A partir de la question ouverte B1 («Pour quelles maladies bénéficiez-vous d’une prise en charge & 100%

de la Sécurité sociale »?), trois registres de verbalisation ont été mis en évidence:

< I'emploi spontané des termes «cancer» ou «tumeur»;

< I'emploi spontané d’un terme spécifique, synonyme du cancer (tel que «leucémie», «mélanome », «lym-
phome », «sarcome », etc.?);

< |'utilisation d’un euphémisme du type «maladie du rein», «probléme au célon», «opération de la pros-
tate», «kyste», etc. pour parler du cancer.

Si I'enquété entrait dans le troisieme groupe et ne citait pas explicitement un cancer, mais recourait a un
euphémisme (par exemple « opération de la prostate », «ablation du rein», etc.), une seconde question (B2),
fermée cette fois-ci, lui était proposée: «Dans la liste suivante, pourriez-vous m’indiquer le nom de la ou
des maladies qui correspond(ent) le mieux a celle(s) pour la(les)quelle(s) vous bénéficiez d’une prise en
charge a 100% de la Sécurité sociale ?». Parmi les maladies citées dans la liste proposée, figuraient les
termes: «tumeur bénigne », «maladie du sang non cancéreuse» et «cancer». Les personnes étaient alors
interrogées plus précisément sur leurs conditions de vie en rapport avec la pathologie cancéreuse.
Les réponses a cette seconde question filtre ont été classées en deux catégories:
« le choix final du terme «cancer» dans la liste proposée, apres utilisation spontanée d’un euphémisme;
< le maintien du choix d’un euphémisme, une autre réponse («tumeur bénigne», «maladie du sang non
cancéreuse», etc.) étant sélectionnée dans la liste.
Toutefois, malgré ce dispositif de filtrage, dans 190 cas, la réponse obtenue correspondait, aprés une ana-
lyse ultérieure, a d’autres pathologies que le cancer ou a des cancers antérieurs a celui diagnostiqué en
2002; les questionnaires correspondants n’ont pas été exploités.

Une sous-représentation probable du «taire»

Au total, 4270 questionnaires ont été exploités. La population étudiée surreprésente tres probablement
ceux qui nomment leur cancer, puisque ceux qui évoquent avec peine leur maladie ou, plus encore, ceux
qui la nient ont eu I'occasion d’échapper a I'enquéte en ne donnant pas leur accord de participation. Plus
précisément, 1543 personnes n’ont pas répondu au courrier sollicitant leur accord, 1380 ont refusé par
écrit et 1117 au moment du contact téléphonique. Les raisons de ces différentes formes de refus restent
encore, pour partie, mal connues, mais il est vraisemblable qu’une des motivations possibles a été de pro-
téger le «taire».

1. Voir le questionnaire en annexe pour la liste exhaustive des termes concernés.
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Analyses statistiques

Nous avons tout d’abord analysé les différences qui pouvaient exister entre les groupes de verbalisation
constitués en termes de qualité de vie et d’ajustement mental a la maladie.

La fagon dont les personnes interrogées nomment leur maladie a ensuite été étudiée en partant de la ver-
balisation la plus précise (I'emploi de termes spécialisés) pour aller vers la non-verbalisation (I’'emploi
spontané d’un euphémisme non classé par la suite comme un cancer).

Nous avons cherché a décrire les caractéristiques individuelles (sociodémographiques et cliniques) asso-
ciées aux différentes formes de verbalisation, a I'aide de régressions logistiques multiples.

L'étude du groupe utilisant un vocabulaire spécialisé ayant montré des spécificités liées uniquement a la
localisation cancéreuse, ce groupe a été décrit séparément des autres.

Les personnes ayant utilisé spontanément les termes «cancer» ou «tumeur» ont ensuite été comparées
au groupe de personnes ayant spontanément employé un euphémisme. Enfin, afin de comprendre les
mécanismes qui font que certaines personnes finissent par associer leur maladie a un «cancer» apres avoir
employé spontanément un euphémisme, nous avons comparé ces personnes a celles qui persistent a ne
pas associer leur maladie a un cancer. Nous avons complété cette analyse en étudiant et en comparant les
euphémismes utilisés par ces deux groupes de personnes.

Verbaliser avec un vocabulaire spécialisé

Sur I’ensemble des répondants, 7,7 % désignent leur maladie au départ de I'entretien en
recourant a un terme spécialisé, proche du vocable de leur médecin. Lemploi de ce lan-
gage spécialisé dépend spécifiquement de la localisation du cancer dont ils sont atteints.
En effet, 61 % des personnes utilisant un langage spécialisé parlent d’hémopathies mali-
gnes («leucémie», «lymphome », « maladie de Hodgkin», « myélome »), 23% parlent de
leur «mélanome », 6,4 % de leur «carcinome», 4,3% de leur «sarcome », les autres uti-
lisant d’autres termes spécialisés; en comparaison, dans le reste de la population interro-
gée, seules 2,2% des personnes sont atteintes d’hémopathies malignes et 1,1% d’un
mélanome. L'information contenue dans cette caractéristique englobant celle contenue
dans toutes les autres (sociodémographiques, cliniques, etc.), la comparaison avec les
autres groupes de verbalisation n’aurait pas de sens et n’a donc pas été étudie.

Cette spécificité des hémopathies et des mélanomes provient vraisemblablement en partie
de I'idée que, pour ces deux pathologies, le langage médical est lui-méme spécifique et le
terme de «cancer » est délaissé par les médecins au profit de termes plus savants. Par consé-
quent, plus le cancer s’éloigne dans sa forme de la représentation sociale du crabe, a savoir
I'image d’une tumeur solide et évolutive, plus les patients se rapprochent jusqu’a adopter le
langage médical. Ils semblent préférer utiliser le nom savant de leur pathologie, qui a la fois
évite le terme «cancer», en méme temps qu’il se diffuse et se banalise dans ses usages.

Pour dégager les facteurs associés au «dire», nous avons ensuite comparé les personnes
qui associent spontanément leur maladie a un cancer a celles qui recourent & un euphé-
misme ; pour mettre en évidence les facteurs liés au «taire», nous avons comparé, parmi
les personnes qui recourent a un euphémisme, celles qui finissent par associer leur mala-
die a un cancer a celles qui persistent a ne pas la nommer ainsi.

Verbalisation spontanée

Une fois mises de c6té les personnes qui utilisent un vocabulaire assez spécialisé, quel-
les différences persistent entre celles qui parlent spontanément de «cancer» ou de
«tumeur» (81% de la population interrogée) et celles qui utilisent un euphémisme pour
désigner leur pathologie (12 % de la population interrogée)?
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S’agissant des caractéristiques sociodémographiques, les plus jeunes verbalisent plus
spontanément que leurs ainés (tableau 2). Il est vraisemblable que, chez les plus agés,
d’autres pathologies que le cancer I’'emportent sur le sentiment de maladie, faisant que ce
n’est pas nécessairement du cancer dont il est le plus question pour eux. On peut égale-
ment espérer que la représentation sociale du cancer a évolué positivement depuis les
années 1950, facilitant sa verbalisation chez les populations plus jeunes. De méme, les
femmes (92 % contre 83 % pour les hommes), les cadres (91 % contre 72 % pour les agri-
culteurs-exploitants) et ceux qui déclarent avoir bénéficié d’un plus grand soutien affectif
et moral ont tendance & nommer plus directement leur cancer. La verbalisation plus fré-
guente des femmes et des plus jeunes a déja été observé dans la littérature [Leigh et al.,
1980; Bracci et al., 2008]. Si les personnes a haut niveau d’études, & haut niveau de reve-
nus, les actifs et les personnes vivant en milieu urbain verbalisent spontanément leur can-
cer plus souvent que les autres, cette différence ne perdure pas lorsque I’on tient compte
des autres caractéristiques sociodémographiques ou de la maladie.

Le fait de «dire» ou de «taire» son cancer varie également selon certaines caractéristiques
liées a la maladie. Les malades atteints d’un cancer du sein ou de la prostate, mais aussi des
voies aérodigestives supérieures (VADS) ou du poumon, répondent plus spontanément qu’ils
ont un «cancer» ou une «tumeur», contrairement aux personnes atteintes de tumeurs uro-
génitales (utérus, ovaires, rein, vessie) ou d’hémopathies malignes. La verbalisation plus
importante chez les femmes atteints de cancer du sein a déja été mis en évidence dans une
étude précédente [Bracci et al., 2008]. A I’évidence, recevoir des soins spécialisés, tout par-
ticulierement des traitements combinant chimiothérapie et radiothérapie, incite fortement a
employer le terme de «cancer». De méme, ceux qui se disent assez ou trés génés par les
séquelles parlent plus fréquemment directement d’un cancer. A I'inverse, lorsque I'interven-
tion soignante est moins spécifique et identifiable, ou lorsque la maladie ne laisse pas de
séquelles génantes, il semble plus facilement possible de «taire » sa maladie. En d’autres ter-
mes, moins le cancer est traité par des soins spécialisés (par exemple dans le cas d’une inter-
vention chirurgicale sans chimiothérapie ni radiothérapie), plus il est possible d’ignorer le
cancer ou, a tout le moins, de ne pas dire. Le fait que le cancer soit évolutif au moment de
I’enquéte semblait avoir un lien avec la verbalisation mais cet effet ne persiste pas toutes
choses égales par ailleurs.

La satisfaction du patient a I’égard de ses échanges d’information avec les médecins et
I’équipe soignante semble également liée au fait de «dire» ou de «taire» sa maladie. Indé-
pendamment des autres facteurs sur les échanges d’information?, ceux qui ont le sentiment
gue les informations transmises étaient trop compliquées ou que leur quantité était trop
importante ont plus souvent tendance a ne pas nommer spontanément leur cancer. Toutefois,
cette différence ne persiste pas lorsqu’on tient compte des autres caractéristiques de la mala-
die. Toutes choses égales par ailleurs, seules les personnes déclarant qu’elles ne savaient pas
comment poser leurs questions ont beaucoup plus souvent tendance a ne pas verbaliser leur
cancer. Cela indique que, au-dela de la quantité ou la qualité des informations transmises,
c’est avant tout la qualité du dialogue entre le médecin et son patient qui est en jeu.

Il apparait donc que les femmes et les jeunes désignent plus spontanément leur «cancer»,
quelle que soit la pathologie et a ressources socioculturelles identiques. Retenons également
I'idée qu’il est moins fréquent de désigner sa maladie par les mots «cancer» ou «tumeur »
lorsque le patient ne sait pas comment poser ses questions et lorsqu’il existe des difficultés
dans le soutien affectif. Enfin, la gravité des séquelles ainsi que I'administration de soins spé-
cifiques comme la radiothérapie et la chimiothérapie poussent a verbaliser, comme s’il était
dans ces cas quasiment impossible de taire, autant pour soi que vis-a-vis des autres.
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TABLEAU 2

Caractéristiques associées a I'emploi spontané
des termes «cancer» ou «tumeur »

Personnes employant spontanément
«cancer» ou «tumeur» (n = 3440)
% Odd ratio
Ensemble 87,3
Sexe Fork
Homme 82,5 qret.
Femme 91,6 1,7%#%
Zone d’habitation ok
Espace a dominante urbaine 88,7
Espace a dominante rurale 83,3
Niveau d’études Fxk
Aucun diplome-CEP 82,7
BEP-BEPC-CAP 88,7
Bac 90,2
Supérieur au bac 92,6
Situation professionnelle au moment de I'enquéte wxk
Inactifs 84,7
Actifs 92,7
Catégorie socioprofessionnelle au moment de I’'enquéte .
(antérieure si inactif)
Agriculteurs exploitants 71,6 0,4
Artisans, commergants et chefs d’entreprise 86,2 ns
Cadres et professions intellectuelles supérieures 90,6 1,9%
Professions intermédiaires 89,8 ns
Employés 90,5 1ref
Ouvriers 82,1 ns
N’ont jamais travaillé 89,7 ns
Localisation du cancer ok
Sein 95,9 2,3%#
Prostate 85,2 2,1%#%
Célon-rectum 81,1 1ret
VADS-poumon 92,5 2,1#
Tumeurs urogénitales autres que prostate 771 0,7¢
Hémopathies malignes 69,3 0,4##
Autres cancers 83,6 ns
Traitements recus ok
Chirurgie sans chimiothérapie ni radiothérapie 79,8 ns
Chimiothérapie et/ou radiothérapie 92,4 2,9%#
Autre combinaison 71,1 1t
Cancer évolutif au moment de I’enquéte (questionnaire médical) *
Oui 914
Non 86,9
Séquelles ressenties ok
Aucune séquelle ou peu ou pas génantes 83,2 1ret
Séquelles assez génantes 90,5 1,64
Séquelles tres génantes 915 2,0%#
Echanges d’informations avec I’équipe soignante
Les informations médicales étaient trop compliquées *
Souvent, de temps en temps 86,1
Jamais 88,3
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TABLEAU 2 (SUITE)

Personnes employant spontanément
«cancer» ou «tumeur» (n = 3440)
% Odd ratio
La quantité d’information donnée était trop importante e
Souvent, de temps en temps 84,5
Jamais 88,6
Ne savait pas comment poser ses questions *
Oui 85,3 0,7#
Non 89,0 1t
Moyenne (écart type) Odd ratio
Age *kk
Personnes employant spontanément «cancer» ou «tumeur» 61,5 (12,4) 0,97##
Ensemble du champ étudié 62,3 (12,4) -
Score de soutien affectif b
Personnes employant spontanément «cancer» ou «tumeur» 24(11) 1,1%
Ensemble du champ étudié 2,3(1,1) -
Revenus mensuels du ménage au moment de I’enquéte (en log) ok
Personnes employant spontanément «cancer» ou «tumeur» 75(08)
Ensemble du champ étudié 7,48 (0,8) -

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif.

#: test significatif a p < 0,05 apres ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif, réf.: modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives.

Lecture  Chez les personnes étudiées, le sexe et I'dge sont significativement liés (p < 0,001) & I'emploi spontané des termes «cancer» ou
«tumeur» dans une analyse bivariée. 91,6 % des femmes étudiées emploient spontanément les termes «cancer» ou «tumeur». Les personnes étu-
diées employant spontanément les termes «cancer» ou «tumeur» ont un &ge moyen de 61,5 ans. Aprés prise en compte des autres variables de
I'analyse, le rapport du nombre de personnes étudiées employant spontanément les termes «cancer» ou «tumeur» sur le nombre de celles qui
emploient un euphémisme est multiplié par: 1,7 (p < 0,001) pour les femmes par rapport aux hommes; 0,97 (p < 0,001) pour celles qui ont 1 an
de plus (par exemple, pour celles qui ont 51 ans par rapport a celles qui ont 50 ans).

Champ e Personnes employant spontanément soit les termes «cancer» ou «tumeur» soit un euphémisme pour nommer leur maladie.

Nommer apres hésitation

Il est admis que I'enquéte ne saisit pas ceux qui verbalisent le moins car ils ont eu le loisir de
refuser d’y participer, soit par écrit en amont du contact téléphonique, soit lors de ce premier
contact. Pour dégager les facteurs associés au «taire », nous avons donc choisi d’étudier I’en-
semble des personnes qui répondent a la premiére question par un euphémisme, soit 12%
de I’ensemble des répondants. Parmi elles, nous avons comparé les personnes qui, lorsqu’on
leur propose dans un second temps une liste fermée de maladies, persistent a ne pas associer
leur maladie a un cancer a celles qui choisissent I'item «cancer» (tableau 3). Pourquoi les
uns finissent par nommer leur cancer et pas les autres? A noter, I’enquéte ne nous permet pas
de différencier ceux qui refusent de dire et ceux qui ne savent vraiment pas qu’ils ont un can-
cer, notamment s’ils n’ont pas interrogé directement leur médecin sur la définition précise de
leur maladie; et pour ces derniers, I'enquéte ne nous permet pas non plus de savoir si c’est
parce gu’ils ne voulaient pas entendre le mot «cancer» ou s’ils ne s’y attendent pas du tout.

Sur le plan sociologique, les personnes qui persistent & ne pas nommer leur cancer ne se
distinguent pas fondamentalement de celles qui finissent par associer leur maladie a un
cancer, que ce soit en termes d’age, de sexe, de situation professionnelle, catégorie socio-
professionnelle ou de revenus, alors que ces caractéristiques influaient en partie le fait de
qualifier spontanément sa maladie par le terme «cancer». En revanche, ces deux profils

2. Voir la question E2 du questionnaire, p. 383.
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se distinguent par leur niveau d’études: les personnes qui ont un baccalauréat ou un
niveau d’études supérieur finissent davantage par verbaliser. Les patients vivant en milieu
urbain semblent également plus enclins & choisir un item comprenant le mot «cancer»
dans la liste de maladies proposées que ceux qui vivent en milieu rural (42% contre
34 %), mais cet effet ne persiste pas dans I’analyse toutes choses égales par ailleurs.

TABLEAU 3

Caractéristiques associées au passage a la verbalisation

Personnes employant un euphémisme associé
par la suite & un cancer (n = 196)
% Odd ratio
Ensemble 39,0
Sexe ns
Homme 39,9
Femme 37,4
Zone d’habitation *
Espace a dominante urbaine 42,0
Espace a dominante rurale 335
Niveau d’études *
Inférieur au bac 36,5 et
Bac et + 48,6 2,0%
Localisation du cancer ok
Sein 52,8 3,0%
Prostate 60,0 3,5
Célon-rectum 29,5 et
VADS-poumon 44,0 ns
Tumeurs urogénitales autres que prostate 19,5 ns
Hémopathies malignes 20,6 ns
Autres cancers 375 ns
Traitement par radiothérapie *
Oui 50,0
Non 35,4
Séquelles ressenties *
Aucune séquelle ou peu ou pas génantes 34,3 1réf.
Séquelles assez génantes 46,7 1,7%
Séquelles trés génantes 471 ns
Information sur la maladie au moment de I'enquéte *
Tout a fait ou plutdt suffisante 40,8 1,8%
Plutt ou tres insuffisante 27,0 et
Moyenne (écart type) Odd ratio
Age ns
Personnes employant un euphémisme associé par la suite a un cancer 66,5 (10,4)
Ensemble du champ étudié 67,5 (11,1) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic *
Personnes employant un euphémisme associé par la suite a un cancer 60,5 (18,1)
Ensemble du champ étudié 58,6 (18,6) -

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif.

#: test significatif a p < 0,05 aprés ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif, réf.: modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives.

Lecture = Chez les personnes étudiées, le niveau d’études et I'indice de pronostic relatif au diagnostic sont significativement liés (p < 0,05) au pas-
sage a la verbalisation dans une analyse bivariée. 48,6 % des personnes étudiées de niveau d'études «bac et +» associent I'euphémisme initiale-
ment employé a un cancer. Les personnes étudiées associant I'euphémisme initialement employé a un cancer ont un indice moyen de pronostic
relatif au diagnostic de 60,5. Aprés prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de personnes étudiées associant I'eu-
phémisme employé a un cancer sur le nombre de celles qui ne I'associent pas a un cancer est multiplié par 2,0 (p < 0,01) pour les personnes de
niveau d'études «bac et +» par rapport a celles de niveau inférieur.

Champ e Personnes employant spontanément un euphémisme pour nommer leur maladie.
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Sur le plan médical, ce sont principalement les malades atteints d’un cancer de la prostate
et du sein qui finissent par utiliser le terme «cancer» en cours d’entretien. Cette évolution
laisse entendre que des résistances s’expriment en premiére intention pour nommer un
cancer d’organe trés chargé en fonctions symboliques, mais que ces réticences cédent mal-
gré tout. Ce mouvement du taire vers le dire révele une tendance plus générale: le tabou,
lié & ces pathologies qui véhiculaient des représentations sociales potentiellement
désagréables, semble se lever, peut-étre sous I'effet du développement des campagnes
médiatiques telles que celles en faveur du dépistage des cancers de certains organes (sein,
prostate ou cdlon). La levée de ce tabou est aussi sans doute liée a la prise de parole publi-
gue et collective par des malades, telles les femmes atteintes d’un cancer du sein.

S’agissant des autres caractéristiques de la maladie, les patients traités par radiothérapie
et atteints d’un cancer de moins bon pronostic finissent plus souvent que les autres par
dire le mot «cancer», mais ce premier constat ne se confirme pas lorsque I’analyse sta-
tistique introduit d’autres éléments. En revanche, le fait de se sentir assez géné par les
séquelles concerne davantage les patients qui finissent par choisir une maladie compre-
nant le mot « cancer», méme dans une analyse toutes choses égales par ailleurs.

La question de la satisfaction des patients a I’égard de I'information recue a également un
impact sur le fait de nommer son cancer aprés hésitation ou de persister a le «taire»: ceux
qui estiment étre suffisamment informés reconnaissent davantage avoir un cancer lorsqu’on
leur propose une liste de maladies. Ce résultat confirme I'importance de la qualité de la
relation médicale, ce que les malades n’ont cessé de pointer ces derniéres années dans des
activités publiques et associatives, soulignant que les conditions de I’'annonce et les formes
de la prise en charge médicale et soignante augurent beaucoup la maniéere dont ils vivent
par la suite le traitement de leur cancer, une expérience personnelle et singuliére.

En résumé, nos résultats indiquent que le fait de qualifier sa maladie par un euphémisme
sans jamais I’associer a un cancer concernerait davantage des personnes moins diplomées,
atteintes d’'un cancer autre que du sein ou de la prostate, déclarant des séquelles assez
génantes, et s’estimant les moins bien informés. En revanche, les patients de ce groupe ne
se distinguent pas par leur catégorie socioprofessionnelle, leur sexe ou leur age.

Euphémiser

Il existe des euphémismes variés pour ne pas prononcer le mot «cancer» ou un terme
aussi signifiant. Les diverses manieres de répondre par euphémisme a la premiére ques-
tion filtre ont pu étre regroupées en quatre catégories (graphique 2).

La premiére rassemble tous les termes qui renvoient a I'idée d’une tumeur solide, tels que
«polype », «nodule » ou «kyste». Ces formules sont davantage employées par les patients
qui, méme lorsqu’on leur propose une liste de maladies parmi lesquelles figure le «can-
cer», persistent a ne pas nommer leur maladie: 43 % des personnes qui résistent a la ver-
balisation utilisent ce vocabulaire, contre seulement 9,2 % des personnes qui finissent par
nommer leur cancer. Employer I’'une de ces expressions semble donc I'une des maniéres
les plus usitées pour ne pas dire «cancer». A moins qu’il ne s’agisse de reprendre un lan-
gage médical qui fait écran, comme cela peut-étre aussi le cas dans la relation médicale,
rappelons qu’on ignore si le patient est informé de son diagnostic, et plus encore si le
médecin a utilisé le mot «cancer ».

La seconde catégorie regroupe tous les termes qui évoquent une intervention chirurgicale,
telles que «ablation» ou «opération». On peut penser que I'euphémisme est d’autant
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plus facile que I'intervention chirurgicale n’est couplée a aucun protocole de soins spé-
cialisés (chimiothérapie ou radiothérapie). 30% des personnes qui ne parlent a aucun
moment de leur cancer se rangent dans cette catégorie, contre 38 % de ceux qui finissent
par le dire.

La troisieme catégorie se caractérise par I’évasion ou la dissimulation: il est en effet ques-
tion d’un «probléme a...» et plus frequemment encore «d’une maladie de I’organe ».
27% des personnes qui ne désignent jamais leur maladie par le mot «cancer» utilisent
ce vocabulaire, contre 36 % de ceux qui finissent par dire.

La quatrieme catégorie n’est présente que chez les personnes qui ont fini par parler de
cancer: c’est le cas de 17 % d’entre elles. Ces derniéres parlent de leur diabéte ou d’un
tout autre souci de santé qui ne laisse pas deviner qu’elles sont atteintes d’une patholo-
gie cancéreuse a deux ans du diagnostic. Les patients qui ont parlé en ces termes ont tous
dit «cancer» un peu plus tard, confondant probablement les raisons spécifiques de I’'en-
tretien avec d’autres pathologies dont ils sont probablement atteints, alors qu’elles pren-
nent manifestement dans leur quotidien une place plus grande que le cancer.

GRAPHIQUE 2

Répartition des euphémismes employés spontanément pour désigner
la pathologie cancéreuse, en fonction du degré de verbalisation, en %
50,
45] 433
40
354
30
25
20
154
10

Polype, nodule, kyste Opération, ablation Probleme, Autre maladie
maladie de I'organe que la pathologie
cancéreuse

.Personnes n’associant pas I'euphémisme employé & un cancer (n = 306)
I Personnes associant par la suite I'euphémisme employé & un cancer (n = 196)

Champ e Personnes employant spontanément un euphémisme pour nommer leur maladie.

Conclusion

Les deux orientations offertes entre «se dire» et «se taire» son cancer ne sont pas si cli-
vées et I'on ne peut établir de ligne de partage claire entre elles. Cette étude montre tou-
tefois qu’il est faux de croire que les cancers d’organe comme le sein, le c6lon ou la pros-
tate, seraient plus tus que les autres pour des raisons liées a la fonction symbolique de
I’organe, comme si la honte devait toujours envabhir le parler sur soi. Des silences s’impo-
sent. Il en existe. Mais ils englobent toute la maladie pour celui qui se tait, et jusqu’a son
nom qui peut ne pas se dire, ni chez le médecin, ni auprés des autres, les proches, et par-
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fois méme ni a ses propres yeux. La tendance générale est malgré tout au dépassement des
silences et des refus de nommer, surtout lorsque les patients entament des soins spéciali-
sés, donnant a la parole sur soi I'importance qu’elle a effectivement occupée dans I’espace
public ces dix derniéres années, notamment a partir du travail des associations de malades
et aussi, tres probablement, en conséquence des messages de prévention du cancer.

La verbalisation est aussi associée a des parcours cliniques. Les caractéristiques de la prise
en charge médicale (les types de traitements administrés) augurent beaucoup de la verba-
lisation.

Enfin, verbaliser est également lié avec ce qui se vit a la maison, chez soi, avec les siens,
les proches, absents ou présents, eux-mémes parlant ou taisant. Dans ces conditions, les
plus jeunes et les femmes en général paraissent les mieux dotés pour nommer le cancer.
Il est difficile a ce stade de préciser exactement pour quelles raisons, sauf a supposer
gu’une parole générale sur le cancer s’est mise en forme ces derniéres années, tendant a
faire sortir la pathologie des zones d’ombre, voire de tabou dans lesquelles elle a pour-
tant longtemps été cantonnée. A moins de considérer les jeunes et les femmes comme les
acteurs culturels d’un changement de comportement face a la maladie grave, tout comme
on en retrouve la marque identitaire dans d’autres spheres d’activité sociale.
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Qui sont ces patients qui se disent guéris?

Patrick Peretti-Watel, Valérie Seror, Marie-Laure Saliba

I A la question «Actuellement, &tes-vous guéri?», 43% des personnes interrogées répondent par
I"affirmative, 42% par la négative et 15% ne se prononcent pas. L'analyse statistique des facteurs
associés a ce sentiment de guérison fait apparaitre des résultats convergents pour les cancers
du sein, de la prostate ou colon-rectum. Les patients qui s’estiment guéris sont ceux qui
bénéficient d’une bonne qualité de vie, qui se sentent en bonne santé et qui ont le sentiment d’un
retour a la normale, s’agissant de leur réinsertion sociale, notamment professionnelle, mais aussi
de leur vie sexuelle. La conception profane de la guérison obéit donc a des logiques propres,
distinctes de la rationalité médicale. Elle épouse ici en creux les contours des représentations
sociales de la maladie. Le sentiment de guérison refléte aussi les interactions qui se sont établies
avec les soignants ou parfois avec d’autres malades. Il apparait également lié au soutien
dont a pu bénéficier le patient dans son entourage et aux efforts déployés pour «s’ajuster»

psychologiquement au cancer. I

ACTUELLEMENT, étes-vous guéri?»: cette question peut sembler saugrenue lorsqu’elle
« est posée a une personne atteinte d’un cancer seulement deux ans apres I’établisse-
ment du diagnostic. En effet, dans le meilleur des cas, le patient est en rémission com-
plete, c’est-a-dire que tous les signes de la maladie ont disparu. Mais a compter de cette
disparition, les médecins considerent le plus souvent qu’il faut attendre environ cing
années sans rechute pour que le cancer soit déclaré «guéri». Pourtant, parmi les patients
atteints de cancer interrogés en 2004 lors de ’Enquéte nationale sur les conditions de vie
des personnes atteintes de cancer, 43 % se disent guéris, 42 % répondent par la négative
et 15% ne se prononcent pas.

Du point de vue strictement médical, ce sentiment de guérison peut étre considéré comme
une perception erronée. Les rechutes n’étant malheureusement pas rares, les personnes qui
nourrissent ce sentiment s’exposent a terme a une cruelle désillusion. En effet, parmi les
personnes atteintes, le taux de surmortalité annuelle reste supérieur a 5% jusqu’a cing ans
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apres le diagnostic [INSERM, 2005]. Les patients confondent-ils guérison et rémission? De
nombreux travaux ont montré que les patients ne comprennent pas ce que leur disent les
médecins [Boubhris et al., 1989 ; Hadlow et Pitts, 1991 ; Cicourel, 2002]. Mais dans la pré-
sente enquéte, seuls 58 % des patients qui se disent guéris sont, d’aprés leur médecin trai-
tant, en rémission. Le sentiment de guérison ne semble donc pas réductible a la notion de
rémission. De méme, 50 % des patients qui se disent guéris craignent une récidive et 39%
jugent leur maladie chronique, ce qui peut sembler contradictoire avec I'affirmation d’une
guérison. Le sentiment de guérison ne recouvre donc pas forcément le sens usuel d’une
disparition totale des manifestations de la maladie et d’un retour a la sante.

Les sciences sociales peuvent nous aider a comprendre pourquoi des patients atteints d’un
cancer s’estiment guéris deux ans seulement apres le diagnostic, avec parfois un décalage
important par rapport a leur statut médical «objectif». Tout d’abord, la psychologie sociale
a montré que les patients construisent des représentations de leur maladie, notamment sur
ses causes, ses conséquences, mais aussi les possibilités de sa guérison [Weinman et al.,
1996]. Se considérer guéri est une «illusion positive » qui permet de reconstruire sa vie en
oubliant le risque de rechute [Taylor et Armor, 1996]. D’ailleurs, dans I’'Enquéte sur les
conditions de vie des personnes atteintes d’un cancer, les patients ne se disant pas guéris
sont plus nombreux (68 %) a craindre une récidive. Au-dela, la psycho-oncologie souligne
I'importance des stratégies d’ajustement mises en ceuvre par les patients face a la maladie
et soutenues par les soignants [Watson et al., 1999]. Les patients sont invités a étre opti-
mistes et combatifs face a la maladie: ils sont poussés a «penser positif», a croire en leur
guérison future et a croire que cette conviction elle-méme les rapproche de la guérison
[Wilkinson et Kitzinger, 2000]. Croire a sa guérison deux ans apres le diagnostic pourrait
révéler un excés de « pensée positive ». En outre, une fois les soins achevés, I’entourage des
personnes atteintes pourrait faire pression sur le malade pour qu’il se considére guéri
[Bataille, 2003]. A des degrés divers, I’environnement social du patient semble donc invi-
ter ce dernier a se convaincre que la guérison est proche, voire déja effective. Dans cette
étude, il s’agit d’examiner qui sont ces patients qui se sentent guéris.

Le sentiment de guérison
Le sentiment de guérison parmi les femmes atteintes d’un cancer du sein

Premier résultat remarquable, le sentiment de guérison semble indépendant des caracté-
ristiques sociodémographiques des patientes. En effet, parmi les femmes atteintes d’un
cancer du sein, ce sentiment ne varie ni selon I'age, ni selon la situation de couple, ni
selon les niveaux de dipldme ou de revenus. En revanche, la probabilité de se déclarer
guérie augmente avec les scores de qualités de vie physique et psychique.

Concernant le stade d’évolution et le traitement de la pathologie, les variations observées sont
presque toutes significatives (tableau 1). Les patientes en rémission se disent effectivement
plus souvent guéries que les autres (53 % contre 42 %). En revanche, celles qui ont suivi une
chimiothérapie ou qui sont sous hormonothérapie se sentent moins souvent guériest. Quant
aux femmes ayant subi une mastectomie puis une reconstruction mammaire, elles se disent
plus souvent guéries que celles qui ont subi seulement la premiere (57 % contre 43 %).

S’agissant des conséquences de la maladie sur la vie quotidienne, les patientes qui esti-
ment conserver beaucoup de séquelles sont presque deux fois moins nombreuses a se dire

1. Les femmes n’ayant pas été opérées se sentaient aussi moins souvent guéries (36 %), mais cette modalité n’a pas été
conservée, son effectif étant trés faible.
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TABLEAU |

Caractéristiques associés au sentiment de guérison parmi les femmes
atteintes d’un cancer du sein a deux ans du diagnostic

Personnes se déclarant guéries
% Odd ratio
Ensemble 48
Stade d’évolution du cancer au moment de I'enquéte .
(questionnaire médical)
Rémission complete 53 1,4#
Stable ou évolutif 42 1
Traitement par chimiothérapie ik
Oui 43 0,8*
Non 53 1rél
Traitement par hormonothérapie *
Oui 45 0,8*
Non 51 1ref
Traitement chirurgical *
Tumorectomie 48 1ref
Mastectomie sans reconstruction mammaire 43 ns
Mastectomie avec reconstruction mammaire 57 1,6¢
Séquelles ressenties kk
Pas du tout 63 1,9
Un peu 49 ns
Beaucoup 35 1ret
Impact sur I'activité professionnelle ok
Fait son travail aussi bien ou mieux qu’avant la maladie 60 1
Fait son travail moins bien qu’avant la maladie 34 0,6*
A cessé de travailler 37 0,5%
Ne travaillait pas au moment du diagnostic 49 ns
A été I'objet de discrimination ou de rejet directement lié a la maladie kk
Oui 32 0,7¢
Non 50 1
A été en contact avec une association de malades depuis le diagnostic ik
Oui 32 0,6
Non 49 1
Moyenne (écart type) 0dd ratio
Score d’échanges d’informations avec les médecins et I’équipe soignante il
Personnes se déclarant guéries 75 1,1¢
Personnes ne se déclarant pas guéries 71 -
Qualité de vie (SF-36)
Score de qualité de vie mentale ik
Personnes se déclarant guéries 45 §1,1¢
Personnes ne se déclarant pas guéries 42 -
Score de qualité de vie physique okk
Personnes se déclarant guéries 45 81,4
Personnes ne se déclarant pas guéries 41 -

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif.

#: test significatif a p < 0,05 apres ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif, * : modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives.

§ : odd ratio calculé pour 10 unités supplémentaires de la variable.

Lecture « Chez les femmes étudiées, le stade d’évolution du cancer au moment de I'enquéte et le score d’échanges d’informations avec les méde-
cins et I’équipe soignante sont significativement liés (p < 0,001) au fait de se déclarer guérie dans une analyse bivariée. 53 % des femmes étudiées
dont le cancer était en rémission compléte au moment de I'enquéte se déclarent guéries. Les femmes étudiées se déclarant guéries ont un score
moyen d'échanges d’informations avec les médecins et I'équipe soignante de 7,5. Aprés prise en compte des autres variables de I'analyse, le rap-
port du nombre de femmes étudiées qui se déclarent guéries sur le nombre de celles qui ne se déclarent pas guéries est multiplié par: 1,4 (p < 0,01)
pour celles dont le cancer était en rémission compléte au moment de I'enquéte par rapport a celles dont ce n’était pas le cas; 1,1 (p < 0,05) pour
celles qui ont un score d’échanges d’informations avec les médecins et I'équipe soignante de 1 point de plus (par exemple, pour celles qui ont un
score de 5 par rapport a celles qui en ont un de 4).

Champ  Femmes atteintes d’un cancer du sein (n = 1294).
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METHODOLOGIE

Nous avons étudié séparément les cancers du sein, de la prostate et le cancer colorectal. Les facteurs pris
en compte sont les suivants: type de traitement et stade d’évolution de la maladie au moment de I'enquéte
d’apreés le diagnostic du médecin traitant; conséquences de la maladie sur la vie quotidienne (séquelles
pergues, impacts sur le travail et la sexualité, expériences de rejet lié a la maladie) et combativité du patient
[Cayrou et al., 1993]; interactions sociales autour de la maladie (échanges d’information avec les méde-
cins et I'équipe soignante, contacts avec une association de malades, soutien des proches); qualité de vie
percue [Leplege et al., 1998]; et enfin caractéristiques sociodémographiques. Le score sur les échanges
d’informations avec les médecins varie de 32 9:

= 3 pour les patients qui répondent qu’il n’est «jamais» arrivé que I’équipe soignante ne prenne pas assez
de temps pour répondre a leurs questions, qu’eux-mémes soient dans I'incapacité de poser des questions
ou que les informations médicales aient été trop compliquées;

= 9 pour les patients qui répondent «souvent» a ces trois questions.

Les trois cancers étudiés sont les plus courants. Le cancer du sein représente 30% de I'échantillon (1294
patientes avec un age moyen de 58 ans, 48% se disant guéries, 52 % étant en rémission selon leur méde-
cin), le cancer de la prostate 21% (915 patients de 69 ans en moyenne, 42 % «guéris», 49% en rémission)
et le cancer colorectal 11 % (413 patients de 66 ans en moyenne, 40 % «guéris», 46 % en rémission, ce der-
nier effectif impliquant une moindre puissance statistique des analyses menées). Les tableaux présentés
comparent les patients qui se disent guéris aux autres (en agrégeant les réponses négatives et les non-
réponses) et se limitent aux variables qui restent associées au sentiment de guérison dans des modéles
logistiques multivariés. Certains résultats jugés éclairants bien que seulement significatifs dans les analyses
bivariées seront cités dans le texte (sans étre présentés dans les tableaux pour ne pas surcharger ceux-ci).
Les seuils de significativité pour la sélection des variables explicatives dans les modeles sont fixés a 5%
dans le cas du cancer du sein et 10% pour les deux autres localisations, en raison d’effectifs plus faibles.
Les tests statistiques utilisés sont le T de Student en bivarié pour les variables quantitatives, le Chi? de Pear-
son en bivarié pour les variables qualitatives, et le Chi? de Wald pour les odds ratios des modeles logisti-
ques multivariés.

guéries que celles qui jugent n’avoir conservé aucune séquelle (35% contre 63 %). Rela-
tivement a celles qui estiment que leur capacité de travail n’a pas été altérée, celles qui
pensent travailler moins bien qu’avant et celles ayant cessé de travailler ont deux fois
moins de chances de se dire guéries. De plus, les femmes qui estiment que leur maladie
a eu des conséquences négatives sur leur vie sexuelle sont moins enclines a se juger gué-
ries, cet effet disparaissant une fois pris en compte les effets des autres variables. Par ail-
leurs, les patientes qui ont déja eu le sentiment d’étre rejetées a cause de leur maladie se
disent moins souvent guéries. Enfin, la probabilité a se dire guérie augmente avec I’esprit
combatif dont ont fait preuve les patientes face a la maladie, méme si cet effet n’est plus
significatif dans I’analyse multivariée (en raison de la forte corrélation entre I’esprit com-
batif et la qualité de vie).

Du point de vue des interactions sociales qui se nouent autour de la maladie, plus les
patientes sont satisfaites des informations échangées avec les soignants, plus elles ont ten-
dance a se dire guéries. Celles qui ont été en contact avec une association de malades
sont en revanche moins nombreuses dans ce cas (32 % contre 49 %). De plus, les femmes
qui rapportent avoir été tres soutenues sur les plans affectif et moral, a la fois par leur com-
pagnon ou au moins par un membre de leur famille et un(e) ami(e), se disent un peu plus
souvent guéries (cette relation disparaissant dans I’analyse multivariée).
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Le sentiment de guérison parmi les hommes atteints d’un cancer de la prostate

Parmi les hommes atteints d’un cancer de la prostate, le sentiment de guérison ne dépend
pas du niveau de revenus. En revanche, il est plus fréquent parmi les hommes vivant en
couple (44 % contre 29 %) et décroit avec I'age (tableau 2). Par ailleurs, comme pour les
femmes atteintes d’un cancer du sein, les patients en rémission et ceux qui estiment avoir
une meilleure qualité de vie (physique ou psychique) sont plus enclins a se juger guéris.

Concernant le traitement de la pathologie, les hommes qui ont suivi une hormonothérapie
s’estiment moins souvent guéris (31 % contre 49 %), de méme que ceux qui ont suivi une chi-
miothérapie (26 % contre 43%), cette derniére relation s’estompant une fois pris en compte
I'impact de la qualité de vie physique. Le résultat observé pour I’'hormonothérapie s’explique
sans doute par le fait que ce traitement est souvent prescrit pour cing ans, autrement dit, ces
patients seraient toujours sous traitement. L'effet de la chimiothérapie sur le sentiment de gué-
rison s’expliquerait quant a lui par les effets secondaires de ce traitement. Enfin, les hommes
qui ont subi une prostatectomie radicale sont plus enclins a se sentir guéris (53 %).

Du point de vue des conséquences de la maladie sur la vie quotidienne, les hommes qui
disent avoir gardé beaucoup de séquelles de leur maladie et des traitements se jugent moins
souvent guéris (34 % contre 53% parmi ceux déclarant ne pas avoir conservé de séquelles).
Par ailleurs, les hommes les plus combatifs face a la maladie pensent plus fréqguemment étre
guéris, de méme que ceux qui considérent que leur capacité de travail n’a pas été altérée
(59%) — méme si ces deux résultats ne sont plus significatifs dans I’'analyse multivariée.

S’agissant enfin des relations sociales lors de la maladie, deux résultats sont significatifs
lorsqu’ils sont examinés séparément, mais ne sont pas retenus dans le modele qui prend en
compte les effets des autres variables. D’une part, plus les hommes atteints d’un cancer de la
prostate se déclarent satisfaits des informations échangées avec les médecins et I’équipe soi-
gnante, plus ils ont tendance a se penser guéris. D’autre part, les hommes qui disent avoir été
trés soutenus sur les plans affectif et moral au cours des douze derniers mois par leurs pro-
ches (compagnon, ami(e)(s), membre(s) de la famille) se jugent eux aussi un peu plus souvent
guéris (ce dernier effet disparait lorsque I'effet de la vie en couple est pris en compte).

Le sentiment de guérison parmi les patients atteints d’un cancer colorectal

Concernant enfin les femmes et les hommes parmi lesquels un cancer colorectal a été diag-
nostiqué deux ans auparavant, peu de facteurs sont associés au sentiment de guérison, en
partie en raison d’'un manque de puissance statistique. En particulier, aucune caractéristi-
gue sociodémographique n’apparait ici associée au sentiment de guérison dans le modéle
statistique final, pas méme le sexe. Toutefois, dans I’'analyse examinant séparément I’effet
de chaque variable sur le sentiment de guérison, les patients qui se disent guéris appartien-
nent a des foyers dont les ressources mensuelles sont plus élevées (2250 euros en
moyenne, contre 1848 euros pour les autres patients atteints d’un cancer colorectal). On
retrouve aussi d’autres facteurs déja associés au sentiment de guérison pour les deux autres
localisations de cancer étudiées: les patients qui ont bénéficié d’un acte chirurgical, ceux
qui sont les plus combatifs face a la maladie, ainsi que les plus satisfaits a I’égard des
échanges d’informations avec les soignants, se déclarent plus souvent guéris, de méme que
ceux qui jugent que la maladie n’a affecté ni leur aptitude au travail ni leur vie sexuelle.
Enfin, nous retrouvons ici les invariants des deux modéles précédents: les patients qui
bénéficient d’'une meilleure qualité de vie, physique ou psychique, ceux dont le médecin
estime qu’ils sont en rémission et ceux qui déclarent peu ou pas de séquelles, jugent plus
souvent étre guéris de leur cancer deux ans aprés le diagnostic (tableau 3).
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TABLEAU 2

Caractéristiques associées au sentiment de guérison parmi les hommes
atteints d’un cancer de la prostate a deux ans du diagnostic

Personnes se déclarant guéries
% Odd ratio

Ensemble 42
Age *
49- 59 ans 53 1ref
60-69 ans 43 0,6%
70-79 ans 42 ns
80 ans et plus 27 ns
Vie en couple b
Oui 44 1
Non 29 0,5
Stade d’évolution du cancer au moment de I’enquéte (questionnaire médical) ok
Rémission complete 52 1,6%
Stable ou évolutif 33 1ref
Traitement par hormonothérapie x
Oui 31 0,7¢
Non 49 1ref
Traitement chirurgical Fkk
Pas de traitement chirurgical 32 1ref
Résection endoscopique 34 ns
Prostatectomie radicale 53 2,0%#
Séquelles ressenties ok
Pas du tout 53 1,9%
Un peu 43 1,4
Beaucoup 34 1

Moyenne (écart type) | Odd ratio
Qualité de vie (SF-36)
Score de qualité de vie mentale Fxk
Personnes se déclarant guéries 48 81,2%
Personnes ne se déclarant pas guéries 44 -
Score de qualité de vie physique Fokk
Personnes se déclarant guéries 46 81,5
Personnes ne se déclarant pas guéries 41 -

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif.

#: test significatif & p < 0,05 apres ajustement multivarié, #: p < 0,01, *#: p < 0,001, ns: non significatif, " : modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives.

§ : odd ratio calculé pour 10 unités supplémentaires de la variable.

Lecture e Chez les hommes étudiés, le stade d’évolution du cancer au moment de I'enquéte et le score de qualité de vie mentale sont significati-
vement liés (p < 0,001) au fait de se déclarer guéri dans une analyse bivariée.

529% des hommes étudiés dont le cancer était en rémission compléte au moment de I’enquéte se déclarent guéris.

Les hommes étudiés se déclarant guéris ont un score moyen de qualité de vie mentale de 48.

Aprés prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre d’hommes étudiés qui se déclarent guéris sur le nombre de ceux qui
ne se déclarent pas guéris est multiplié par: 1,6 (p < 0,01) pour ceux dont le cancer était en rémission compléte au moment de I’enquéte par rap-
port & ceux dont ce n’était pas le cas. 1,1 (p < 0,05) pour ceux qui ont un score de qualité de vie mentale de 10 points de plus (par exemple, pour
ceux qui ont un score de 50 par rapport a ceux qui en ont un de 40).

Champ = Hommes atteints d’un cancer de la prostate (n = 915).
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TABLEAU 3

Caractéristiques associées au sentiment de guérison parmi les personnes
atteintes d’un cancer colorectal a deux ans du diagnostic

Personnes se déclarant guéries

% Odd ratio

Ensemble 40

Stade d’évolution du cancer au moment de I’enquéte (questionnaire médical) e

Rémission compléte 48 1,6
Stable ou évolutif 34 10t
Séquelles ressenties ok

Pas du tout 57 2,6
un peu 42 1,7¢
Beaucoup 22 17t

Moyenne (écart type) 0dd ratio

Qualité de vie (SF-36)

Score de qualité de vie mentale ok

Personnes se déclarant guéries 47 81 4%
Personnes ne se déclarant pas guéries 42 -
Score de qualité de vie physique i

Personnes se déclarant guéries 45 81,4
Personnes ne se déclarant pas guéries 39 -

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif.

#: test significatif & p < 0,05 apres ajustement multivarié, #: p < 0,01, *#: p < 0,001, ns: non significatif, " : modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives.

§ : odd ratio calculé pour 10 unités supplémentaires de la variable.

Lecture « Chez les personnes étudiées, le stade d’évolution du cancer au moment de I’enquéte et le score de qualité de vie mentale sont significa-
tivement liés (p < 0,001) au fait de se déclarer guéri dans une analyse bivariée. 48 % des personnes étudiées dont le cancer était en rémission com-
plete au moment de I'enquéte se déclarent guéries. Les personnes étudiées se déclarant guéries ont un score moyen de qualité de vie mentale de
47. Apres prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de personnes étudiées qui se déclarent guéries sur le nombre de
celles qui ne se déclarent pas guéries est multiplié par: 1,6 (p < 0,01) pour celles dont le cancer était en rémission compléte au moment de I'en-
quéte par rapport a celles dont ce n’était pas le cas. 1,4 (p < 0,05) pour celles qui ont un score de qualité de vie mentale de 10 points de plus (par
exemple, pour celles qui ont un score de 50 par rapport a celles qui en ont un de 40.

Champ e Personnes atteintes d’un cancer colorectal (n = 413).

Les critéres du sentiment de guérison pour les profanes
Le retour a la santé

Quel que soit le cancer considéré, le sentiment de guérison semble essentiellement déter-
miné par les qualités de vie physique et psychique. L'une et I'autre sont mesurées a par-
tir de questions portant sur la facon dont les patients percoivent leur santé: Comment
jugent-ils leur état de santé ? Souffrent-ils de douleurs physiques? Se sentent-ils fatigués ou
dynamiques, nerveux, abattus ou heureux? Les patients qui se sentent & nouveau en
bonne santé, dans leur corps et dans leur téte, sont les plus enclins a se penser guéris.
Autrement dit, dans une logique profane, le sentiment de guérison ne résulte pas des exa-
mens médicaux (recherche de tumeurs ou d’éventuelles métastases) ou de considérations
statistiques qui recommandent la patience; en effet, la guérison est souvent définie par la
médecine comme une rémission stable pendant un temps donné, aprées lequel le patient
est considéré comme n’étant plus exposé a un risque de cancer supérieur a la moyenne.
Pour les profanes, la guérison signifierait plutot le retour a la santé subjective, et notam-
ment I’absence relative de douleurs et de fatigue, le «silence retrouvé des organes», pour
paraphraser la célébre formule du chirurgien René Leriche.

Des lors, tout ce qui empéche le patient de juger que son état de santé est revenu a la nor-
male contrarie sa propension a se juger guéri: dans nos analyses, quel que soit le cancer
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considéré, plus le patient percoit des séquelles de sa maladie, moins il est susceptible de
se dire guéri. L'effet de certains traitements sur le sentiment de guérison peut étre inter-
prété dans le méme sens, dans la mesure ou la chimiothérapie, I’hnormonothérapie et la
radiothérapie ont des effets secondaires lourds, dont certains persistent aprées le traite-
ment. Les patients qui ont enduré ces traitements se sentent en moins bonne santé, sont
moins enclins a juger que leur état est revenu a la normale et se disent donc moins sou-
vent guéris. Par exemple, la perte des cheveux provoquée par la chimiothérapie altére la
perception de soi, I’estime de soi et I'image du corps [Carpenter et Brockopp, 1994]; elle
est souvent durement ressentie, en particulier par les femmes, d’autant qu’elle rappelle
constamment son cancer au patient [Minstedt et al., 1997 ; Rosman, 2004].

A P'inverse, le fait d’avoir subi une intervention chirurgicale semble favoriser le sentiment d’étre
guéri, méme si ce résultat ne reste pas toujours significatif dans les analyses multivariées. Dans
la mesure ou les profanes se représentent fréqguemment le cancer comme un corps étranger
qui croit dans leur organisme et qu’il faut éliminer, I’ablation de I’'organe atteint peut nourrir le
sentiment de ne plus avoir le cancer et donc d’étre guéri [Sontag, 1993; Pinell, 1992].

Le retour & une vie sociale «normale »

En revanche, lorsque la chirurgie prive le patient d’'un organe qui joue un rdle identitaire
important, elle refréne le sentiment de guérison. De fait, celui-ci est plus fréquent parmi
les femmes qui ont bénéficié a la fois d’'une mastectomie et d’une reconstruction mam-
maire (57 % contre 43% pour celles qui n’avaient subi que la mastectomie): elles sont
plus susceptibles de juger qu’on leur a «enlevé» leur cancer tout en ayant recouvreé I'in-
tégrité de leur apparence physique [Rowland et al., 2000].

L'ambivalence de I'impact de la chirurgie sur le sentiment de guérison est aussi illustré par
le cancer colorectal?: en effet, avoir bénéficié d’une chirurgie colorectale est associé au
fait de se sentir guéri, sauf en cas de colostomie définitive. Ces résultats suggerent que
I'image du corps, non renseignée dans la présente étude, joue probablement un réle inter-
médiaire majeur pour expliquer les liens observés entre les traitements regus et le senti-
ment de guérison a deux ans du diagnostic. Notons par ailleurs que les effets péjoratifs
des traitements du cancer sur I'image du corps ont fait I’objet d’une littérature abondante
[voir par exemple Contant et al., 2000 et De Haes et al., 2003].

Si pour les profanes la guérison semble étre assimilée a un retour a une santé « normale »,
encore faut-il préciser le caractere profondément social de cette normalité. Cette dimen-
sion sociale est déja largement présente dans les questions utilisées pour calculer les sco-
res de qualité de vie physique ou psychique, qui font référence a des activités quotidien-
nes: L'enquété se sent-il capable de faire du sport, déplacer une table, porter ses courses,
se laver, s’habiller, monter des escaliers? Se sent-il diminué dans sa capacité a mener a
bien des activités professionnelles ou domestiques, dans sa vie sociale, ses relations inter-
personnelles? De méme, nos analyses montrent que les patients qui estiment que la mala-
die n’a affecté ni leurs aptitudes professionnelles ni leur vie sexuelle se disent plus sou-
vent guéris, avec cependant une relation négative entre guérison et discrimination pergue
dans le cas des femmes atteintes d’un cancer du sein: celles qui se sont senties stigmati-
sées se jugent moins souvent guéries. Ces résultats renouent avec les travaux de Claudine
Herzlich [1969] sur les représentations profanes de la maladie. Pour les profanes, la ligne
de partage entre la santé et la maladie renvoie a I’évolution du rapport a la société: est

2. Méme si les effectifs correspondants ne permettent pas un traitement statistique fin et la mise en évidence de résultats
multivariés significatifs.
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malade celui qui est réduit a I'inactivité, a une moindre participation a la vie sociale, voire
qui en est exclu, et qui doit modifier son mode de vie et reconsidérer son identité sociale.

Sentiment de guérison et interactions avec les personnels soignants

Parmi les résultats seulement significatifs dans les analyses bivariées, d’autres, relatifs cette
fois aux interactions avec les soignants, méritent d’étre discutés.

La corrélation positive, pour chaque localisation de cancer considérée, entre le fait de se
dire guéri et le diagnostic de rémission posé par le médecin peut s’interpréter d’au moins
deux fagons. A priori, les patients en rémission ne souffrent plus ni des manifestations de
la maladie, ni des effets secondaires transitoires des traitements, méme s’ils n’échappent
pas a d’éventuels effets permanents. lls ont donc davantage de chances de se sentir en
bonne santé. Toutefois, la relation entre le sentiment de guérison et le diagnostic de rémis-
sion persiste, méme une fois prises en compte les qualités de vie physique et psychique.
Une autre interprétation serait de supposer que les médecins communiquent le diagnos-
tic de rémission aux patients, ce qui semble raisonnable, et que cette information incite
une partie de ces derniers a se juger guéri.

Toutefois, le sentiment de guérison ne peut étre réduit a I'incompréhension profane d’une
notion médicale, pas plus qu’a une mauvaise communication entre le médecin et son
patient. En effet, pour les trois localisations de cancer considérées, ce sont les patients qui
se déclarent les plus satisfaits a I’égard des échanges d’informations avec les soignants qui
se disent le plus souvent guéris. Paradoxalement, une bonne communication entre le
médecin et le patient favorise donc une croyance médicalement «erronée» chez ce der-
nier. Il est possible que cette bonne communication corresponde a des patients « modéles »
du point de vue du médecin, qui prennent a coeur leur réle de malade, ce qui implique
notamment de vouloir aller mieux [Parsons, 1954]. D’ailleurs, pour les trois localisations
cancéreuses, le score de combativité face a la maladie est toujours plus élevé parmi les per-
sonnes se disant guéries: le sentiment de guérison pourrait donc refléter en partie un excés
de «pensée positive ».

Sentiment de guérison, interactions avec les autres malades et soutien des proches

En revanche, les femmes soignées pour un cancer du sein qui ont eu des contacts avec
une association de malades se disent moins souvent guéries, ce résultat restant significa-
tif dans I’'analyse multivariée. On peut penser que les femmes qui ont eu recours a une
association de malades sont plus nombreuses parmi celles qui ont conservé le plus de
séquelles du cancer et des traitements, ce qui les aurait amenées a rechercher du soutien
auprées de personnes partageant les mémes difficultés. Il est également probable que,
ayant des contacts avec certains malades qui ont été diagnostiqués depuis plus longtemps
et ont déja connu une récidive, ces malades ont davantage pris conscience des risques de
rechute. Pour ces femmes, le sentiment de guérison se trouverait ainsi doublement affecté
par I’expérience personnelle de la maladie et par I'image incertaine de I’avenir que leur
renvoie I’expérience de leurs semblables.

Quant au soutien affectif et moral des proches, il favorise également le sentiment de gué-
rison, du moins pour les cancers du sein et de la prostate. Evidemment, il n’est pas pos-
sible ici de trancher entre deux interprétations (lesquelles ne s’excluent d’ailleurs pas
I'une I'autre) : d’une part, ce soutien a pu nourrir un sentiment de retour a la vie normale,
de réinsertion sociale; d’autre part, les proches ont peut-étre exercé une pression impli-
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cite sur le patient pour qu’il s’admette «guéri». A noter enfin, plusieurs études suggérent
que le besoin de soutien par les proches, ainsi que le soutien apporté par le partenaire au
sein du couple, si celui-ci constitue le principal soutien affectif et social pour la personne
atteinte, different selon le genre: en particulier, les compagnes d’hommes atteints d’un
cancer de la prostate se montrent plus compréhensives a leur égard que, réciproquement,
les compagnons de femmes atteintes d’un cancer du sein [Kiss et Meryn, 2001].
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Sentiment de guérison: le discours medical
a I'épreuve des logiques profanes

Patrick Peretti-Watel, Valérie Seror, Marie-Laure Saliba

I L'analyse qualitative de plus de 800 commentaires libres faisant suite a la question
«Actuellement, étes-vous guéri?» permet de mieux comprendre le sentiment de guérison,
en mettant en évidence une tension récurrente entre la perspective médicale (se référant au suivi,
au traitement, au discours des soignants) et la perspective profane (relatives a la santé pergue,
a l'impact de la maladie et des traitements sur le quotidien, dans les champs professionnel
comme sexuel). Il apparait ainsi que les logiques profanes qui peuvent fonder un sentiment
de guérison n’ignorent pas le discours médical auquel elles semblent s’opposer.
Ces commentaires varient peu selon la localisation cancéreuse (sein, prostate ou colon-rectum)
mais davantage selon I'age et le niveau d’études. L'examen de ces commentaires est également
révélateur de perspectives temporelles différenciées selon les patients, oscillant entre un présent
«protecteur» et une fragilité ou une incertitude a I'égard de I'avenir. Plus généralement,
les commentaires étudiés ici illustrent la capacité des patients a construire leur propre discours
sur la maladie, en empruntant certains éléments a celui des médecins, en s’en nourrissant I
mais sans se confondre avec lui.

E chapitre précédent a montré que, parmi les personnes atteintes du cancer du sein, de

la prostate ou du célon-rectum interrogées en 2004 deux ans apres leur diagnostic,
prés d’une sur deux s’estime guérie. L'analyse statistique réalisée pour étudier les facteurs
associés a ce sentiment de guérison doit maintenant étre nuancée et enrichie par I'exa-
men des commentaires libres des patients qui ont souhaité préciser ou justifier leur
réponse a la question «Actuellement, étes-vous guéri?». Cette étude permet d’apporter
des éléments de réponse aux interrogations suivantes: ces patients qui se disent guéris
prennent-ils vraiment le contre-pied du discours médical, lequel, méme en cas de rémis-
sion compléte, ne parle de «guérison» qu’apres cing ans de survie ? Que signifie ce sen-
timent de guérison? Quelles en sont les raisons?
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Au total, parmi les patients atteints d’un cancer du sein, de la prostate ou du cdlon-rec-
tum (soit 2226 personnes), 860 ajoutent un commentaire oral a leur réponse a la ques-
tion «Actuellement, étes-vous guéri?» — ce commentaire a été saisi par I’enquéteur lors
de I'entretien téléphonique. Les patients qui ajoutent un commentaire n’ont pas de carac-
téristiques particuliéres, mais ils répondent plus souvent « ne sait pas» a la question sur le
sentiment de guérison (26 % contre 13 % pour ceux qui ne commentent pas leur réponse).
Parmi ces commentaires, 807 ont pu donner lieu a une analyse thématique, sachant que
les themes mis en évidence ne sont pas exclusifs les uns des autres: un méme commen-
taire peut aborder plusieurs thémes.

Nous examinerons dans un premier temps les registres généraux dans lesquels les patients
puisent leurs arguments pour penser leur guérison (ou leur non-guérison). Nous aborde-
rons ensuite plus en détail le contenu de leurs commentaires, ainsi que les associations
entre le type de commentaires et le sentiment d’étre guéri. Nous verrons enfin dans quelle
mesure les caractéristiques des patients ainsi que leur état de santé ont pu influencer ce
sentiment de guérison.

Tension entre les points de vue médical et profane

L'analyse des commentaires relativise le caractére tranché des réponses «oui» ou «non»
a la question sur la guérison, en exprimant souvent des incertitudes:

— «Je ne sais pas trop si je suis guérie.»

— «Je ne suis pas encore fixée.»

— «Je ne peux pas vous dire.», etc.

Ces commentaires mobilisent des arguments renvoyant souvent a deux registres distincts,
la référence au vécu du patient d’une part et la relation au médecin et aux soins d’autre
part, mais ces deux registres coexistent souvent. La tension entre ces deux registres appa-
rait avec I’emploi de la conjonction « mais», dans un commentaire sur quatre :

— «J'al toutes les apparences de quelqu’un de guéri mais on ne peut pas dire que je suis
guéri tant que les médecins ne me le disent pas. »

— « Ne peut pas dire qu’il est guéri mais actuellement ne souffre pas.»

— « Pour moi, oui, je suis guéri mais peut-étre pas pour le corps médical. »

— « C’est une maladie de longue durée mais je suis guéri, c’est contradictoire, c’est la réalité. »

Ces patients ont donc tout a fait conscience que I’opinion qu’ils portent sur I’évolution de
leur maladie peut contredire le discours médical sur celle-ci.

Différents themes se dégagent des commentaires, qu’ils relevent des registres médical ou pro-
fane. Dans le premier registre, apparait tout d’abord le théme des références aux soins: dans
pres d’'un commentaire sur deux, le patient évoque le fait qu’il est encore suivi mais plus traité
(n = 205), ou au contraire qu’il est encore (voire a nouveau) en traitement ou dans I'attente
de résultats d’examens pouvant déboucher sur un nouveau traitement (n = 174). Cette réfe-
rence aux soins renvoie aux rythmes différents de prise en charge des malades: venues fré-
guentes et prolongées a I’hdpital pour les personnes en cours de traitement, urgence relative
pour celles qui sont susceptibles de I’étre & nouveau et, au contraire, lenteur de I'attente pen-
dant la phase de surveillance, ponctuée par des visites de contrle [Ménoret, 1999]. Plus rare-
ment, les patients mentionnent I’ablation de la tumeur ou de I'organe touché (n = 39).

Relevant également du registre médical, se dégage le théme des références au discours
médical : le patient affirme que le médecin (ou un autre soignant) lui a dit qu’il était guéri
(n = 34) ou, au contraire, soit ne lui a pas parlé de guérison, soit lui a précisé qu’il n’était
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pas encore guéri (n = 52). De méme, 120 patients reprennent le terme médical de rémis-
sion ou précisent gu’il faut attendre cing ans sans rechute avant de pouvoir se dire guéri.
Deux autres types de commentaires relativisent le sentiment de guérison, mais sans se
référer explicitement au discours médical: certains patients jugent que I'on ne guérit
jamais d’un cancer (n = 76) ou que leur guérison n’est pas acquise (n = 80).

Les commentaires relevant du registre « profane », relatif au vécu des patients, sont moins
nombreux. Prés d’un sur dix (n = 74) mentionne des séquelles de la maladie ou des trai-
tements suivis, séquelles le plus souvent physiques mais parfois aussi psychiques. D’au-
tres patients soulignent qu’ils se sentent bien, ne ressentent ni douleur ni géne (n = 43),
ou tout simplement qu’ils se sentent, se croient, ou veulent se croire guéris (n = 63).

Le sentiment de guérison et ses diverses justifications

Les commentaires des personnes interrogées ont été regroupés en onze catégories en
fonction du type de justifications mobilisées (tableau 1). Ces catégories sont bien s(r des
constructions arbitraires, résultant d’un compromis entre la nécessité d’une présentation
synthétique et la volonté de refléter la diversité des commentaires recueillis. Elles sont ici
présentées par «sentiment de guérison décroissant», en partant des commentaires des
patients qui sont convaincus d’étre guéris («Je me sens guéri ») jusqu’a ceux qui écartent
fermement un tel sentiment (« On guérit jamais du cancer»).

TaBLEAU 1

Thémes abordés dans les commentaires et sentiment de guérison
chez les personnes atteintes d’un cancer du sein, de la prostate ou colorectal,
en%

«Actuellement, tes-vous guéri?»

Non Ne sait pas Oui

«Je me sens gueéri» 0 3 97
Surveillance médicale, absence de traitement 23 33 44
Ablation de la tumeur et/ou de I'organe 23 18 59
«Le médecin m’a (presque) dit que je suis guéri» 12 17 71
Guérison pas acquise, crainte de la rechute 11 24 65
«J'ai gardé des séquelles» 39 12 49
«Je me sens bien» 28 37 35
«Le médecin n’en parle pas, ou dit que je ne suis pas guéri» 25 54 21
«En rémission, il faut attendre cing ans» 43 33 24
En traitement, dans I'attente de résultats 61 22 17
«On ne guérit jamais d’un cancer» 68 20 12
Ensemble 37 26 38

Champ e Personnes atteintes d’un cancer du sein, de la prostate ou du colon-rectum, ayant commenté leur réponse sur le sentiment de guérison
(n=807).

= «Je me sens guéri» (n = 63)

Dans cette catégorie, les patients répondent presque tous qu’ils sont guéris. Le commen-
taire pondere souvent cette opinion («Je me sens guéri a 99 %»), ou note sa contradiction
avec le discours médical (« Pour moi, oui, je suis guérie mais peut-étre pas pour le corps
médical»). La guérison est fréquemment placée sur le terrain psychologique:

— «Dans ma téte, je suis guérie.»

— « Dans ma téte, tout va bien, j’ai I'impression d’étre guérie.»
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Parfois, la guérison reflete une logique volontariste :

— «Je me considere comme guéri, je suis résolument optimiste. »

— « Dans ma téte, je suis guérie, ¢a fait longtemps que je suis guérie, je ne me suis jamais
sentie malade, je n’ai pas baissé les bras, c’était une maladie comme une autre qu’il fal-
lait soigner. »

= Surveillance médicale, absence de traitement (n = 205)

Les patients qui sont sous surveillance médicale méme s’ils ne sont plus traités se décla-
rent plus fréquemment guéris que les autres: c’est le cas de presque la moitié d’entre eux
(44 %). Beaucoup se disent guéris malgré leur suivi:

— «Je pense étre guérie, méme si je suis toujours sous contréle.»

— « Je suis actuellement guéri mais suivi pendant cinq ans. »

— « Je suis suivie, mais guérie.»

Mais d’autres patients refusent de se dire guéris parce qu’ils sont toujours suivis, et ce
méme s’ils ne sont plus traités:

— «Je ne sais pas Si je suis guéri, je fais des prises de sang deux fois par an.»

— «Je ne peux pas encore me prononcer par rapport a ma guérison éventuelle, car je suis
encore suivi. »

— «Je ne peux pas définir si je suis guérie ou pas mais pour I’instant, je n’ai pas de traite-
ment ou de rayons. »

— «Je serai guéri quand je n’aurai plus de visite. »

— «Je ne me considere pas comme guérie aussi longtemps qu’on me fera venir pour des
examens de laboratoire. »

= Ablation de la tumeur ou de I'organe (n = 35)

Cette catégorie regroupe un petit nombre de commentaires qui mettent I’accent sur le fait
gue I'organe touché ou la tumeur a été enlevé. Ces patients déclarent en majorité étre
guéris (59 %):

— «Je suis guéri depuis que j'ai été opéré.»

—«On m’a enlevé le sein et on m’a dit qu’il n’y avait plus rien, qu’on avait tout enlevé.»
— « Le médecin me dit que ¢a va, on m’a enlevé une bonne partie du célon et je ne prends
pas de médicament pour le célon. »

— «Je me considére comme guérie car je me suis fait enlever les deux seins, mais le ris-
que zéro n’existe pas.»

Notons également que parmi les commentaires regroupés dans cette catégorie, huit font
référence a une reconstruction mammaire et ces patientes se jugent toutes guéries.

= «Le médecin m’a (presque) dit que je suis guéri» (n = 34)

Parfois, le patient souligne que ce sont les soignants qui lui ont fait savoir qu’il était guéri.
Ces patients se sentent le plus souvent guéris (71 %):

— « Le chirurgien m’a dit: “ca y est, vous étes guéri”. Je me sens parfaitement bien. »

— « Apreés I'opération, ils m’ont dit que je suis guérie, je peux partir; mais je serai suivie
par mon généraliste pendant cing ans.»

— « D’apres eux, ¢a serait fini mais j’ai des contréles a faire pendant cing ans.»

— «Le médecin m’a dit que le taux de PSA* est bon. »

1. Ce test sanguin mesure une substance produite par la prostate, I'antigéne prostatique spécifique, ou PSA; un taux élevé
de PSA peut signifier qu’une tumeur prostatique est en train de se développer.
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— «On me dit que tout va bien au contréle, alors j’en déduis que je suis guérie.»
— «L’urologue qui m’a opéré a I’institut Curie n’est pas tres bavard, mais il m’a dit que tout
allait bien. »

Ces exemples illustrent I'ambiguité de ces commentaires. En effet, les patients estiment
parfois qu’'un médecin ou un autre soignant a bien employé le terme de «guérison»,
méme en le nuangant par une référence a la nécessité d’une surveillance médicale pen-
dant plusieurs années. Or, le plus souvent, les soignants n’ont pas employé le terme de
guérison, mais les patients I’ont interprété dans ce sens («Je peux partir», « Tout va bien»,
« Ca va», « Le taux de PSA est bon»).

= Guérison pas acquise, crainte de la rechute (n = 80)

Cette catégorie regroupe des patients qui deux fois sur trois se disent guéris. En revanche,
ils nuancent la guérison parce qu’ils estiment qu’elle est provisoire ou parce gu’ils crai-
gnent une rechute:

— «Je pense que je suis guérie, mais on ne sait pas ce que réserve I’avenir.»

— « Oui, je suis guéri tant qu’il n’y a pas de rechute. »

— « Pour le moment, oui, mais qui me dit que le cancer ne va pas réapparaitre ?»

— « Pour moi, je suis guérie en espérant que la maladie ne revienne pas.»

= «J'ai gardé des séquelles» (n = 74)

Ces patients se sont rarement abstenus de répondre a la question de la guérison. Quatre
sur dix estiment qu’ils ne sont pas guéris: ils évoquent les séquelles de la maladie ou des
traitements, en soulignant qu’ils ne sont plus «comme avant»:

— «Je ne peux pas dire que je suis comme un homme normal.»

— «J'ai une poche que j’aurai toute ma vie et je fais avec, je n’ai pas le choix.»

— « Toujours des problémes d’incontinence et je suis impuissant.»

— «Je ne suis pas guéri, j’ai toujours des fuites et des incontinences. »

— «J'ai la main qui gonfle, une douleur au sein, un probleme aux yeux, ma vue a baissé,
c’est dd a la chimio, je suis fatiguée avec des vertiges. »

Dans cette catégorie, un patient sur deux se dit guéri, mais relativise ce sentiment en fai-
sant référence aux séquelles et a une vie qui n’est plus «comme avant»:

— «Je suis guéri du cancer, mais pas des séquelles. J'ai eu sept semaines de rayon, et j’ai
eu les intestins brdlés a cette occasion. »

— «Je suis guéri, mais j’ai des séquelles suite a la chirurgie. »

— «Je suis guéri, mais la vie n’est plus comme avant. Je n’ai plus de prostate. »

— «Je ne suis pas un homme normal, je ne suis plus comme avant, les rayons ont fragilisé
mes intestins. »

= «Je me sens bien mais c’est tout ce que je peux en dire» (n = 43)

Cette catégorie est en quelque sorte symétrique a la précédente, puisque les commentaires
regroupés ici soulignent I’absence de séquelles ou le retour a la normale. Parmi ces patients,
une majorité relative ne s’est pas prononcée sur sa guérison en optant pour la non-réponse
(54 %). Ces patients font référence a leur état de santé: ils le jugent satisfaisant ou normal et
soulignent souvent I’absence de symptéme ou de douleur ou la reprise de leurs activités:
— «Je n’al pas de symptémes, il me semble que je suis guérie. »

— «Je vais bien, mais je suis obligé de me protéger (couche) car je suis incontinent. »

— «Je vis normalement. »

— «Je me sens bien, mais c’est tout ce que je peux vous dire, rémission, rechute, je n’en
sais rien.»
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— «Je pense que je ne pourrai jamais guérir a 100 %, mais je me sens parfaitement bien.»
— «Je n’ai jamais eu de symptémes. »

— « Je ne souffre pas, mais je ne suis pas gueri.»

— « On peut toujours étre a la merci d’une rechute, on ne parle pas de guérison avec le
cancer mais je me considere comme étant guérie car j’ai repris toutes mes activités, tout
ce que je faisais avant.»

= «Le médecin n’en parle pas ou dit que je ne suis pas guéri» (n = 52)

Ces patients se réferent au refus des soignants d’employer le terme de guérison, mais cer-
tains d’entre eux se disent tout de méme guéris (21 %):

— «Je ne suis pas médecin et, dans le milieu médical, aucun médecin ne répondrait par
oui ou par non dans le cadre d’un cancer.»

— « Ma radiothérapeute m’a dit qu’on ne pouvait pas se considérer comme guéri, elle m’a
dit que c’est un mot qu’elle n’employait jamais. Je suis sous surveillance, je dois faire un
bilan lundi.»

A I’inverse, d’autres patients s’alignent sur le discours médical et ne considérent pas étre
guéris (25%):

— «Le médecin m’a dit qu’il ne me dirait jamais que je suis guérie. »

— «L’infirmiére qui venait chez moi pour mes soins m’a dit que I’on ne guérit jamais d’un
cancer mais moi je vis normalement.»

Toutefois, 54% des personnes qui font ce type de commentaire répondent qu’elle ne
savent pas si elles se sentent guéries.

= «En rémission, il faut attendre cinq ans» (n = 120)

Dans cette catégorie, plus importante que la précédente, les patients reprennent des élé-
ments du discours médical (la notion de rémission ou la référence a la nécessité d’enre-
gistrer cing années sans rechute avant de pouvoir conclure a une guérison). Une majorité
relative de ces patients ne se sent pas guérie (43 %):

— « Les médecins ne me disent pas que je suis guéri mais que je suis en rémission. »

— «lls me le diront dans trois ans, j'ai déja passé deux années. Il faut attendre cing ans
pour étre guéri. »

— « Pour étre guéri, il faut passer cinq ans, apreés, je pourrai dire que je suis guéri.» Toute-
fois, certains malades passent outre cette recommandation et se jugent guéris tout en
commentant (24 %) :

— «Je pense étre guéri mais, d’aprés le cancérologue, on ne peut pas se prononcer avant
cing ans. »

— « |l faudra attendre cinq ans pour étre définitivement fixé sur I’état de guérison ou pas.»

= Surveillance médicale, dans I'attente de résultats (n = 174)

Les patients qui indiquent étre toujours sous traitement ou attendre des résultats d’exa-
mens qui pourraient impliquer de nouveaux traitements se sentent trés rarement guéris
(17%). Lorsqu’ils se disent guéris, il semble que ce soit malgré le traitement ou les résul-
tats d’examen & venir:

— « Je suis encore sous traitement et je n’ai pas totalement I'impression d’étre guérie. »

— «Je ne sais pas tres bien si je suis guérie, le verdict tombera en décembre avec les exa-
mens. »

Mais c’est aussi parfois a cause du traitement suivi: «Je suis guéri avec les médicaments
que je prends tous les jours et des piqdres tous les trois mois. »
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Le plus souvent cependant, ces commentaires montrent que, pour les patients, on ne peut
pas étre guéri et traité a la fois:

— «Actuellement, je ne suis pas fixée, car toujours en traitement.»

— «Je ne me considere pas vraiment guérie tant que je prends les médicaments. »

— «Non, car je prends un traitement a vie.»

— «Non, car on me soigne encore.»

= «On ne guérit jamais d’un cancer» (n = 76)

Parmi les patients qui expriment cette opinion, seul un sur dix s’estime guéri:

— «On dit que, du cancer, on n’en est jamais guéri. On ne sait pas si ¢a peut revenir ou
pas.»

— «Je ne sais pas si je suis guéri, car quand on a le cancer, on ne sait jamais quand c’est
guéri.»

— « C’est une maladie inguérissable. »

Le niveau de dipldme et I'age, facteurs déterminants
du sentiment de guérison

Si I’'on considere les localisations de cancer et le diagnostic posé par le médecin traitant,
les commentaires varient peu. On notera toutefois que les patients qui ne sont pas diag-
nostiqués en rémission indiquent deux fois plus souvent dans leurs commentaires qu’ils
suivent toujours ou a nouveau un traitement, ou qu’ils sont dans I'attente de résultats. En
outre, parmi les femmes atteintes d’un cancer du sein, moins d’un cinquieme fait réfé-
rence a une surveillance médicale et a I'absence de traitement, contre un tiers pour les
deux autres cancers, sans doute parce que la phase de surveillance est pour ces femmes
fréguemment associée a la prise orale quotidienne d’'un médicament anti-hormonal,
brouillant ainsi la distinction entre le traitement et le suivi. Notons également qu’une qua-
rantaine d’hommes atteints d’un cancer de la prostate évoquent les résultats de leur der-
nier test PSA?, souvent pour justifier un sentiment de guérison par de bons résultats.

Autre résultat intéressant, I’opinion selon laquelle on ne guérirait jamais du cancer est
trois fois plus fréquente parmi les diplémés de I’enseignement supérieur que parmi les
patients qui n’ont pas obtenu leur baccalauréat. Cette opinion est également davantage
partagée parmi les personnes qui déclarent avoir été en relation avec une association de
malades, ce qui conforte I’hypothese selon laquelle un tel contact peut induire une prise
de conscience des risques de rechute (méme si, a I'inverse, on pourrait supposer que c’est
cette prise de conscience qui conduit a contacter une association).

Par ailleurs, les patients qui déclarent que c’est le médecin qui leur a dit qu’ils étaient gué-
ris, ou qui ont interprété ainsi les propos des soignants, sont plus agés (72 ans en moyenne
contre 64 ans pour les autres patients) et moins diplémés. Il est donc possible que, dans un
nombre limité de cas, le sentiment de guérison résulte d’une incompréhension de la part
d’un patient 4gé et peu diplomé. Plusieurs études soulignent toutefois I'impact de I’age des
patients sur la maniere dont les soignants vont leur dispenser I'information. Ces travaux
suggérent en particulier que les malades de cancer les plus agés sont moins bien informés
sur leur état de santé que les plus jeunes [Mufioz et al., 1996 ; Siminoff et al., 2006].

D’autres résultats significatifs sont plus évidents et ne nécessitent pas d’interprétation. Par
exemple, les personnes qui font état de séquelles ont un score moyen de qualité de vie

2. Voir note 1.
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physique plus faible, tandis que celles qui déclarent se sentir guéries ou qui veulent se
sentir guéries ont un score de combativité plus élevé.

Des rapports différenciés a la temporalité

Au travers des commentaires associés au sentiment de guérison ou de non-guérison, ce
sont des rapports a la temporalité de la maladie différenciés qui s’expriment. Dans les
commentaires des patients, on distingue trois perspectives temporelles distinctes. Tout
d’abord ceux qui expriment un sentiment fort de guérison («Je me sens guéri»; surveil-
lance médicale, absence de traitement; ablation de la tumeur; « Le médecin m’a (pres-
que) dit que je suis guéri») semblent témoigner d’un repli sur un présent protecteur. L'ab-
sence de projection dans I'avenir permet a ces patients de maintenir «I’illusion positive »
qui les autorise a s’ancrer dans le mirage de la guérison présente.

A 'opposé, les commentaires qui accompagnent un faible sentiment de guérison (guéri-
son pas acquise, crainte de la rechute, «J'ai gardé des séquelles», « Je me sens bien, mais
c’est tout ce que je peux vous dire») sont frappés du sceau du provisoire, témoignant de
la fragilité d’un présent qui peut a nouveau s’effriter demain.

Enfin, le dernier groupe de commentaires (« Le médecin n’en parle pas ou dit que je ne
suis pas guéri», « En rémission, il faut attendre cing ans», surveillance médicale dans I'at-
tente de résultats, « On ne guérit jamais») rassemble des patients qui pour I’essentiel ne
se sentent pas guéris. A la différence du groupe précédent, leurs arguments s’éloignent de
leur expérience personnelle de la maladie pour s’inscrire dans une perspective globale
qui reflete largement le discours épidémiologique sur I’évolution de la maladie cancé-
reuse. Ces patients considérent en quelque sorte «qu’on ne peut pas se permettre » de se
déclarer guéri d’un cancer a deux ans du diagnostic puisque les experts eux-mémes
n’osent se prononcer formellement. La temporalité de la maladie fait donc ici I’objet d’un
élargissement: ce n’est plus seulement sa propre histoire mais également celle des autres
qui se déroule sous le signe de la fragilité et de I'incertitude.

Conclusion

L'étude des commentaires recueillis par les enquéteurs montre donc que les logiques pro-
fanes qui peuvent fonder un sentiment de guérison n’ignorent pas le discours médical
auquel elles semblent pourtant s’opposer. Les patients nuancent souvent leur réponse a la
guestion fermée sur leur guérison: ils expriment des doutes et se réferent fréquemment au
discours médical. Finalement, la majorité des commentaires fait coexister le discours
meédical et les logiques profanes, souvent en contrepoint I’'un de I’autre, mais parfois aussi
en leur assignant des domaines d’autorité distincts. C’est le cas par exemple lorsque cer-
tains patients reconnaissent que le diagnostic médical fait autorité sur leur corps, mais se
sentent quand méme guéris dans leur téte. Plus généralement, les commentaires étudiés
ici illustrent une fois de plus la capacité des patients a construire leur propre discours sur
la maladie, en empruntant a celui des médecins, en s’en nourrissant mais sans se confon-
dre avec lui.

La question de la guérison ne serait alors que I'un des nombreux objets sur lesquels les
rationalités médicale et profane se confrontent tout au long de I’existence du patient.
Dans le cas présent, ces deux rationalités achoppent sur leur rapport au temps. Selon la
conception médico-statistique de la guérison, un patient est en rémission totale si son
cancer a été éradiqué et la guérison implique qu’il reste dans cet état pendant cing ans,
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de sorte que son risque d’étre a nouveau atteint n’excéde pas le risque moyen au sein de
I’ensemble de la population. Autrement dit, rien ne distingue I’état de santé d’un patient
en rémission de celui d’un patient guéri, si ce n’est ce long délai. Or les patients n’ont
souvent «pas le temps» d’attendre aussi longtemps. lls peuvent éprouver le besoin de se
sentir guéris tout de suite pour continuer a avancer, en se libérant du poids de I'incerti-
tude, quitte & reconnaitre que cette guérison n’est peut-étre que provisoire. Et les patients
peuvent étre d’autant plus enclins a agir de la sorte qu’ils se rendent compte que les soi-
gnants ont parfois un usage stratégique de I’incertitude : il peut arriver a I’extréme que les
soignants simulent I'incertitude quant a la durée du rétablissement longtemps aprées
gu’elle se trouve résolue pour eux-mémes, afin de ne pas perdre leur emprise sur les
patients [Davis, 1960].

En somme, le sentiment de guérison déclaré par des patients a seulement deux ans du
diagnostic d’un cancer ne peut étre réduit a une simple erreur qui suscitera pour certains
de cruelles désillusions, au regard des taux de rechute calculés par I’épidémiologie. Ce
sentiment de guérison peut constituer une «illusion positive» trés utile au quotidien. A
I'inverse, on peut imaginer qu’il est susceptible de saper I’adhésion aux traitements
comme I’assiduité aux visites de contrdle. Au-dela, ce sentiment de guérison constitue
une autre porte d’entrée pour étudier la fagon dont les profanes élaborent leurs représen-
tations de la maladie chronique, en y intégrant des éléments du discours médical et au
besoin en s’en distanciant.
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Les conseils de dépistage donnés aux proches

Francois Eisinger, Laétitia Malavolti, Jean-Paul Moatti

I Les personnes atteintes d’un cancer ont une perception globale et diffuse de I'impact de I’hérédité
dans I'apparition de cette maladie. D'apres cette étude, 51% des personnes interrogées pensent
que les membres de leur famille ont plus de risques que les autres de développer un cancer.

Cette perception recouvre parfois les données scientifiques: ainsi, les personnes ayant un cancer

du sein ou du cblon-rectum et celles qui contractent la maladie a un age précoce semblent
davantage conscientes du risque encouru par leur famille.

En méme temps qu’ils sont conscients de I'existence d’un risque familial, les patients atteints

d’un cancer souhaitent parfois intervenir, notamment en conseillant a leurs proches de se faire
dépister. 61% des personnes interrogées ont déja prodigué de tels conseils a leur famille et 11%
songent a le faire. Cette pratique est d’autant plus fréquente que les personnes interrogées sont
conscientes du risque familial encouru et qu’elles sont atteintes de cancers dont le risque

génétique et I'efficacité du dépistage sont connus (sein et cdlon-rectum) mais elle est moins
fréquente parmi les hommes, les personnes sans enfant et les agriculteurs et ouvriers. I

Pendant longtemps, I’hérédité a été considérée comme I’une des causes, voire comme la
cause des cancers [Eisinger et al., 1998]. Plus récemment, et jusque dans les années
1960-1970, I'enseignement médical avait au contraire tendance a nier cette explication,
en affirmant le caractére « ni héréditaire ni contagieux » des cancers. Les progres de la bio-
logie moléculaire et de la génétique ont redonné une base scientifique a cette hypothése,
selon laquelle I’hérédité jouerait un réle dans la genese d’une partie des cancers.

Lidentification et la prise en charge du risque génétique constitutionnel (encadré 1) ont
fait I’objet de mesures spécifiques du plan Cancer (mesures 22 et 23), lesquelles ont
donné lieu a un investissement important dans notre systtme de soins: mise en place
d’une filiere de prise en charge associant des consultations d’oncogénétique spécialisées
dans le domaine du risque familial en cancérologie, réalisation d’analyses de génétique
moléculaire permettant d’identifier les porteurs de genes de susceptibilité a certains can-
cers et rédaction de guides de bonnes pratiques [Sévilla et al., 2004].
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Le plus souvent, les personnes atteintes de cancer se rendent dans des consultations d’on-
cogénétique pour rassurer les membres de leur famille ou s’enquérir des stratégies de
dépistage et de surveillance qui pourraient leur étre proposées [Eisinger, 2007].

La communication sur le risque héréditaire de cancer, réalisée en direction des personnes
atteintes, de leurs proches, et plus largement du grand public, se heurte néanmoins a de
multiples difficultés: d’une part, il existe des problémes généraux de compréhension et
de perception de risques; d’autre part, les situations rencontrées en matiére de cancers
sont tres diverses [Julian-Reynier, 2003].

Les critéres qui permettent de supposer I’existence des anomalies génétiques constitution-
nelles ainsi que la nature réelle des risques induits sont le plus souvent difficiles a saisir

ENCADRE 1
Risque familial, risque génétique de cancer et mutation génétique
constitutionnelle délétére

On peut définir le risque familial comme I’'augmentation du risque d’étre atteint d’une pathologie donnée,
en I'occurrence un cancer, sachant qu’un membre de sa famille a été atteint de la méme pathologie. Ce
risque agrege le haut risque génétique (voir infra), mais également des modifications de risque plus faible,
liées a des mutations ayant un impact moindre voire, selon la méthodologie utilisée, de I’exposition a des
facteurs de risque non-génétique mais coexistant dans une famille (habitudes alimentaires, mode et lieu
de vie, attitude vis-a-vis de facteurs de risque «exogenes» comme le tabac, etc.).

Le risque génétique correspond a une augmentation du risque d’étre atteint d’une pathologie donnée, en
I’occurrence un cancer, sachant que la personne elle-méme est porteuse d’une anomalie génétique consti-
tutionnelle (voir infra). L'identification des personnes ayant ce risque génétique commence le plus souvent,
a partir d’une personne déja atteinte d’un cancer, par la mise en évidence d’une mutation constitutionnelle
délétere. Cette personne est considérée comme le cas index dans une famille qui présente un risque fami-
lial élevé de cancer, et I'analyse biologique et génétique va permettre de séparer ceux des membres de la
famille qui sont également porteurs de la mutation délétére de ceux qui n’ont pas hérité de la mutation.
Pour ces derniers, le risque familial s’estompe puisque leur risque de contracter tel ou tel cancer redevient
équivalent au risque moyen de la population générale de méme age et de méme sexe.

Mutation génétique constitutionnelle délétere. Nous héritons de 30000 genes environ, provenant a
parts égales du pére et de la mere. Ces genes constituent notre hérédité biologique. L'analyse de ces genes
se fait en «lisant» la suite ou «séquence» des structures chimiques qui les composent. Il n’existe pas a
proprement parler de séquence «normale », mais on parle de «séguence consensus» qui peut étre consi-
dérée comme telle. La suite des structures chimiques d’une personne est comparée a la suite des mémes
structures observées dans cette séquence «référence». Les divergences sont appelées « mutations». Cer-
taines de ces mutations sont neutres, ou du moins jugées comme telles dans I'état actuel de nos connais-
sances; d’autres, en revanche, sont interprétées comme étant délétéres, c’est-a-dire susceptibles de per-
turber le fonctionnement cellulaire et, dans ce cas, d’augmenter significativement les risques de telle ou
telle maladie. Il est parfois difficile d’arbitrer avec certitude entre ces deux possibilités, et la mutation est
alors désignée sous le terme de «variant de signification inconnu». Ces mutations sont constitutionnelles
lorsqu’elles sont présentes dans toutes les cellules d’un organisme car elles se trouvaient déja dans I'ceuf
initial. Elles s’opposent aux mutations qui ne sont présentes que dans un sous-groupe de cellules — muta-
tions acquises ou mutations somatiques selon que I'on utilise une classification chronologique (acquise) ou
topographique (somatique).
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par les personnes concernées par des antécédents familiaux de cancers [Werner-Lin,
2007]. En effet, les cas présentant un authentique risque héréditaire lié a des mutations
constitutionnelles délétéres (encadré 1) sont, selon les localisations de cancer, inexis-
tants, tres rares, rares ou relativement peu fréquents. De plus, en cas de mutation (anoma-
lie génétique), les risques induits sont tres variables selon les génes impliqués, allant d’une
guasi-certitude (cas du géne APC pour les polyposes et le cancer du c6lon), & des modi-
fications minimes et non pertinentes, en passant par une forte élévation du risque (génes
BRCA1 et BRCA2 pour les cancers du sein et de I’ovaire).

Le travail d’information en direction des personnes atteintes est d’autant plus complexe
gue les publications scientifiques, trés nombreuses dans ce domaine, qui est par ailleurs
en rapide expansion, sont souvent «relayées» par la presse généraliste. De plus, la com-
munication scientifique et médicale sur le sujet se «double» de communications grand
public, réalisées lors d’actions ciblées de promotion-information en faveur de campagnes
de dépistage des cancers, mais aussi par des communications plus narratives dans la
presse, et souvent dans la presse féminine [Sillar et Plint, 1989].

Pour la premiére en fois en France, 'Enquéte sur les conditions de vie des personnes
atteintes de cancer offrait I’opportunité d’analyser, dans un échantillon représentatif de
I’ensemble des personnes atteintes de cancer, le niveau d’information dont elles disposent
sur le risque familial et génétique de cette pathologie et leur comportement aupres de leur
entourage familial sur ce sujet (voir I’encadré méthodologique).

La perception du risque familial

Un patient sur deux (51 %) pense qu’il existe un risque de cancer plus important
pour les membres de sa famille

La perception du risque familial differe cependant largement selon la localisation du can-
cer dont les personnes sont atteintes (tableau 1). C’est parmi les personnes atteintes d’un
cancer du sein ou colorectal que la proportion de personnes percevant un risque de can-
cer plus grand pour les membres de leur famille est la plus grande (65 %). Viennent
ensuite les personnes atteintes d’un mélanome (58 %) et de la thyroide (55 %). A I’inverse,
la perception du risque familial est moins importante, sans pour autant étre négligeable,
chez les personnes atteintes d’un cancer des voies urinaires (36 %) ou des voies aérodi-
gestives supérieures (VADS)-poumon (35%). Soulignons également le positionnement
particulier des patients atteints d’hémopathies malignes, lesquels sont les moins nom-
breux a penser que les membres de leur famille sont plus menacés d’étre atteints de cette
maladie (29 %): cette position peut s’expliquer par le caractére particulier de ce cancer
qui n’a pas de localisation anatomique précise permettant de «situer» la menace patho-
logique.

La perception du risque familial est proche de la réalité pour les patients atteints
des cancers du sein et du colon

Nous avons confronté, en fonction des différentes localisations de cancer dont les person-
nes interrogées sont atteintes, la perception (subjective) de ce risque familial avec les esti-
mations «objectives» qui découlent de la littérature scientifique, selon que I'on se base
sur I'existence de génes de susceptibilité identifiés donnant déja lieu a des analyses de
biologie moléculaire (haut risque génétique) [Eisinger, 2008] ou sur celle d’approche plus
globale [Lichtenstein et al., 2000].
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METHODOLOGIE

Les personnes ont été interrogées sur leur perception du risque familial au travers de la question suivante:
«Pensez vous que les membres de votre famille risquent de développer plus fréquemment que ceux d’au-
tres familles la méme maladie que la votre ?». Les réponses possibles étaient: «Oui, certainement », « Oui,
peut-étre», «Non, pas vraiment» ou «Non, pas du tout».

Le conseil au dépistage a été appréhendé au travers de la question suivante:

«Conseilleriez-vous aux membres de votre famille de pratiquer un dépistage du cancer ?». Les réponses
possibles étaient: «Oui, je I'ai déja fait», «Oui, je songe a le faire», «Non, ca ne me semble pas utile» ou
«Je n’y avais pas pensé jusqu’a présent».

Analyses statistiques

Les réponses apportées sur le risque familial ont été confrontées aux connaissances scientifiques concer-
nant, d’une part, I'existence d’un risque génétique élevé et, d’autre part, I'existence d’un risque familial (en
utilisant I'estimation de la variance liée aux facteurs héréditaires). Les facteurs associés a la perception du
risque familial ont été analysés en regroupant les réponses positives («Oui, certainement» et «Oui, peut-
étre»). Pour des raisons d’effectifs et de pertinence, cette analyse a été centrée sur les quatre cancers les
plus fréquents: cancers du sein, de la prostate, du cdlon-rectum et des VADS-poumon, ces quatre locali-
sations représentant plus de 50% des cancers observés en France. Les facteurs associés au conseil de
dépistage ont été étudiés en regroupant les trois dernieres réponses possibles a la question, afin d’étudier
les caractéristiques des personnes ayant déja prodigué ce conseil aux membres de la famille.

Des modéles de régression logistique multiple ont été utilisés pour identifier, d’une part, les facteurs indé-
pendamment associés a la déclaration de «sur-risque» pour les proches et, d’autre part, ceux associés aux
conseils de dépistage dispensés aux proches. Les facteurs inclus dans la régression ont été sélectionnés en
amont par une analyse bivariée. Seuls étaient retenus les facteurs significativement dépendants du phéno-
mene étudié, au seuil de 5%. Le modele final a été obtenu a I'aide d’une procédure pas a pas descendante.

TABLEAU 1

Perception du risque familial selon la localisation du cancer et comparaison
avec des données objectives

Patients qui pensent Présomption

qu’il existe (certainement ou de haut risque Risque familial

peut-étre) un risque familial génétique
Localisation du cancer Rang % (a) Rang % (b) Rang |Part de «variance» (%) (c)
Sein 1 65,2 1 43,3 4 27
Colon-rectum 2 64,6 2 27,2 2 35
Mélanome 3 58,0 - -M - -3
Thyroide 4 55,4 3 9,2 - -
Ovaires* 5 51,4 - -@ 6 22
Corps de I'utérus* 6 50,9 - -@ 8 -@®)
Prostate 7 455 - -@ 1 42
Col de I'utérus 8 45,0 - -@ 8 0
Autres cancers 9 36,4 - -@ - -®)
Voies urinaires 10 359 4 14 3 31
VADS-poumon 11 34,8 - -@ 5 26
Hémopathies malignes 12 28,6 - -@ 7 21
Ensemble 51,0

(a) Pourcentage de personnes ayant répondu oui (certainement ou peut-étre) a la question: «Pensez-vous que les membres de votre famille ris-
quent de développer plus fréquemment que ceux d'autres familles la méme maladie que la votre ?». (b) Pourcentage d'analyses de genes de pré-
disposition réalisées pour une localisation donnée en France en 2003 [Eisinger, 2008]. (c) Part de variance expliquée par les facteurs héréditaires
dans I'apparition d’un cancer [Lichtenstein et al.,, 2000]. *Les génes a I'ceuvre dans le haut risque génétique du cancer du sein (BRCA1 et BRCA2)
le sont également dans le haut risque du cancer des ovaires; il en va de méme pour les génes de prédisposition majeurs du cancer du clon et
du corps de I'utérus (MLH1 et MSH2). (1) Un géne de prédisposition est connu & ce jour pour ce cancer mais n’était pas testé en 2003. (2) Aucun
de géne de prédisposition majeur connu a ce jour. (3) Cancer non observé dans I'étude.

Lecture = En 2003, sur 100 analyses visant & mettre en évidence une causalité génétique héritable, 43,3 ont été faites pour des cas de cancers
du sein. La part des facteurs héréditaires dans I'apparition d’un cancer du sein est de 27 %.
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En 2003, sur 100 demandes d’analyses de biologie moléculaire visant a mettre en évi-
dence une causalité génétique héritable, 43 ont été faites pour des cas de cancers du sein,
portant le cancer du sein au premier rang des cancers & présomption de haut risque géné-
tique. Le cancer du célon-rectum arrive quant a lui au deuxiéme rang avec un pourcen-
tage de tests de 27 %, devant le cancer de la thyroide (9 %) et le cancer des voies urinai-
res (1%).

Bien que pour certains cancers aucun gene de prédisposition majeure ne soit connu a ce
jour, la part des facteurs héréditaires dans I’apparition de ces cancers n’est pas nulle.
Cependant, le risque relatif associé est souvent bien moindre que le haut risque généti-
gue dont les chiffres ont été donnés plus haut. Une étude basée sur la comparaison entre
«vrais» jumeaux (homozygotes) et «faux» jumeaux (dizygotes) a permis d’estimer la part
attribuable entre facteurs héréditaires d’une part et facteurs environnementaux d’autre
part dans I'apparition d’un cancer [Lichtenstein et al., 2000]. Selon cette étude, c’est sur
I’apparition du cancer de la prostate que les facteurs héréditaires péseraient le plus. Bien
gu’il existe un sous-groupe identifié de haut risque génétique pour le cancer du sein, les
facteurs héréditaires n’apparaissent pas comme les plus importants dans I'apparition de
ce cancer.

La comparaison de ces résultats avec la perception du risque exprimés par les personnes
atteintes suggérent une assez bonne connaissance de la réalité du risque génétique et
familial de la part des personnes atteintes des cancers du sein et du célon-rectum. Cepen-
dant, on peut noter également qu’une proportion non négligeable de patients atteints d’un
cancer pour lequel aucun géne de prédisposition majeur n’a été mis en évidence a ce jour
(le col de I'utérus par exemple) percoit un «sur-risque» pour les membres de la famille.

Avoir un age précoce au moment du diagnostic augmente la perception
d’un risque familial

Nous avons étudié pour les quatre localisations les plus fréquentes (sein, prostate, cdlon-
rectum et VADS-poumon) les caractéristiques associées a la perception de risque familial
(tableau 2). Parmi les personnes atteintes d’un de ces cancers, 56 % pensent que les mem-
bres de leur famille risquent plus fréguemment que ceux d’autres familles de développer
un cancer.

Plusieurs caractéristiques sont isolément liées a la perception d’un «sur-risque » pour les
membres de la famille. Parmi les variables sociodémographiques, on trouve I'dge de la
personne atteinte au moment du diagnostic de son cancer, les personnes les plus jeunes
semblant étre plus sensibles au risque encouru par leur famille; le sexe, les femmes sem-
blant plus sensibles que les hommes de ce risque familial ; le fait d’avoir des enfants; le
niveau d’études — les plus éduqués sont plus enclins a penser qu’il existe un risque fami-
lial; et enfin, les revenus. Les actifs semblent plus sensibles a ce risque familial et la per-
ception de ce risque différe selon la catégorie socioprofessionnelle. Pour ce qui est des
variables médicales, ce sont la localisation du cancer et son pronostic qui influencent iso-
Iément la perception du risque familial.

Pour autant, une fois prises en compte toutes ensembles, seules quelques caractéristiques
apparaissent indépendamment associées a cette perception. Le fait d’avoir des enfants
augmente la perception du risque familial, de méme que le fait d’étre atteint d’un cancer
du sein ou du cdlon-rectum. Enfin, les plus jeunes au moment de leur diagnostic de can-
cer présentent une plus grande probabilité de percevoir un «sur-risque ».
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En regard, les médecins spécialistes identifient quant a eux I’existence possible d’une ano-
malie génétique entrainant une augmentation importante de risque a partir de trois élé-
ments principaux: la localisation anatomique des cancers, le nombre de cas de cancer
qui touchent le méme organe (ou des organes génétiquement liés) et surtout un age pré-
coce au moment du diagnostic. Cet élément important semble étre, au moins partielle-
ment, intégré par les patients interrogés dans cette enquéte. La perception du risque fami-
lial, pour les cancers du cdlon, de la prostate et du sein, décroit en fonction de I’age au
diagnostic de la personne atteinte (tableau 3): en d’autres termes, plus le cancer est
apparu a un age «tardif», moins la personne atteinte sera tentée d’évoquer un risque pour
les membres de sa famille. A noter qu’un tel gradient ne se retrouve pas pour les cancers
liés au tabac (VADS et poumon).

TABLEAU 2

Caractéristiques associées a la perception du risque familial
chez les personnes atteintes d’un cancer du sein, de la prostate,
du célon-rectum ou des VADS-poumon

Personnes pensant que les membres de leur famille
risquent de développer plus fréquemment que ceux
d’autres familles la méme maladie
(peut-étre ou certainement)
% 0dd ratio
Ensemble 56,0
Sexe e
Homme 47,1
Femme 64,1
Enfant(s) b
Ooui 57,4 1,7
Non 46,0 17k
Niveau d’études *
Aucun dipléme-CEP 52,2
BEP-BEPC-CAP 58,6
Bac 57,7
Supérieur au bac 58,9
Situation professionnelle au moment de I’enquéte rkk
Inactifs 51,7
Actifs 65,9
Catégorie socioprofessionnelle au moment de I’'enquéte o
(antérieure si inactif)
Agriculteurs exploitants 54,0
Artisans, commercants et chefs d’entreprises 50,5
Cadres et professions intellectuelles supérieures 54,8
Professions intermédiaires 57,8
Employés 61,6
Ouvriers 49,8
N’ont jamais travaillé 654
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TABLEAU 2 (SUITE)

Personnes pensant que les membres de leur famille
risquent de développer plus fréquemment que ceux
d’autres familles la méme maladie
(peut-étre ou certainement)
% Odd ratio
Localisation du cancer Fkk
Sein 65,2 ns
Prostate 455 0,5%#
Célon-rectum 64,6 1
VADS-poumon 34,8 0,24
Moyenne (écart type) Odd ratio
Age au moment du diagnostic ok
Personnes pensant que les membres de leur famille risquent
de développer plus fréquemment que ceux d’autres familles 59,3 (11,6) 0,98
la méme maladie
Ensemble du champ étudié 61,0 (11,8) -
Revenus mensuels du ménage au moment de I'enquéte .
(en log)
Personnes pensant que les membres de leur famille risquent
de développer plus fréquemment que ceux d’autres familles 7,5(0,7)
la méme maladie
Ensemble du champ étudié 7,5(0,7) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic *x
Personnes pensant que les membres de leur famille risquent
de développer plus fréquemment que ceux d’autres familles 62,0 (18,3)
la méme maladie
Ensemble du champ étudié 60,4 (19,3) -

* test significatif & p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif.

#: test significatif & p < 0,05 aprés ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif,  : modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives.

Lecture « Chez les personnes étudiées, le fait d’avoir un ou plusieurs enfants et I'dge sont significativement liés (p < 0,001) a la perception du
risque familial dans une analyse bivariée. 57,4 % des personnes étudiées qui ont un ou plusieurs enfants pensent que les membres de leur famille
risquent de développer plus fréquemment la méme maladie que la leur. Les personnes étudiées qui pensent que les membres de leur famille ris-
quent de développer plus fréquemment la méme maladie ont un age moyen de 59,3 ans. Aprés prise en compte des autres variables de I'ana-
lyse, le rapport du nombre de personnes étudiées qui pensent que les membres de leur famille risquent plus fréquemment de développer la méme
maladie sur le nombre de celles qui ne le pensent pas est multiplié par: 1,7 (p < 0,001) pour celles qui ont un ou plusieurs enfants par rapport
a celles qui n’en ont pas et 0,98 (p < 0,001) pour celles qui ont 1 an de plus (par exemple, pour celles qui sont dgées de 51 ans par rapport a
celles qui ont 50 ans).

Champ e Personnes atteintes d’un cancer du sein, de la prostate, du cdlon-rectum ou des VADS-poumon.

TABLEAU 3

Proportion de personnes déclarant un risque familial (certainement
ou peut-étre) selon I’age au diagnostic pour quatre localisations cancéreuses:
sein, prostate, cdlon-rectum, VADS-poumon

% de personnes pensant que les membres de leur famille risquent
de développer plus fréquemment que ceux d’autres familles la méme maladie
(peut-étre ou certainement)

VADS-
poumon
25-48 ans | 69,6 |47-62ans| 56,6 |23-56 ans 80,0 33-50 ans| 35,8
49-55ans | 66,7 |63-68 ans| 44,7 [57-66 ans 66,2 51-57 ans| 36,7

* Sein ok Prostate ok Colon-rectum ns

Age au moment du diagnostic 56 ans 69 ans 67 ans 58 ans
et plus 618 et plus 39,7 et plus 556 et plus 333
Total 65,2 |Total 455 |[Total 64,6 Total 34,8

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif.
Champ e Personnes atteintes d’un cancer du sein, de la prostate, du clon-rectum ou des VADS-poumon.
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TaBLEAU 4
Caractéristiques associées au conseil de dépistage a la famille
Personnes ayant déja conseillé aux membres
de leur famille de pratiquer un dépistage
% Odd ratio

Ensemble 61,1

Sexe x

Homme 51,3 1
Femme 70,0 1,4%
Enfant(s) i

Oui 62,2 1,4%%
Non 53,4 1reéf.
Niveau d’études wkk

Aucun diplome-CEP 56,8 1ret
BEP-BEPC-CAP 64,2 1,3
Bac 65,8 ns
Supérieur au bac 61,5 ns
Situation professionnelle au moment de I'enquéte ns

Inactifs 60,5 -
Actifs 62,3 -
Catégorie socioprofessionnelle au moment de I’'enquéte .

(antérieure si inactif)

Agriculteurs exploitants 52,2 0,6%
Artisans, commergants et chefs d’entreprises 59,4 ns
Cadres et professions intellectuelles supérieures 62,1 ns
Professions intermédiaires 65,3 ns
Employés 68,5 1réf.
Ouvriers 49,8 0,7%#
N’ont jamais travaillé 60,5 ns
Localisation du cancer i

Sein 80,4 ns
Prostate 59,5 0,6
Cdlon-rectum 75,9 17t
VADS-poumon 423 0,3
Col, corps de I'utérus, ovaires 60,5 0,4%#
Voies urinaires 41,7 0,3
Hémopathies malignes 27,2 0,1###
Thyroide 52,2 0,3
Mélanome 65,4 0,5
Autres cancers 35,4 0,2%##
Pense qu’il existe un risque familial i

Oui certainement ou peut-étre 74,2 2,4
Non pas vraiment ou pas du tout 475 1réf-

Il existe un dépistage efficace i

QOui (sein, colon-rectum, col de I'utérus) 78,7

Non (autres localisations) 48,4

Moyenne (écart type) 0dd ratio

Age au moment du diagnostic *

Personnes ayant déja conseillé aux membres de leur famille

de pratiqueryun dépjistage 593 (12.)

Ensemble du champ étudié 59,6 (13,0) -
Revenus mensuels du ménage au moment de I'enquéte (en log) e

Personnes ayant déja conseillé aux membres de leur famille 75(0.7)

de pratiquer un dépistage e

Ensemble du champ étudié 7,5(0,8) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic i

Personnes ayant déja conseillé aux membres de leur famille

de pratiqueryun de’p]istage 609 (19.5)

Ensemble du champ étudié 58,2 (20,6) -

* test significatif & p < 0,05, **: p < 0,01, **: p < 0,001, ns: non significatif. *: test significatif & p < 0,05 aprés ajustement multivarié, **: p
< 0,01, ##:p < 0,001, ns: non significatif, réf.: modalité de référence pour les variables qualitatives.

Lecture = Chez les personnes étudiées, le fait d’avoir un ou plusieurs enfants et I'indice de pronostic relatif au diagnostic sont significativement liés
(p < 0,001) au conseil de dépistage a la famille dans une analyse bivariée. 62,2% des personnes étudiées qui ont un ou plusieurs enfants ont déja
conseillé aux membres de leur famille de pratiquer un dépistage. Les personnes étudiées ayant déja conseillé aux membres de leur famille de pra-
tiquer un dépistage ont un indice moyen de pronostic relatif au diagnostic de 60,9. Aprés prise en compte des autres variables de I'analyse, le rap-
port du nombre de personnes étudiées ayant déja conseillé aux membres de leur famille de pratiquer un dépistage sur le nombre de celles qui ne
I'ont pas fait est multiplié par 1,4 (p < 0,01) pour celles qui ont un ou plusieurs enfants par rapport a celles qui n’en ont pas.
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Le conseil de dépistage a la famille: 61 % des personnes interrogées
ont déja conseillé a leurs proches de se faire dépister

Les personnes atteintes de cancer semblent tres soucieuses d’inciter les membres de leur
famille a se faire dépister pour le cancer: 61 % des personnes interrogées déclarent avoir
déja conseillé a leur entourage familial de faire un dépistage et 11 % songent a le faire.
En méme temps qu’ils sont conscients de I'existence d’un risque familial, les patients
atteints d’un cancer souhaitent visiblement intervenir, notamment en conseillant & leurs
proches de se faire dépister.

Plusieurs caractéristiques sont associées a ce conseil de dépistage (tableau 4). Les person-
nes ayant déja conseillé aux membres de leur famille de pratiquer un dépistage sont plus
souvent des femmes que des hommes et sont plus souvent plus jeunes. Elles sont plus
nombreuses chez les personnes ayant des enfants et chez celles qui ont un dipldme. En
revanche, elles sont moins nombreuses chez les agriculteurs et les ouvriers.

Pour ce qui est des caractéristiques médicales, les personnes ayant déja conseillé un
dépistage sont plus nombreuses chez les personnes atteintes d’un cancer de moins bon
pronostic, de cancers pour lesquels un haut risque génétique est bien connu (sein et
c6lon-rectum), et de cancers pour lesquels il existe un dépistage reconnu comme efficace
(sein, codlon-rectum, col de I'utérus).

Une fois toutes ces caractéristiques prises en compte dans I'analyse, seul I’effet de quelques-
unes persiste. La probabilité d’avoir conseillé un dépistage a I’entourage est significative-
ment plus élevée, toutes choses égales par ailleurs, pour les femmes, les personnes qui ont
des enfants, celles qui ont un niveau d’études secondaire (BEP-BEPC-CAP) et, logiquement,
pour celles qui pensent qu’il existe un risque plus grand pour leur famille de développer la
méme maladie qu’elles. En revanche, elle est moins fréquente chez les agriculteurs et les
ouvriers et chez les personnes atteintes de cancers autres que du sein ou du colon-rectum.

Il est indéniable que les personnes atteintes d’un cancer «revisitent» les informations qu’el-
les ont pu avoir sur cette maladie, et notamment sur la possibilité d’un risque génétique et
familial, et que les messages véhiculés par les campagnes de dépistage organisées sont alors
«rappelés», voire amplifiés et utilisés pour les proches. Elles devraient, a I’avenir, pouvoir
jouer un rdle plus important dans les campagnes de prévention de la maladie.
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La satisfaction des patients
vis-a-vis de leurs relations avec le systeme de soins

Anne-Gaélle Le Corroller-Soriano, Anne-Déborah Bouhnik, Laétitia Malavolti

I L'objectif de cette étude est de définir des profils d’individus au regard de leur satisfaction

vis-a-vis de la prise en charge médicale (suivi post-thérapeutique et prise en compte

des séquelles par I'équipe médicale) et des informations recues tout au long des traitements.

Trois profils d’individus se détachent: les personnes trés satisfaites (33 %), les personnes plutot

satisfaites (62 %) et les personnes insatisfaites (5,9%). Nous avons comparé les caractéristiques

sociodémographiques et cliniques de ces différents groupes, mais aussi la maniéere dont

ils percoivent I'annonce de leur maladie, leur interaction avec le personnel soignant, ou encore

leur qualité de vie au moment de I'enquéte. Toutes choses égales par ailleurs, ni la localisation

de la maladie, ni les traitements, ni le pronostic ne distinguent les personnes trés satisfaites

de celles qui sont plutdt satisfaites ou insatisfaites. D’un point de vue sociodémographique,

les personnes plutbt satisfaites sont plutdt plus jeunes que les personnes tres satisfaites, sont

plus souvent des femmes, sont plus fréquemment dipldmées et ont des conditions de ressources

assez convenables. Les personnes insatisfaites sont encore plus jeunes que les personnes

tres satisfaites et sont plus souvent des professions intermédiaires ou des employées.

Concernant la relation avec I'équipe de soins, les personnes ont tendance a se dire moins

satisfaites lorsqu’elles bénéficient d’un soutien psychologique ou souhaiteraient en hénéficier

pour celles qui ne sont pas suivies actuellement, et lorsqu’elles estiment que leur maladie

leur a été annoncée de maniére brutale. Enfin, les personnes qui déclarent avoir été moins

soutenues d’un point de vue affectif et moral sont plus souvent insatisfaites.

Es années 1980 ont vu naitre un intérét croissant pour I’évaluation de la satisfaction des
Lpatients par rapport a leur soins [Carr-Hill, 1992 ; Julian-Reynier et al., 2007]. La satisfac-
tion est en effet reconnue comme un indice important de qualité des soins; elle peut influen-
cer le comportement des patients et se répercuter sur le résultat des soins. Son évaluation

s’avere particulierement pertinente en oncologie, ou I'objectif thérapeutique ne peut se limi-
ter aux seules variables biomédicales [Dauchy et al., 2005; Poinsot et al., 2006 ; Bredart et
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al., 2005]. Le caractere multidimensionnel de la satisfaction des patients a I’égard des soins,
souvent souligné, concerne a la fois la compétence technique des médecins, les aspects
interpersonnels et la communication entre les soignants et les patients, I'accessibilité et la
continuité des soins médicaux et non médicaux, la prise en compte des proches et les réper-
cussions financiéres des soins [Wong et Chow, 2002 ; Wiggers et al., 1990]. Les recherches
sur ce sujet montrent un niveau généralement élevé de satisfaction, bien que certains domai-
nes, en particulier I'information regue par les patients de I’équipe médicale, suscitent moins
de satisfaction que d’autres. L'objectif de notre étude était de déterminer si la satisfaction dif-
fere en fonction des soins regus dans tous les domaines documentés par notre questionnaire,
et de mieux cerner les caractéristiques des individus selon leur niveau de satisfaction, tant
d’un point de vue clinique que sociodémographique voire psychosocial.

METHODOLOGIE

Afin de définir des profils d’individus au regard de leur satisfaction vis-a-vis de la prise en charge médicale et
des informations regues tout au long des traitements, nous avons réalisé une classification ascendante hiérar-
chique. Cette méthode permet de déterminer différents profils sans connaitre a priori leur structure. La classifi-
cation hiérarchique a été obtenue grace a I'application de I'algorithme habituel [Anderberg, 1973] aux résultats
d’une analyse des correspondances multiples (ACM) effectuée a partir des réponses aux questions retenues pour
I'analyse et définies ci-dessous. Les analyses ont été réalisées a I'aide du logiciel SPAD 3.21.

Les questions retenues pour I'analyse sont les suivantes:

- «Diriez-vous que I'équipe médicale a tenu compte des séquelles de votre maladie et de ses traitements?»
(«Oui, tout & fait», «Oui, mais pas suffisamment», «Non, pas vraiment», «<Non, pas du tout»). Les personnes ayant
précédemment répondu qu’elles n'avaient pas de séquelles ou qu’elles n’en avaient pas parlé a I'équipe médi-
cale ont été regroupées dans une modalité a part.

- «Au cours de vos traitements, estimez-vous avoir regu de la part des médecins et de I'équipe soignante une
information suffisante sur votre maladie et ses traitements ?» («Tout a fait suffisante», «Plutot suffisante», «Plu-
tot insuffisante », «Trés insuffisante»).

- «Actuellement, est-ce qu'il vous est facile d’obtenir de I'information de la part de I'équipe soignante sur votre
maladie ?» («Trés facile», «Plutot facile», «Plutét difficile», «Trés difficile»).

- «Actuellement, étes-vous satisfait(e) de la maniere dont vous étes suivi(e) pour votre maladie ?» («Oui, tout a
fait», «Ouli, plutdt», «Non, pas vraiment», «<Non, pas du tout»).

Compte tenu des faibles effectifs sur les deux derniéres modalités de réponses (les modalités d'insatisfaction)
pour chacune des questions, nous les avons regroupés en une seule catégorie.

A Tissue de la classification, trois profils d’individus ont été obtenus.

Ces profils ont été comparés sur les plans sociodémographique et clinique, mais aussi en termes de perception
par les patients de I'annonce de leur maladie et de leur interaction avec le personnel soignant, ou encore de leur
niveau de qualité de vie au moment de I'enquéte. Pour I'analyse univariée, nous avons utilisé le test du Chi? pour
les données qualitatives et une analyse de variance pour les données continues. Les variables présentant une
différence significative (p < 0,05) en analyse univariée ont été considérées comme éligibles pour I'analyse mul-
tiple, réalisée a I'aide de modeles logistiques (SPSS 14). Seules les variables significatives dans I'analyse multi-
ple ont été retenues dans les modeles finaux.

Un patient sur vingt est insatisfait de I'information
et du suivi dans sa relation avec I’équipe soignante

Les résultats de la classification ont permis de distinguer trois profils spécifiques d’indi-
vidus par rapport a leur satisfaction dans leur relation avec I’équipe soignhante
(tableau 1).
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Le premier profil réunit 33% des enquétés. Ces personnes estiment toutes qu’il est actuelle-
ment tres facile d’obtenir de I'information de la part des médecins et de I’équipe soignante,
et sont presque toutes actuellement tout a fait satisfaites de la maniére dont elles sont sui-
vies, les autres étant plutdt satisfaites. Plus de 70% d’entre elles estiment avoir regu une
information tout a fait suffisante au cours de leurs traitements de la part des médecins et de
I’équipe soignante; concernant la prise en compte des séquelles par I’équipe médicale, soit
elles en sont tout a fait satisfaites, soit elles ne se disent pas concernées (qu’elles n’aient pas
déclaré de séquelles ou qu’elles n’en aient pas parlé avec I’équipe médicale). Ce profil cor-
respond aux patients qualifiés de «tres satisfaits» du suivi qu’ils ont recu au cours des trai-
tements et qu’ils regoivent encore au moment de I’'enquéte.

TABLEAU |

Profils de personnes au regard de leur satisfaction vis-a-vis de la prise
en charge médicale et des informations regues tout au long des traitements,
en%

Variables intervenant Personnes Personnes Personnes
dans la classification «trés satisfaites» (1) |«plutt satisfaites» (2)| «insatisfaites» (3)

Diriez-vous que I’équipe médicale a tenu

compte des séquelles de votre maladie il ok

et de ses traitements?

Oui, tout a fait 56,5 46,3 20,2

Oui, mais pas suffisamment 2,8 10,8 25,0

Non, pas vraiment/pas du tout 2,4 8,4 21,0

Pa§ Qe séquelles ou n’en a pas parlé a I'équipe 383 344 37

médicale

Au cours de vos traitements,
estimez-vous avoir recu de la part
des médecins et de I’équipe soignante ok ok
une information suffisante

sur votre maladie et ses traitements ?

Tout & fait suffisante 715 381 12,7
Plutét suffisante 25,7 46,2 295
Plutbt/trés insuffisante 2,8 157 57,8
Actuellement, est-ce qu’il vous est facile

d’obtenir de I'information de la part ok Fokk
de I’équipe soignante sur votre maladie ?

Trés facile 100,0 1,0 6,8
Plutdt facile 0,0 74,3 23,1
Plutét/trés difficile 0,0 247 70,1
Actuellement, est-vous satisfait(e)

de la maniére dont vous étes suivi(e) ok ok
pour votre maladie ?

Oui, tout a fait 93,2 65,1 0,0
Oui, plutdt 6,8 34,9 0,0
Non, pas vraiment/pas du tout 0,0 0,0 100,0
Ensemble 32,6 61,5 59

() : numéro du groupe.

*:testap < 0,05 **:p<0,01**:p<0,001,ns: non significatif lorsque que I'on compare les personnes du groupe concerné & celles du groupe 1.
Lecture « 32,6% des personnes appartiennent au groupe des personnes qualifiées de «trés satisfaites» (groupe 1). 46,3 % des personnes «plutot
satisfaites » déclarent que I’équipe médicale a tout a fait tenu compte des séquelles de leur maladie. La prise en compte des séquelles est signifi-
cativement liée (p < 0,001) au fait d’appartenir au groupe de personnes «plutdt satisfaites » (groupe 2) dans une analyse bivariée lorsque I'on com-
pare ces personnes a celles du groupe de personnes «tres satisfaites » (groupe 1).

Le second profil est celui qui rassemble le plus d’individus (62 %). Il correspond a un niveau
de satisfaction moyen vis-a-vis du suivi et des informations recues de la part de I'équipe
médicale. Prées de la moitié des personnes de ce groupe estime avoir regu une information
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plutdt suffisante au cours des traitements de la part de I’équipe médicale. Les trois-quarts
estiment qu’il est «plutdt facile» d’obtenir actuellement de I'information de la part de
I’équipe soignante, le dernier quart estimant que cela est « plut6t difficile » voire «trés dif-
ficile». Un tiers d’entre elles manifeste également une satisfaction nuancée vis-a-vis du
suivi actuel de la maladie. Enfin, 20% (soit 30% de ceux qui ont évoqué des séquelles
avec I’équipe médicale) jugent que I’équipe médicale n’a pas suffisamment pris en
compte leurs séquelles. Ces individus sont qualifiés de «plut6t satisfaits» du suivi et de
I'information.

Le troisieme et dernier profil inclut 5,9 % des personnes ayant répondu a I’enquéte. Il ras-
semble des personnes qualifiées globalement comme étant «insatisfaites» de I'informa-
tion et du suivi. Toutes se déclarent insatisfaites du suivi actuel de leur maladie et aucune
insatisfaite ne se trouve dans les deux autres groupes. 60 % d’entre elles estiment que I'in-
formation délivrée par I’équipe médicale au cours des traitements est insuffisante, et 70 %
d’entre elles jugent qu’il est actuellement difficile pour elles d’obtenir de I'information.
Prés de la moitié (soit 70% de celles qui ont déclaré des séquelles a I’équipe médicale)
estime que les séquelles de la maladie et des traitements n’ont pas été suffisamment pri-
ses en compte.

Aucune variable clinique ne distingue les personnes
tres satisfaites des autres

En premiére analyse, le niveau de satisfaction semble varier en fonction de la localisation
du cancer. Ainsi, la proportion de patientes atteintes de cancer du sein augmente lorsque
la satisfaction diminue: leur part atteint 26 % chez les individus tres satisfaits, 31 % chez
les plutdt satisfaits et 38 % chez les insatisfaits (tableau 2). Le taux de patients atteints de
cancer de la prostate diminue quant a lui avec la satisfaction, passant de 23% chez les
individus tres satisfaits a 20% chez les plutdt satisfaits et 16 % chez les insatisfaits. Les
patients ayant bénéficié d’un traitement par chirurgie seule se déclarent plus satisfaits et
ceux ayant recu de la radiothérapie (en combinaison ou non avec d’autres traitements),
moins satisfaits. En revanche, les profils de satisfaction ne se distinguent pas sur le plan
de la gravité de la maladie, puisque ni I'indice de pronostic relatif, ni le stade évolutif
actuel de la maladie décrit dans le questionnaire médical n’influe sur la satisfaction des
patients.

L'analyse multivariée confirme ce résultat (aprés ajustement sur I’ensemble des variables
cliniques, sociodémographiques et psychosociales), et fait également apparaitre qu’au-
cune variable médicale (y compris la localisation du cancer) n’est statistiquement signifi-
cativement liée au niveau de satisfaction. Ceci contredit des études précédentes, qui ont
montré que les patients atteints de maladie en phase métastatique exprimaient davantage
de besoins non satisfaits, contrairement aux personnes dont la maladie était en rémission
[Marshall et al., 1993; Bitar et al., 2004]. Toutefois, ces études ont mesuré la satisfaction
des personnes pendant la phase de traitement de la maladie; I'observation de la situation
a deux ans du diagnostic dans le cadre de notre enquéte explique vraisemblablement
cette contradiction apparente.

Le niveau de satisfaction des personnes dépend essentiellement
de I'age, du niveau de dipléme ou de la catégorie socioprofessionnelle

Il apparait que plus ils avancent en age, plus les individus sont satisfaits (tableau 2). Les
patients trés satisfaits ont en moyenne 63 ans, les patients plutdt satisfaits 62 ans et les
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patients insatisfaits 57 ans. Cet effet perdure lorsque I’on tient compte de I’ensemble des
variables.

Les femmes s’avérent moins satisfaites que les hommes, puisqu’elles représentent 47 %
des individus trés satisfaits (contre 53 % pour les hommes), 54 % des individus plutdt satis-
faits (46 % pour les hommes) et 65% des patients insatisfaits dans leur relation avec
I’équipe soignante (36 % pour les hommes). Toutes choses égales par ailleurs, le genre des
personnes explique la différence entre le groupe des trés satisfaits et celui des plutot satis-
faits, mais pas I'insatisfaction, pour laquelle le sexe ne permet pas de distinguer les indi-
vidus insatisfaits des individus trés satisfaits.

La proportion d’individus ne vivant pas en couple au moment de I’enquéte est plus éle-
vée dans le groupe des insatisfaits (30 %) que dans celui des tres satisfaits (22 %). Les indi-
vidus n’ayant pas d’enfants sont moins nombreux dans le groupe des tres satisfaits (11 %)
gue dans celui des plutét satisfaits (14 %) ou des insatisfaits (16 %). Il en est de méme pour
ceux qui ont des enfants a charge. Toutefois, aucun de ces effets ne perdure une fois I’ajus-
tement avec les autres variables effectue.

Le niveau d’études ne différencie pas les patients insatisfaits des patients trés satisfaits. En
revanche, les individus se déclarant plutét satisfaits sont plus fréquemment non diplémés
(40%) que ceux qui se disent tres satisfaits (35 %). Cet effet perdure apres prise en compte
de I’ensemble des variables.

Les artisans et commercants ainsi que les cadres et professions intellectuelles supérieures
voient leur proportion augmenter alors que la satisfaction s’accroit. Les cadres et profes-
sions intellectuelles supérieures représentent 17 % des trés satisfaits, 13 % des plutdt satis-
faits et 7,6 % des insatisfaits; les artisans et commercants représentent 11 % des trés satis-
faits, 9% des plutdt satisfaits et 7% des insatisfaits. En revanche, la proportion d’employés
augmente avec l'insatisfaction, passant de 23 % chez les trés satisfaits & 28 % chez les plu-
tot satisfaits et 37 % chez les insatisfaits. Lorsque I’on tient compte simultanément de I’en-
semble des variables, la catégorie socioprofessionnelle ne distingue pas les personnes plu-
tot satisfaites des personnes tres satisfaites. En revanche, I’analyse toutes choses égales par
ailleurs confirme que les professions intermédiaires, les employés et les inactifs ont plus
de chance d’étre insatisfaits plutdt que tres satisfaits que les cadres et professions intellec-
tuelles supérieures (tableau 2).

S’agissant du statut vis-a-vis de I’emploi au moment de I’enquéte, c’est surtout le
groupe des insatisfaits qui se distingue, avec une moindre proportion de retraités et
d’autres inactifs chez les insatisfaits. En revanche, les actifs, qu’ils soient en emploi,
au chémage ou en arrét maladie, sont plus nombreux en proportion chez les insatis-
faits que chez les satisfaits. Toutefois, I’effet du statut de I’emploi disparait lorsque
I’'on prend en compte I’ensemble des variables, et notamment I’age.
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TABLEAU 2

Caracteéristiques associées a chaque profil de satisfaction vis-a-vis de la prise
en charge médicale et des informations regues tout au long des traitements

Personnes «tres Personnes Personnes
satisfaites » (1) «plutdt satisfaites» (2) «insatisfaites » (3)
% % (2)o sgréﬁtslo(l) % (3)0 \1/1;;320(1)
Ensemble 32,6 61,5 59
Localisation du cancer Fork ki
Sein 259 31,3 382
Prostate 23,0 20,3 15,5
Colon-rectum 111 10,6 8,8
VADS-poumon 7,6 6,7 5,6
Tumeurs urogénitales
autres que p?ostate 11,5 121 108
Hémopathies malignes 8,9 6,4 7,2
Autres cancers 11,9 12,7 13,9
Diagnostic annoncé de maniére o o
trop brutale
Oui 19,1 26,3 1,3# 40,2 1,7#
Non 80,9 73,7 1ret 59,8 et
Traitements regus *x *
Chirurgie seule 314 324 274
Chirurgie et chimiothérapie 10,6 9,9 79
Chirurgie et radiothérapie 19,3 211 24,2
Chirurgie, chimiothérapie et radiothérapie| 17,1 19,4 23,8
Autre combinaison
(y compris aucun traitement) 216 17.2 16,7
Cancer é\{olutif au moment ns ns
de I'enquéte (questionnaire médical)
Oui 8,8 9,0 11,5
Non 91,2 91,0 88,5
Sexe *kk *xk
Homme 53,1 45,7 1reél 355
Femme 46,9 54,3 1,2% 64,5
Enfant(s) * ik
A au moins un enfant a charge 21,0 22,2 313
A des enfants mais aucun a charge 68,5 63,9 53,2
N’a pas d’enfant 10,5 13,9 15,5
Zone d’habitation * ns
Espace & dominante urbaine 74,8 71,9 71,7
Espace a dominante rurale 25,2 28,1 28,3
Vie en couple au moment de I'enquéte ns **
Oui 779 76,9 70,1
Non 22,1 231 29,9
Niveau d’études * ns
Aucun dipléme-CEP 34,8 40,4 1,3% 31,5
BEP-BEPC-CAP 31,0 28,6 ns 35,9
Bac 145 13,1 ns 17,1
Supérieur au bac 19,7 17,8 1ret 15,5
Catégorie socioprofessionnelle
au moment de I'enquéte ok ik
(antérieure si inactif)
Agriculteurs exploitants 4,6 59 44 ns
Artisans, commergants
et chefs d‘entrepr%ses 10.9 91 68 ns
Cadres et professions intellectuelles ;
supérieurez 16,6 130 76 L
Professions intermédiaires 21,7 19,9 22,3 2,2%
Employés 23,4 28,0 37,1 3,67
Ouvriers 20,2 21,4 175 ns
N’ont jamais travaillé 2,6 2,7 44 3,4¢
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TABLEAU 2 (SUITE)

Personnes «tres Personnes Personnes
satisfaites» (1) «plutdt satisfaites» (2) «insatisfaites» (3)
% % Odd ratio % Odd ratio
(2) versus (1) () versus (1)
Situation professionnelle N T
au moment de I’enquéte
Retraités 60,8 56,6 39,8
Autres inactifs 11,0 12,6 20,3
Actifs en arrét maladie 6,5 6,0 11,2
Autres actifs 21,7 24,7 28,7
Niveau de vie du ménage x o
avec les ressources disponibles
Vit assez convenablement 22,1 26,8 1,4# 23,4
3 e comvenablement 55.3 48 ns a
A bénéficié d’un soutien
psychologique par un professionnel Fokk ok
au moment de I'enquéte
Oui 41 6,1 1,5% 8,3 2,3*
Non mais aurait souhaité en bénéficier 4,2 10,8 2,14 22,6 5, 7##
Non et n’en aurait pas souhaité 91,7 83,2 1ré 69,0 104
Augmentation de la consommation o o
de psychotropes depuis le diagnostic
Oui 16,8 20,9 335
Non 832 79,1 66,5
Terme spontané employé ns ns
pour nommer la maladie
Cancer 75,3 76,1 77,0
Terme spécialisé
Ieucémis...) ou tlﬁlr}rll[:Srhome’ 146 139 139
Euphémisme (maladie, opération...) 10,1 10,0 9,1
Profil de chercheurs d’information il e
Chercheurs volontaires 10,7 13,4 1,4% 15,5 2,2
Chercheurs contraints 6,3 14,0 2,3 30,3 7,84
Initiés 2,4 2,3 ns 2,8 2,7
Non-chercheurs 80,5 70,2 et 514 1ref
Moyenne Moyenne 0dd ratio (2) Moyenne Odd ratio (3)
(écart type) (écart type) versus (1) (écart type) versus (1)
Indice gdrfog{fc“"s“c relatif 575(206) | 586(205)ns - 58,8 (21.4) ns
Age 62 8(12,6) 61 4 (13,0)* §0,9% 57 4 (13,9 80,87
Score de soutien affectif et moral ,7(0,8) ,5 (0,9 0,8 ,2 (0,9y* 0,6
Score de soutien matériel 4 (1,8) 1(1,8)* 3 4 (2,8y** 0,9

() : numéro du groupe.

*: test significatif & p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif lorsque que I'on compare les personnes du groupe concerné a celles
du groupe 1.

#: test significatif a p < 0,05 aprés ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif, réf. : modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives, lorsque I'on compare les personnes du groupe concerné a celles du groupe 1.

§ : odd ratio calculé pour 10 unités supplémentaires de la variable.

Lecture » L'annonce du diagnostic et I'age sont significativement liés (p < 0,001) au fait d’étre «plutdt satisfait» (groupe 2) dans une analyse biva-
riée lorsque I'on compare les personnes de ce groupe aux personnes «trés satisfaites» (groupe 1). 26,3% des personnes «plutdt satisfaites»
(groupe 2) déclarent que le diagnostic a été annoncé de maniére trop brutale. Les personnes «plutdt satisfaites» (groupe 2) ont un dge moyen de
61,4 ans. Apres prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de personnes «plutdt satisfaites» (groupe 2) sur le nom-
bre de personnes «tres satisfaites» (groupe 1) est multiplié par: 1,3 (p < 0,01) pour celles qui déclarent que le diagnostic a été annoncé de maniere
trop brutale par rapport a celles qui ne le déclarent pas. 0,9 (p < 0,01) pour celles qui ont 10 ans de plus (par exemple, pour celles qui ont 60 ans
par rapport a celles qui ont 50 ans).
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TABLEAU 3

Qualité de vie (SF-36) et profils de satisfaction vis-a-vis de la prise en charge
médicale et des informations recues tout au long des traitements

Persorjnes Personrjes Personnes
«tres «plutdt «insatisfaites »(3)
satisfaites» (1)| satisfaites» (2)
% % %
Ensemble 32,6 61,5 59
Score de qualité de vie mentale il o
< scorehdu p[emler quartile de la population générale de méme sexe 317 432 58.6
et de méme age
> = score duAprerTAner quartile de la population générale de méme 68.3 56,8 414
sexe et de méme &ge
Score de qualité de vie physique il o
< scoreﬂdu premier quartile de la population générale de méme sexe 4,2 465 64,5
et de méme age
> = score duAprenjler quartile de la population générale de méme 58,8 535 355
sexe et de méme age
Moyenne Moyenne Moyenne

(écart type) (écart type) (écart type)
Score de qualité de vie mentale 42,8 (10,1) 41,9 (9,8) *** 39,6 (10,2) ***
Score de qualité de vie physique 45,9 (10,6) 43,0 (10,0) ** 38,9 (9,7) ™

() : numéro du groupe

*: test significatif & p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001. ns: non significatif lorsque que I'on compare les personnes du groupe concerné a celles
du groupe 1.

Lecture « 56,8% des personnes «plut6t satisfaites» (groupe 2) ont un score de santé mentale supérieur ou égal a celui du quart de la population
générale de méme age et de méme sexe ayant les scores les plus «mauvais». Les personnes «plutft satisfaites» (groupe 2) ont un score moyen
de qualité de vie mentale de 41,9.

Par ailleurs, plus les personnes interrogées estiment que leurs ressources leur permettent
difficilement de vivre dans des conditions convenables, plus elles se déclarent insatisfai-
tes de leur relation avec I’équipe de soins: 23% des tres satisfaites déclarent des condi-
tions de vie «assez » a «trés» difficiles, ce qui concerne 27 % des plut6t satisfaites et 35 %
des insatisfaites. Cet effet se confirme aprés ajustement multivarié pour les individus qui
déclarent des conditions de vie assez convenables, lesquels ont plus de chance d’étre plu-
tot satisfaits que tres satisfaits. Les conditions de ressources n’ont en revanche pas d’effet
sur le fait de se déclarer insatisfait plutdt que tres satisfait toutes choses égales par ailleurs.

Ainsi, d’un point de vue sociodémographique, les personnes plutdt satisfaites sont plutot
plus jeunes que les personnes tres satisfaites, sont plutét des femmes, des diplomés et ont
des conditions de ressources assez convenables. Les personnes insatisfaites sont encore
plus jeunes que les personnes trés satisfaites et sont plutdt des professions intermédiaires
ou des employées.

Cette différence selon le niveau de satisfaction des individus illustre assez bien les résul-
tats contradictoires que I’on observe dans la littérature quant au rdéle des variables socio-
démographiques sur la satisfaction des patients atteints de cancer [Julian-Reynier et al.,
2007; Poinsot et al., 2006 ; Mallinger et al., 2005]. Ces contradictions proviennent en
grande partie de la multiplicité des instruments utilisés et du fait que la période d’obser-
vation differe selon les études publiées. On retrouve néanmoins I'idée évoquée dans la
littérature selon laquelle il N’y a pas de continuum entre satisfaction compléte, satisfac-
tion nuancée et insatisfaction, puisque, si I’on excepte I’age, ce sont des variables diffé-
rentes qui influencent la notion de satisfaction et la notion d’insatisfaction [Julian-Reynier
et al., 2007].
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Le soutien psychologique, affectif et moral, ainsi que I’'annonce brutale
de la maladie affectent de maniére similaire le niveau de satisfaction

Moins les individus sont satisfaits, plus ils bénéficient actuellement d’un soutien psycho-
logique: ils sont 4,1 % chez les trés satisfaits, 6,1 % chez les plutét satisfaits et 8,3 % chez
les insatisfaits (tableau 2). D’autre part, parmi les individus n’étant pas soutenu sur le plan
psychologique, la part de ceux qui souhaiteraient cependant en bénéficier augmente
encore plus nettement lorsque la satisfaction diminue, passant de 4,2 % chez les trés satis-
faits @ 11 % chez les plutét satisfaits et 23 % chez les insatisfaits. Cet effet se maintient lors-
gue I'on tient compte de I’ensemble des variables.

On observe également — et ce phénoméne est certainement lié — que moins les individus se
déclarent satisfaits, plus ils ont augmenté leur consommation d’anxiolytiques ou d’antidé-
presseurs depuis le diagnostic: 17% des personnes ont augmenté leur consommation chez
les tres satisfaits, 21 % chez les plut6t satisfaits et 34 % chez les insatisfaits. Cet effet ne per-
dure cependant pas toutes choses égales par ailleurs.

Le soutien affectif et moral diminue avec la satisfaction: ainsi, le score de soutien affectif
et moral s’éleve a 2,7 chez les trés satisfaits, 2,5 chez les plutdt satisfaits et 2,2 chez les
insatisfaits. 1l en est de méme pour le soutien matériel : le score de soutien matériel atteint
4,4 chez les trés satisfaits, 4,1 chez les plutét satisfaits et 3,4 chez les insatisfaits (tableau 2).
Si I'effet du soutien affectif et moral perdure apres ajustement sur I’ensemble des variables
pour les personnes plutdt satisfaites et pour les personnes insatisfaites en comparaison aux
personnes trés satisfaites, le score de soutien matériel influence uniqguement les personnes
insatisfaites (tableau 2). Enfin, plus les personnes interrogées estiment que I'annonce de
leur maladie a été brutale, moins elles se disent satisfaites dans leur relation avec I’'équipe
soignante. Ainsi, chez les tres satisfaits, 19 % des personnes trouvent que leur maladie leur
a été annoncée de maniére brutale (26 % chez les plutot satisfaits et 40% chez les insatis-
faits). Ce lien perdure aprés ajustement sur I’ensemble des variables.

La satisfaction varie selon Iattitude du malade en termes de recherche d’information (voir I'ar-
ticle p. 137). Ainsi, la proportion de «non-chercheurs» diminue avec la satisfaction: ils sont
81% chez les tres satisfaits, 70% chez les plutot satisfaits et 51% chez les insatisfaits. La pro-
portion de «chercheurs contraints» augmente quant a elle lorsque la satisfaction diminue: ils
sont 6,3% chez les trés satisfaits, 14% chez les plutét satisfaits et 30% chez les insatisfaits. Ce
lien se maintient une fois I’ensemble des variables prises en considération (tableau 2).

Excepté la consommation d’anxiolytiques et d’antidépresseurs, les variables psychosociales,
qui, prises une a une affectent la satisfaction des personnes dans leur relation avec I'équipe
de soins, voient leur effet perdurer lorsque I'ensemble des variables sont considérées de
maniere conjointe. On constate en outre que I'effet observé dans la comparaison entre per-
sonnes plutdt satisfaites et personnes tres satisfaites est accentué quand les personnes insa-
tisfaites sont comparées aux personnes trés satisfaites, excepté pour le score matériel dont
I’évolution n’affecte pas les personnes plut6t satisfaites en comparaison aux tres satisfaites
dans leur relation a I’équipe de soins. On trouve donc un certain continuum dans I'influence
des variables psychosociales sur la satisfaction des personnes atteintes de cancer.

Ainsi, d’'un point de vue psychosocial, les personnes ont tendance a étre moins satisfaites de
leur relation avec I’équipe de soin lorsqu’elles estiment avoir besoin d’un soutien psychologi-
gue ou lorsqu’elles en bénéficient effectivement, lorsqu’elles estiment que I’'annonce de leur
maladie a été brutale, qu’elles sont moins soutenues sur le plan affectif et moral et lorsqu’elles
ont une attitude de recherche active d’informations, cet effet étant particulierement présent
lorsque les individus sont des chercheurs «contraints» (voir I'article p. 137).
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Qualité de vie et profils de satisfaction

L'analyse des scores de qualité de vie de I’échelle SF-36 (voir I'article p. 195) montre que
celle-ci se dégrade dans chaque domaine parallelement & la satisfaction (graphique 1).
On constate ainsi sur le radar présenté que chaque courbe est incluse dans celle repré-
sentant le niveau supérieur de satisfaction. L'observation plus détaillée de ces courbes
montre que I’étendue des scores entre les personnes insatisfaites et les personnes tres
satisfaites est la moins importante pour les douleurs physiques, la vitalité et I’activité phy-
sique. En revanche, les dimensions vie et relation avec les autres et limitations dues a I’état
psychique sont celles qui présentent I’étendue la plus importante entre personnes insatis-
faites et personnes tres satisfaites.

C’est donc davantage sur les dimensions psychiques a caractere plus subjectif que les per-
sonnes insatisfaites de leur satisfaction vis-a-vis de I'information et du suivi se distinguent
des personnes tres satisfaites.

La qualité de vie physique et mentale décroit avec la satisfaction (tableau 3). Cependant, si
I’'on compare les scores de la population étudiée avec ceux de la population générale de
méme age et de méme sexe, il apparait que, si 32% des personnes trés satisfaites présentent
un score résumé mental inférieur a celui du premier quartile de la population, cette propor-
tion s’éléve a 43% chez les personnes plut6t satisfaites et 59% chez les insatisfaites. S’agis-
sant du score résumé physique, 41 % des individus tres satisfaits ont un score inférieur a celui
du premier quartile de la population générale, 47 % des personnes plutdt satisfaites et 64,5 %
des personnes insatisfaites. L’écart entre personnes insatisfaites et personnes satisfaites s’éleve
donc a 23% pour le score résumé physique et 27 % pour le score résumé mental.

GRAPHIQUE 1

Scores de qualité de vie (SF-36) selon le profil de satisfaction
vis-a-vis de la prise en charge médicale et des informations recues
tout au long des traitements

Vitalité
80

Santé percue Vie et relation avec les autres

Douleurs physiques Limitations dues a I'état mental

Limitations dues a I'état physique Santé mentale
Trés satisfaits (1)
Plutdt satisfaits (2)

Activité physique m— |nsatisfaits (3)
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Conclusion

Il apparait donc dans cette étude que si un tiers des personnes se déclarent satisfaites de leur
prise en charge par le systeme de soins et les soignants, des marges de progression demeu-
rent, notamment vis-a-vis du petit nombre de patients (6 %) qui se déclarent insatisfaits. La
qualité de la prise en charge médicale n’est ici nullement en cause: ni la localisation de la
maladie, ni les traitements, ni le pronostic n’influencent le niveau de satisfaction. Celui-ci
apparait en revanche tres sensible a I'age: plus les patients sont jeunes, moins ils sont satis-
faits, ce qui pourrait signaler des attentes différenciées, notamment en matiére d’informa-
tion, entre les générations. On identifie également un gradient social dans la satisfaction, les
non-dipldmés ayant plus souvent un niveau de satisfaction moyen et les non-cadres étant
plus souvent insatisfaits. Enfin, il apparait clairement que les personnes moyennement satis-
faites et plus encore celles qui sont insatisfaites cumulent les fragilités psychologiques, mora-
les et matérielles, fragilités mal prises en compte par le systtme de soins puisque ces per-
sonnes sont nombreuses & aspirer & un soutien psychologique par un professionnel.
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La perception de I'annonce du diagnostic
et du suivi médical

Anne-Gaélle Le Corroller-Soriano, Laétitia Malavolti, Philippe Bataille

I L'annonce du diagnostic constitue I'un des moments les plus intenses de la relation entre
un malade et son médecin. Parmi I'ensemble des personnes interrogées en 2004, 20% indiquent
que le diagnostic n’a pas été annoncé en face-a-face par un médecin. De plus, un patient
sur quatre déclare avoir ressenti cette annonce comme «trop brutale ». Toutes choses égales
par ailleurs, le sentiment de brutalité de cette annonce n’est pas influencé par les caractéristiques
cliniques de la maladie. Parmi les variables sociodémographiques, les personnes qui ont le plus
souvent ressenti I'annonce de leur diagnostic de maniére trop brutale sont les femmes,
les plus jeunes, celles dont le niveau d’études est inférieur au baccalauréat et les agriculteurs
et ouvriers. Le sentiment de brutalité est aussi lié au fait que le diagnostic n’a pas été annoncé
en face a face. Deux ans aprés un diagnostic de cancer, la quasi-totalité des personnes
interrogées (98 %) sont toujours suivies médicalement. Dans 85% de ces cas, le médecin
en charge de ce suivi est le méme qu’au moment du diagnostic et de la mise en route
du traitement. Sur I'ensemble des personnes interrogées, 71% s’estiment «tout a fait» satisfaites
de ce suivi et 24% «plutdt» satisfaites. Concernant la fréquence des relations avec leur médecin,
85% souhaiteraient voir leur médecin «comme actuellement», 8,5% «plus souvent qu’actuellement»
et 6,1% «moins souvent qu’actuellement». Les patients atteints de cancer du sein
et de la prostate, ainsi que ceux qui craignent une rechute souhaitent plus souvent augmenter
la fréquence de leur suivi. Que ce soit vis-a-vis de leur suivi en général ou de sa fréquence, la prise
en charge des séquelles et le soutien psychologique sont les clefs de la satisfaction des patients.

LA relation médicale entre un patient et son médecin s’articule toujours autour du prin-
cipe de confiance, notamment lorsqu’il s’agit d’une maladie longue qui suppose un
suivi post-thérapeutique. Ce dernier est déterminant dans le cas du cancer, maladie qui

se soigne de mieux en mieux sans pour autant que la guérison soit systématique. La
confiance détermine aussi la compliance aux traitements [Reich et al., 2001], c’est-a-dire

la disposition des malades pour se soumettre a des traitements difficiles a supporter.
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L'annonce du diagnostic constitue I'un des moments les plus intenses de la relation entre
un malade et son médecin. Tous les malades s’en souviennent assez exactement. Elle
intervient généralement apres des examens médicaux et biologiques répétés, qui permet-
tent de préciser le diagnostic et parfois de dégager un pronostic. L'annonce est aussi le
moment ou se met en place un protocole de soins et ou le malade s’inscrit dans une rela-
tion durable avec son soignant, qui perdurera au-dela du temps des soins, avec la surveil-
lance post-thérapeutique. Une annonce brutale aura des conséquences sur tout le par-
cours médical, rendant plus compliquée la relation soignante. De méme, elle provoque
un sentiment d’insatisfaction qui perdurera au-dela de I'expression de la maladie, comme
par exemple en renforgant le sentiment de séquelles [Bataille, 2003].

Lors des premiers états généraux de la Ligue nationale contre le cancer en 1998, de nom-
breux malades ont déclaré que I’annonce du diagnostic avait constitué un choc trauma-
tique important pour eux, émettant alors I'idée d’une certaine brutalité [Ligue nationale
contre le cancer, 1999]. A la suite de ce constat, la mesure 40 du plan Cancer a introduit
la notion de «consultation d’annonce » qui inclut le recours a un soutien psychologique
et a des informations complémentaires [Ligue nationale contre le cancer, 2005].

La «sortie» du traitement est une autre période importante. Toutefois, en dépit de I'allonge-
ment de la survie des malades, cet aspect du suivi est assez peu documenté par la littéra-
ture. «Il faudra sans doute penser a un dispositif de sortie du traitement, car il n’est pas rare
que des patients s’effondrent psychologiquement lorsqu’ils ne sont plus aussi étroitement
pris en charge que pendant la phase de traitement», a observé le professeur Dominigque
Maraninchi, président de I'Institut national du cancer [Benkimoun, 2005]. La surveillance
post-thérapeutique devrait ainsi assurer un passage en douceur de la prise en charge théra-
peutique au retour vers une certaine normalité des activités quotidiennes. Cette action est
d’autant plus importante a mettre sur pied que la période de surveillance trouve sa justifica-
tion dans la menace de la rechute a laquelle songent bon nombre de malades du cancer.

Prenant en compte ces différents aspects, cette étude évalue le ressenti des patients sur
«I'avant-traitement», a partir du sentiment de brutalité ressenti lors de I'annonce du diag-
nostic. Elle porte aussi sur «I’apres-traitement», étudiant, d’une part, la satisfaction que
des personnes atteintes éprouvent vis-a-vis de leur surveillance post-thérapeutique et,
d’autre part, leurs souhaits vis-a-vis de la fréquence de leur suivi. Il importe de souligner
gue les personnes interrogées dans cette enquéte se sont vu annoncer leur diagnostic de
cancer en 2002, soit deux ans avant la mise en place des premiers dispositifs expérimen-
taux de la consultation d’annonce (2004) et trois ans avant leur généralisation (2005). Ce
dispositif d’annonce a probablement amélioré le ressenti des patients vis-a-vis de ce choc
traumatique. Quant aux conditions de la surveillance post-thérapeutique, elles restent
vraisemblablement inchangées depuis la réalisation de I’enquéte.

Un patient sur quatre a trouvé I’'annonce de son diagnostic
trop brutale

Deux ans apres leur diagnostic de cancer, les personnes sont interrogées sur les circonstan-
ces de I'annonce. Un patient sur quatre (25 %) parle de brutalité pour caractériser les cir-
constances de I'annonce: 19% I’ont trouvé «trop brutale » et 5,5% «peut-&tre» trop bru-
tale. On retrouve bien ici le sentiment émis par les malades lors des états généraux de la
Ligue nationale contre le cancer en 1998 [Ligue nationale contre le cancer, 1999].

Interrogés sur les conditions dans lesquelles le diagnostic a été annoncé, 80 % répondent
gu’ils en ont été informés par un médecin lors d’un entretien en face a face. En 2002, les
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conditions de remise du diagnostic pouvaient donc poser question pour un patient sur
cing: ce dernier était annoncé lors d’un entretien téléphonique dans 5,7 % des cas et par
I'intermédiaire d’un courrier dans 2,8% des cas; et dans 11,5% des cas restants, I’an-
nonce émanait d’un professionnel paramédical ou d’un non-médecin.

Le sentiment de brutalité de I'annonce
n’est pas lié a la localisation du cancer

Les personnes atteintes d’un cancer du sein sont plus nombreuses a avoir ressenti I’an-
nonce comme brutale (tableau 1). A I'inverse, les personnes atteintes d’un cancer du
c6lon ou du rectum expriment moins souvent ce méme sentiment. Mais une fois pris en
compte les autres facteurs potentiellement reliés a ce ressenti (facteurs sociodémographi-
ques et modalités pratiques de I’'annonce), I'impression de brutalité ne differe pas selon la
localisation du cancer. Cela laisse supposer que cet effet est absorbé par d’autres varia-
bles plus pertinentes, comme le sexe de la personne. Il en va de méme pour I'indice de
pronostic relatif de la maladie : meilleur il est, plus on rencontre le sentiment de brutalité.
Cet effet ne persiste toutefois pas indépendamment des autres facteurs. Ainsi, toutes cho-
ses egales par ailleurs, le sentiment de brutalité de I’'annonce du diagnostic n’est pas
influencé par les caractéristiques médicales de la maladie. Ces résultats confirment ceux
de la littérature [Parker et al., 2001].

METHODOLOGIE

Brutalité de I'annonce

L"analyse du sentiment de brutalité d’annonce concernait I'ensemble des répondants (4270 personnes). La
question posée était la suivante: «Avez-vous trouvé que votre maladie vous a été annoncée de maniere
trop brutale ?» Les réponses possibles étaient «Oui», «Peut-étre» ou «Non». Nous avons étudié le senti-
ment de brutalité ressenti lors de I'annonce en regroupant les deux premieres possibilités de réponses pour
isoler I'absence totale de brutalité ressentie.

Un modele de régression logistique multiple a été utilisé pour étudier les facteurs indépendamment asso-
ciés a ce sentiment. Les facteurs inclus dans la régression ont été sélectionnés en amont par une analyse
bivariée. Seuls étaient retenus les facteurs significativement dépendants du sentiment de brutalité au seuil
de 5%. Le modele final a été obtenu a I'aide d’une procédure pas a pas descendante.

Satisfaction vis-a-vis du suivi médical

«Actuellement, étes-vous satisfait(e) de la maniére dont vous étes suivi(e) pour votre maladie?» Cette
question a été posée a I'ensemble des répondants (4270 personnes). Les réponses proposeées étaient:
«Oui, tout a fait», «Oui, plutdt», «Non, pas vraiment» ou «Non, pas du tout». Les trois derniéres réponses
ont été regroupées afin d’étudier la satisfaction totale vis-a-vis du suivi médical.

Pour appréhender I'influence des conditions de suivi sur cette satisfaction, nous avons limité notre échan-
tillon d’analyse aux personnes qui ont déclaré étre suivies médicalement (4 169).

Un modele de régression logistique multiple a été utilisé pour étudier les facteurs indépendamment asso-
ciés a la satisfaction vis-a-vis du suivi d’une part et ceux associés aux souhaits de fréquence du suivi d’au-
tre part. La méme procédure que précédemment a été utilisée pour sélectionner les facteurs inclus dans la
régression et obtenir le modéle final présenté.



I Partic Il - Les relations avec le systéme de soins

112

Limpression de brutalité semble influencée par les caractéristiques
sociodémographiques des patients...

Plus la personne interrogée est jeune, plus le sentiment de brutalité est présent. La proba-
bilité de déclarer une annonce brutale s’avére deux fois plus importante chez les person-
nes agées de moins de 60 ans que chez les plus de 70 ans. Les femmes sont plus nom-
breuses a parler de la brutalité de I’'annonce. En revanche, ceux et celles qui ont un niveau
d’études supérieur au baccalauréat sont moins nombreux a se reconnaitre dans ce senti-
ment de brutalité. 1l en va de méme avec les personnes ayant de hauts revenus. Mais cet
effet de revenus ne persiste pas une fois pris en compte I’ensemble des autres facteurs. Le
fait de vivre ou non en couple au moment du diagnostic ou bien d’habiter en zone
urbaine ou rurale n’apparait pas lié au sentiment de brutalité.

Les actifs sont plus nombreux a avoir ressenti de la brutalité lors de I’'annonce de leur
diagnostic. Mais une fois pris en compte I’ensemble des facteurs potentiels (I’age des indi-
vidus en particulier), le lien entre activité et brutalité ne perdure pas. L'idée de brutalité
intervient en revanche en fonction de la catégorie socioprofessionnelle. Ainsi, toutes cho-
ses égales par ailleurs, les agriculteurs et les ouvriers sont significativement plus nom-
breux a se remémorer une annonce brutale. En résumé, si I’on tient compte de I'ensem-
ble des variables sociodémographiques, les femmes, les plus jeunes, les non-diplémés de
I’enseignement supérieur et les agriculteurs et ouvriers se reconnaissent plus souvent dans
le sentiment de brutalité que les autres. Ce constat corrobore ce que I’'on rencontre dans
la littérature dés qu’il est question d’évaluer le degré de satisfaction et d’insatisfaction en
matiére de communication entre les patients et leur médecin [Parker et al., 2001].

... et les circonstances de I'annonce

Les personnes dont le diagnostic n’a pas été annoncé par un médecin sont plus nombreu-
ses a se reconnaitre derriére I'idée de brutalité. C’est également le cas si cette information
n’est pas délivrée en face a face. Soulignons toutefois que seul ce dernier facteur est indé-
pendamment associé au sentiment de brutalité.

Depuis la mise en place du dispositif d’annonce (mesure 40 du plan Cancer), le diagnos-
tic est désormais délivré par le médecin, en situation de face a face et sans interruption,
avec un accompagnant si le malade le désire. Il est donc raisonnable d’espérer une
actuelle diminution du sentiment de brutalité.

Par ailleurs, il importe de souligner une forme d’exception frangaise dans ce domaine. De
fait, a I’étranger comme en France, ce sont les patients qui dénoncent des dysfonctionne-
ments lors de I'annonce «de la mauvaise nouvelle» que ce soit le diagnostic de la mala-
die, une récidive ou un échec de traitement. Mais a I’étranger, en régle générale, les solu-
tions proposées proviennent des professionnels de santé et de communication, lesquels
n’integrent pas nécessairement les attentes ou les préférences des patients [Fujimori et al.,
2007]. En France, I’expérience pilote qui a précédé la généralisation du dispositif d’an-
nonce du cancer a été élaborée en étroite collaboration avec les patients, en réponse a
leurs mobilisations collectives [Ligue nationale contre le cancer, 2005].
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TABLEAU 1

Caractéristiques associées a la brutalité de I'annonce du diagnostic de cancer

Personnes ayant déclaré
une annonce trop brutale
% Odd ratio
Ensemble 24,7
Age ok
18-59 ans 30,7 2,17
60-69 ans 24,6 1,6
70 ans et plus 17,1 et
Sexe el
Homme 20,2 1
Femme 28,8 1,54
Vie en couple au moment du diagnostic ns
Oui 24,7 -
Non 24,8 -
Zone d’habitation ns
Espace a dominante urbaine 25,2 -
Espace a dominante rurale 23,5 -
Niveau d’études *
Inférieur au bac ou bac 253 1
Supérieur au bac 22,2 0,8*
Situation professionnelle au moment du diagnostic ok
Inactifs 212
Actifs 29,4
Catégorie socioprofessionnelle au moment du diagnostic (antérieure si inactif) ki
Agriculteurs exploitants 28,4 1,7#
Artisans, commergants et chefs d’entreprise 234 ns
Cadres et professions intellectuelles supérieures 19,3 ns
Professions intermédiaires 252 ns
Employés 258 1rét
Ouvriers 25,4 1,3
N’ont jamais travaillé 30,1 ns
Localisation du cancer il
Sein 29,8
Prostate 20,3
Cdlon-rectum 19,1
VADS-poumon 235
Tumeurs urogénitales autres que prostate 24,4
Hémopathies malignes 258
Autres cancers 24,9
Annonce faite par i
Un médecin 24,1
Une autre personne 29,3
Annonce faite ik
En face & face 232 1
Pas en face a face 41,1 2,3
Moyenne (écart type) Odd ratio
Revenus mensuels du ménage par unité de consommation .
au moment du diagnostic (en log)
Personnes ayant déclaré une annonce trop brutale 7,05 (0,7)
Ensemble du champ étudié 7,09 (0,7) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic *
Personnes ayant déclaré une annonce trop brutale 59,3 (20,4)
Ensemble du champ étudié 58,2 (20,6) -

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif.

#: test significatif & p < 0,05 aprés ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif, " : modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives.

Lecture « L’age et I'indice de pronostic relatif au diagnostic sont significativement liés (respectivement p < 0,001 et p < 0,05) a la brutalité de I'an-
nonce du diagnostic de cancer dans une analyse bivariée. 30,7 % des personnes agées de 18 & 59 ans déclarent que I'annonce de leur diagnostic
de cancer a été trop brutale. Les personnes déclarant une annonce trop brutale de leur diagnostic de cancer ont un indice moyen de pronostic rela-
tif au diagnostic de 59,3. Apres prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de personnes déclarant une annonce trop
brutale de leur diagnostic de cancer sur le nombre de celles qui ne déclarent pas d’annonce trop brutale est multiplié par 2,1 (p < 0,001) pour cel-
les dgées de 18 a 59 ans par rapport a celles agées de 70 ans et plus (réf.).
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Le sentiment de brutalité est lié a une moins bonne qualité de vie
et a une plus grande détresse

Les personnes interrogées qui déclarent que le diagnostic a été annoncé de maniére trop bru-
tale sont significativement plus nombreuses, deux ans plus tard, a estimer leur qualité de vie
physique et mentale inférieure a celle des trois quarts de la population générale francaise de
méme age et sexe: elles sont 28% pour la qualité de vie physique et 30% pour la qualité de
vie mentale a faire ce constat, contre 22% et 21 % pour celles qui ne déclarent pas que le diag-
nostic leur a été annoncé de maniére trop brutale. En outre, ces patients adoptent un processus
d’ajustement face a la maladie significativement moins combatif? (score moyen d’esprit comba-
tif de 49,4) que ceux qui n’éprouvent pas cette brutalité initiale au moment d’entrer dans le soin
(score moyen d’esprit combatif de 50,2). Il est méme question de détresse pour les personnes
qui déclarent une annonce trop brutale: leur score moyen de détresse s’éleve a 53 contre 49
pour celles qui n’ont pas trouvé que le diagnostic avait été annoncé de maniere trop brutale.

Ces résultats renvoient a I'idée déja décrite dans la littérature, selon laquelle le mode de
communication instauré entre le médecin et le malade influence le processus d’ajuste-
ment psychologique du patient et sa satisfaction envers les soins qu’il regoit [Roberts et
al., 1994 ; Schofield et al., 2003].

Presque tous les patients bénéficient d’une surveillance
post-thérapeutique deux ans apreés le diagnostic

La quasi-totalité des répondants (98 %) bénéficient toujours d’un suivi médical deux ans
apres leur diagnostic. La majorité d’entre eux consulte deux fois par an (40 %) ou tous les
trois mois (32%). Prés d’une personne sur six consulte cependant tous les mois et 12 %
ne déclarent qu’une consultation par an. Le rythme de ce suivi médical varie de maniére
non négligeable selon la localisation du cancer (graphique 1). Ceux qui sont suivis a inter-
valles rapprochés sont plus souvent atteints d’un cancer des voies aérodigestives supérieu-
res (VADS), du poumon ou d’hémopathies malignes. Les suivis & deux ans du diagnostic
sont plus espaceés dans le cas d’un cancer du sein ou de la prostate. Cette question du
rythme de la surveillance post-thérapeutique demeure trés débattue dans la communauté
scientifique. Tout d’abord, parce que les médecins ne disposent pas des données scienti-
fiques qui leur permettraient de définir le rythme de surveillance le plus approprié a cha-
gue patient d’un point de vue clinique [Debourdeau et al., 2007]. Ensuite, parce que le
co(t financier de cette surveillance demeure tres élevé [Edelman et al., 1997]. De plus,
les effets psychologiques du suivi restent méconnus — la littérature en souligne le carac-
tere anxiogéne, surtout au moment ot émerge I'idée d’une guérison possible [Macbride
et al., 1999]. Nécessaire dans la plupart des cas, le suivi post-thérapeutique rassure et
inquiete a la fois [Papagrigoriadis, 2007 ; Lee-Jones et al., 1997].

Classiquement, les malades évoquent I'idée d’une «épée de Damoclés» lorsqu’ils pren-
nent en considération leur risque de rechute. Ce sentiment s’embrase avant chaque
consultation de suivi et ne s’éteint que lorsque les résultats sont commentés par le méde-
cin référent [Lee-Jones et al., 1997 ; Ganz et al., 1996]. Sur la base de ces arguments, on
comprend mieux la disparité observée dans les recommandations des sociétés savantes
guant a la fréquence préconisée mais également dans le contenu des examens complé-
mentaires a effectuer de maniére systématique [Debourdeau et al., 2007].

1. Sources: Enquéte décennale Santé 2002-2003, INSEE.
2. Pour la définition des scores d’esprit combatif et de détresse, voir 'article p. 163.
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Pour 85 % des personnes interrogées et bénéficiant d’un suivi médical, ce dernier est réa-
lisé par le médecin qui a entrepris le traitement. Dans 6,9 % des cas, le suivi est effectué
par un autre médecin, mais qui appartient a la méme équipe médicale. Au total, deux ans
apres le diagnostic, 92% des patients sont suivis par la méme équipe qu’au moment de
leur entrée dans le soin.

GRAPHIQUE 1

Fréquence du suivi médical deux ans apres le diagnostic selon la localisation
du cancer

En %
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Champ « Personnes déclarant un suivi médical.

La prise en charge des séquelles et le soutien psychologique
sont les clefs de la satisfaction du suivi des patients

Sur I’ensemble des personnes interrogées, 71 % s’estiment tout a fait satisfaites de leur suivi
et 24 9% plutdt satisfaites. Seules 4,5% disent n’étre pas vraiment satisfaites et 1,1% pas du
tout. Ces résultats sont similaires avec ceux d’une étude réalisée en Grande-Bretagne, qui
concernait des femmes atteintes d’un cancer du sein, dont 92 % se déclaraient satisfaites de
leur suivi [Renton et al., 2002]. La proportion d’insatisfaits est plus importante chez ceux qui
déclarent ne pas étre suivis (24 % contre 5,2 % chez ceux qui le sont). Lorsqu’un suivi médi-
cal est mis en place, sept patients sur dix (71 %) se déclarent tout a fait satisfaits. Ce senti-
ment de satisfaction s’associe a un certain de nombre de caractéristiques (tableau 2).

Les enquétés qui ne vivent pas en couple sont moins nombreux a se déclarer satisfaits,
mais cet effet ne perdure pas indépendamment des autres facteurs potentiellement asso-
ciés a la satisfaction du suivi. En revanche, le sentiment de satisfaction ne différe ni pour
les personnes ayant ou non des enfants a charge, ni selon la zone d’habitation.
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TABLEAU 2

Caractéristiques associées a la totale satisfaction du suivi médical

Personnes ayant déclaré étre tout a fait
satisfaites de leur suivi médical
% Odd ratio
Ensemble 71,1
Sexe i
Homme 75,7 qret.
Femme 67,0 0,8*
Vie en couple au moment de I'enquéte *
Oui 72,2
Non 67,4
Enfant(s) a charge ns
Oui 70,7 -
Non (y compris sans enfant) 71,2 -
Zone d’habitation ns
Espace a dominante urbaine 70,9 -
Espace a dominante rurale 71,7 -
Niveau d’études o
Aucun dipléme-CEP 74,6 1réf
BEP-BEPC-CAP 70,3 0,8*
Bac 65,9 0,7##
Supérieur au bac 69,2 0,7#
Situation professionnelle au moment de I'enquéte o
Inactifs 73,4 1t
Actifs 66,7 0,8*
Catégorie socioprofessionnelle au moment de I’'enquéte ok
(antérieure si inactif)
Agriculteurs exploitants 67,9 ns
Artisans, commercants et chefs d’entreprise 74,7 ns
Cadres et professions intellectuelles supérieures 76,2 1,4*
Professions intermédiaires 67,0 ns
Employés 68,0 1ret
Ouvriers 75,5 ns
N’ont jamais travaillé 68,1 ns
Localisation du cancer e
Sein 64,4
Prostate 73,7
Cdlon-rectum 75,3
VADS-poumon 73,9
Tumeurs urogénitales autres que prostate 72,8
Hémopathies malignes 75,4
Autres cancers 74,0
Séquelles ressenties il
Aucune séquelle ou peu ou pas génantes 774 1ref
Séquelles assez génantes 65,6 0,6
Séquelles trés génantes 65,0 0,6
Traitement par chirurgie ns
Oui 70,7 -
Non 72,7 -
Traitement par chimiothérapie ns
Oui 70,3 -
Non 71,6 -
Traitement par radiothérapie bl
Oui 67,8
Non 74,1
Cancer évolutif au moment de I'enquéte (questionnaire médical) ns
Oui 69,3 -
Non 71,3 -
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TABLEAU 2 (SUITE)

Personnes ayant déclaré étre tout a fait
satisfaites de leur suivi médical
% Odd ratio
A bénéficié d’un soutien psychologique par un professionnel ok
au moment de I’'enquéte
Oui 58,8 0,6
Non, mais aurait souhaité en bénéficier 51,0 0,47
Non et n’en aurait pas souhaité 74,1 1
Peur que la maladie récidive ou empire e
Oui 65,2 0,6
Non 80,5 qret
Médecin en charge du suivi médical o
Médecin qui a assuré la prise en charge initiale 72,7 1l
Autre médecin 62,4 0,7##
Fréquence du suivi médical ns
Une fois par an 71,2 -
Plus d’une fois par an 70,2 -
Moyenne (écart type) Odd ratio
Age wxx
Personnes ayant déclaré étre tout a fait satisfaites de leur suivi médical 62,1 (12,6) 0,99*
Ensemble du champ étudié 61,5 (13,0) -
Revenus mensuels du ménage par unité de consommation au moment ns
de I’enquéte (en log)
Personnes ayant déclaré étre tout a fait satisfaites de leur suivi médical 7,0(0,7) -
Ensemble du champ étudié 7,0(0,7) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic e
Personnes ayant déclaré étre tout a fait satisfaites de leur suivi médical 57,5 (20,8) 0,99
Ensemble du champ étudié 58,2 (20,6) -

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif.

#: test significatif & p < 0,05 apres ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif, réf.: modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives.

Lecture = Chez les personnes étudiées, le sexe et I'indice de pronostic relatif au diagnostic sont significativement liés (p < 0,001) au fait d’étre tout
a fait satisfait du suivi médical dans une analyse bivariée. 67,0% des femmes étudiées déclarent étre tout a fait satisfaites de leur suivi médical.
Les personnes étudiées déclarant étre tout a fait satisfaites de leur suivi médical ont un indice moyen de pronostic relatif au diagnostic de 57,5.
Apres prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de personnes étudiées déclarant étre tout a fait satisfaites de leur
suivi médical sur le nombre de celles qui ne déclarent pas I'étre est multiplié par: 0,8 (p < 0,05) pour les femmes par rapport aux hommes; 0,99
(p < 0,001) pour celles qui ont un indice de pronostic relatif d’1 point de plus (par exemple, pour celles qui ont un indice de 51 par rapport a celles
qui en ont un de 50).

Champ e Personnes déclarant un suivi médical.

Les femmes sont moins satisfaites de leur suivi que les hommes. De méme, les personnes
diplomées et les actifs sont moins satisfaits de leur suivi. Les cadres supérieurs et les pro-
fessions intellectuelles se montrent plus satisfaits que les autres catégories socioprofes-
sionnelles. Ces effets persistent indépendamment des autres facteurs, comme I'indique la
littérature sur la satisfaction des patients quant a la communication avec leur médecin
[Parker et al., 2001]. Le lien statistique entre I’age et la satisfaction s’inverse avec la prise en
compte des autres caractéristiques: on observe alors une tendance a la diminution de la
satisfaction avec I'age.

Bien que les patientes atteintes d’un cancer du sein soient moins nombreuses a se décla-
rer tout a fait satisfaites de leur suivi, cet effet ne persiste pas une fois pris en compte I’en-
semble des facteurs associés, le sexe notamment. Il en est de méme pour le traitement par
radiothérapie, qui est le seul traitement pour lequel la satisfaction semblait avoir un
construit différent. La satisfaction des personnes vis-a-vis de leur surveillance post-théra-
peutique n’apparait donc liée ni a la localisation du cancer, ni a I’évolutivité de la mala-
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die ou aux traitements administrés. On observe cependant que plus I'indice de pronostic
relatif est favorable, moins les patients se déclarent satisfaits de leur suivi, et que cet effet
perdure indépendamment des autres facteurs pris en compte.

En revanche, toutes choses égales par ailleurs, les personnes qui ont déclaré des séquelles
assez ou tres génantes sont moins nombreuses a se déclarer satisfaites de leur suivi. Le role
clé des séquelles est décrit dans la littérature [Pun Wong et al., 2002, de Bock et al., 2004].
Dans une étude britannique, les auteurs démontrent qu’immédiatement apres la question
de la récidive lors des visites de contrble, c’est la question des effets secondaires et des
séquelles des traitements qui préoccupe le plus les patients [Renton et al., 2002].

Dans notre enquéte, les personnes qui bénéficient d’un soutien psychologique par un pro-
fessionnel sont nettement moins nombreuses a se déclarer satisfaites de leur suivi médi-
cal que celles qui n’en n’ont pas bénéficié et ne le souhaitaient pas (59% versus 74 %).
Elles sont en revanche légérement plus nombreuses a se déclarer satisfaites de leur suivi
que celles qui n’ont pas bénéficié d’un soutien psychologique mais qui I’auraient souhaité
(59% versus 51%). Le lien entre la satisfaction de la relation soignant-soigné et la morbi-
dité psychologique est bien connu de la littérature (voir notamment la partie IV p. 161-
194), en particulier les similitudes entre les personnes suivies psychologiquement et celles
non suivies mais qui auraient souhaité I’étre.

La continui_té de la relation méde_cin-malade améliore la satisfaction
de la surveillance post-thérapeutique

En ce qui concerne les caractéristiques de la prise en charge post-thérapeutique, la conti-
nuité d’une relation individualisée avec le méme médecin tout au long du suivi de la
maladie parait étre la meilleure explication a la satisfaction des patients a I’égard de ce
suivi. Ceux qui ont changé de médecin (dans ou hors de I’équipe médicale initiale) sont
significativement moins nombreux a se déclarer tout a fait satisfaits de leur suivi actuel.
Dans une étude réalisée en Ecosse, 65% des patientes atteintes de cancer du sein consi-
déraient qu’il était important de voir le méme médecin lors de chaque visite de surveil-
lance [Renton et al., 2002]. En revanche, notre étude montre que la fréquence de suivi
deux ans apres le diagnostic n’a aucun lien avec la satisfaction ressentie.

Des patients majoritairement satisfaits de la fréquence de leur suivi

Interrogés sur leur souhait de voir plus ou moins fréquemment leur médecin, 85% des
personnes interrogées déclarent qu’elles souhaiteraient voir leur médecin « comme
actuellement», 8,4% «plus souvent qu’actuellement» et 6,1% «moins souvent qu’ac-
tuellement». Le souhait de voir plus fréquemment son médecin est associé a un certain
de nombre de caractéristiques (tableau 3).

Les patients plus jeunes sont plus nombreux & souhaiter voir leur médecin plus souvent,
ainsi que les personnes ayant de bas revenus, indépendamment des autres facteurs inclus
dans I'analyse. Les autres caractéristiques sociodémographiques n’ont aucun lien statisti-
que avec le souhait d’augmenter la fréquence du suivi post-thérapeutique. Parmi les varia-
bles médicales, seule la localisation de la maladie influence le souhait de voir plus sou-
vent le médecin : toutes choses égales par ailleurs, les patientes atteintes de cancer du sein
et les patients atteints de cancer de la prostate souhaiteraient voir plus souvent leur méde-
cin. Il peut paraitre surprenant que les personnes ayant des maladies qui présentent a
priori le meilleur indice de pronostic relatif soient celles qui souhaitent une surveillance
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TABLEAU 3

Caractéristiques associées au souhait de voir le médecin
qui les suit pour leur maladie plus souvent

Personnes ayant déclaré étre tout a fait
satisfaites de leur suivi médical
% Odd ratio
Ensemble 8,4
Sexe ok
Homme 6,6
Femme 10,0
Vie en couple au moment de I’enquéte ns
Oui 8,4 -
Non 8,4 -
Enfant(s) a charge ok
Oui 12,7
Non (y compris sans enfant) 71
Zone d’habitation *
Espace a dominante urbaine 8,9
Espace a dominante rurale 71
Niveau d’études ns
Aucun diplome-CEP 8,4 -
BEP-BEPC-CAP 9,1 -
Bac 8,7 -
Supérieur au bac 71 -
Situation professionnelle au moment de I'enquéte ok
Inactifs 71
Actifs 10,9
Catégorie socioprofessionnelle au moment de I’enquéte .
(antérieure si inactif)
Agriculteurs exploitants 4,6 -
Artisans, commergants et chefs d’entreprise 6,1 -
Cadres et professions intellectuelles supérieures 55 -
Professions intermédiaires 7.8 -
Employés 11,4 -
Ouvriers 8,9 -
N’ont jamais travaillé 9,8 -
Localisation du cancer ok
Sein 11,7 2,0%
Prostate 6,7 1,8
Célon-rectum 4.8 et
VADS-poumon 8,8 ns
Tumeurs urogénitales autres que prostate 77 ns
Hémopathies malignes 52 ns
Autres cancers 8,4 ns
Séquelles ressenties ok
Aucune séquelle ou peu ou pas génantes 55 1réf.
Séquelles assez génantes 10,7 1.4¢
Séquelles trés génantes 11,6 1,6#
Combinaison de traitements ok
Chirurgie + chimiothérapie + radiothérapie 12,1
Autre combinaison (y compris aucun traitement) 75
Cancer évolutif au moment de I'enquéte (questionnaire médical) ns
Oui 10,5 -
Non 8,2 -
A bénéficié d’un soutien psychologique par un professionnel ok
au moment de I’enquéte
Oui 14,2 1,9
Non, mais aurait souhaité en bénéficier 26,7 4,5%#
Non et n’en aurait pas souhaité 6,0 et
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TABLEAU 3 (SUITE)

Personnes souhaitant voir le médecin
qui les suit pour leur maladie plus souvent
% Odd ratio
Peur que la maladie récidive ou empire bl
Oui 11,5 2,7%%
Non 3,6 1réf.
Médecin en charge du suivi médical o
Médecin qui a assuré la prise en charge initiale 75 1réf.
Autre médecin 13,6 1,9%%
Fréquence du suivi médical *
Une fois par an 11,8 2,104
Plus d’une fois par an 7,9 1ret
Moyenne (écart type) Odd ratio
Age *xx
Personnes souhaitant voir leur médecin de suivi plus souvent 57,3 (13,0) 0,99#
Ensemble du champ étudié 61,5 (13,0) -
Revenus mensuels du ménage par unité de consommation o
au moment de I’enquéte (en log)
Personnes souhaitant voir leur médecin de suivi plus souvent 6,94 (0,7) 0,8
Ensemble du champ étudié 7,04 (0,7) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic ns
Personnes souhaitant voir leur médecin de suivi plus souvent 58,8 (21,9) -
Ensemble du champ étudié 58,2 (20,5) -

* test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif. *: test significatif & p < 0,05 aprés ajustement multivarié, #: p < 0,01,
##:p < 0,001, ns: non significatif, réf.: modalité de référence pour les variables qualitatives.

Lecture = Chez les personnes étudiées, les séquelles ressenties et I'age sont significativement liés (p < 0,001) au souhait de voir le médecin qui
les suit pour leur maladie plus souvent dans une analyse bivariée. 10,7 % des personnes étudiées dont les séquelles sont ressenties comme assez
génantes souhaitent voir le médecin qui les suit pour leur maladie plus souvent les personnes étudiées souhaitant voir le médecin qui les suit pour
leur maladie plus souvent ont un &ge moyen de 57,3 ans. Aprés prise en compte des autres variables de 'analyse, le rapport du nombre de person-
nes étudiées souhaitant voir le médecin qui les suit pour leur maladie plus souvent sur le nombre de celles qui ne le souhaitent pas est multiplié
par: 1,4 (p < 0,05) pour les celles dont les séquelles sont ressenties comme assez génantes par rapport a celles qui n’en ressentent pas ou qui les
ressentent comme peu ou pas génantes (réf.); 0,99 (p < 0,01) pour celles qui ont 1 an de plus (par exemple, pour celles qui ont 51 ans par rapport
a celles qui ont 50 ans).

Champ = Personnes déclarant un suivi médical.

plus étroite. Cependant, on observe également que ni le pronostic ni les traitements ou le
stade évolutif de la maladie ne jouent un réle sur le souhait de voir son médecin plus sou-
vent. Des particularités autres que cliniques et spécifiques a la maladie seraient donc a
I’origine de I'impact de la localisation du cancer sur la volonté d’un suivi plus fréquent.
Les personnes qui déclarent avoir des séquelles assez a trés génantes souhaitent davan-
tage un suivi plus fréquent. Plus les patients craignent une rechute de leur maladie, plus
ils souhaitent rencontrer plus frequemment qu’actuellement leur médecin [De Bock et al.,
2004]. Ces résultats corroborent ceux de la littérature qui décrit les liens entre cette
crainte de la rechute et certains comportements des malades (de I’hypocondrie a I'évite-
ment des médecins) [Welch-McCaffrey et al., 1989]. En nous situant a deux ans du diag-
nostic, on se trouve plus pres du premier cas (les patients souhaitent voir leur médecin
plus souvent) que du second (les patients évitent les médecins) [Thomas et al., 1997].

Il apparait également que ceux qui ont bénéficié d’un soutien psychologique, et encore
plus ceux qui n’en ont pas bénéficié alors qu’ils I'auraient souhaité, aimeraient étre sui-
vis plus souvent. Enfin, les caractéristiques propres du suivi influencent le désir de béné-
ficier d’une surveillance plus fréquente : le souhait d’étre suivi plus souvent par son méde-
cin augmente lorsque le médecin est le méme que lors de la prise en charge initiale et
lorsque le patient bénéficie d’un suivi annuel (en comparaison avec les patients bénéfi-
ciant d’un suivi pluriannuel).
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Conclusion

Le dispositif d’annonce d’un cancer s’est recemment modifié sous la pression des asso-
ciations de patients. Cette étude confirme qu’il s’agissait la d’un véritable besoin, puisque
nous en retrouvons la marque dans une enquéte statistique qui dépasse le champ des
malades qui participent au mouvement associatif sur la maladie. En dépit de cette avan-
cée que I'on peut d’ores et déja estimer notoire, le suivi post-thérapeutique reste pour par-
tie mal connu, alors que cet aspect du vécu du parcours médical ne peut que prendre de
I'ampleur deés lors que la durée de survie des malades ne cesse plus de s’allonger pour
presque toutes les expressions cliniques du cancer.

Sur la dimension du suivi médical que nous avons traitée dans ce chapitre, les recomman-
dations disponibles dans la littérature ont en commun de décrire trois buts a atteindre lors
des consultations de suivi post-thérapeutique: premierement, détecter la réapparition
éventuelle de la maladie; deuxiemement, prendre en charge les effets secondaires et les
séquelles du soin; troisiemement, assurer aux patients un soutien psychologique et social.
Notre enquéte confirme la réelle importance des deux derniers objectifs des consultations
de suivi, dont nous démontrons leur réelle influence sur la satisfaction des patients. Il serait
donc souhaitable de mettre en place des consultations de suivi de la maladie dont le pro-
tocole devrait se baser non seulement sur la preuve scientifique de leur nécessité clinique,
mais aussi en prenant fortement en compte les besoins et préférences des patients.
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Limplication des patients
dans les choix des traitements

Anne-Déborah Bouhnik, Nora Moumijid, Christel Protiére

I L'objet de ce chapitre est de savoir si les patients estiment ou pas avoir participé aux décisions
médicales concernant leur cancer, et si leur degré d’implication correspond a leurs attentes.
Au total, 55% des patients interrogés estiment avoir participé a la décision thérapeutique
et 69% déclarent que leur implication a été conforme a leurs attentes. Parmi le tiers des
personnes considérant qu’elles n’ont pas été impliquées au niveau souhaité, 78% auraient
souhaité étre davantage impliquées. A noter toutefois, 27 % des personnes interrogées se
déclarent satisfaites de ne pas avoir été impliquées, illustrant ainsi I’'hétérogénéité des attentes.
Cing groupes ont été dégagés a partir du croisement de deux variables, I'implication
dans le choix des traitements et le fait que ce niveau d’implication corresponde ou non aux
attentes des patients. Le groupe de référence (42% des personnes interrogées) comprend
les patients qui ont été impliqués dans la décision médicale, conformément & leurs attentes;
ils sont davantage atteints d’un cancer de la prostate. Appartenir aux classes d’age extrémes
et avoir un faible niveau d’études augmente la probabilité de ne pas souhaiter &tre impliqué quel
que soit le niveau d’implication expérimenté. A I'inverse, les groupes qui regrettent
de ne pas avoir été plus impliqués expriment davantage un besoin de soutien psychologique;;
de plus, ils présentent plus souvent de faibles scores de qualité de vie (physique et mentale)
et une plus grande détresse; enfin, ils se montrent également plus critiques a I'égard

de 'information regue et de leur relation avec I'équipe médicale. I

DEPUIS la définition sociologique du role du patient censé se borner a «déléguer» son
pouvoir de décision a I’expert médical et a se conformer du mieux possible a ses
prescriptions (sick role) [Parsons, 1951], la relation entre le médecin et son patient a évo-
lué [Cassileth et al., 1989; Cassileth et Chou, 1992 ; Cotton et al., 1991; Llewellyn-Tho-
mas et al., 1995; Parsons, 1951; Protiére et al., 1998]. Les évolutions juridiques, notam-
ment avec la loi du 4 mars 2002, et sociétales, liées & I’action des associations de
malades [Barbot, 1998], ont conduit a une remise en cause du modele «paternaliste » de
la relation médecin-patient [Emanuel et Emanuel, 1992]. La «décision partagée» tend
désormais a constituer un modele alternatif de référence [Liu et al., 1997 ; Moumijid et al.,
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2007], ou la clé de réussite d’'une bonne relation médecin-patient est de reconnaitre que
les patients sont les mieux placés pour déterminer, sur la base de leurs préférences et de
leur expérience, certains aspects de la décision thérapeutique [Protiére et al. 1998 ; Coul-
ter, 1999; Protiére et al., 2000]. Comme le souligne Sullivan [2003], I’objet de la méde-
cine devient «la vie » plutdt que «le corps» du patient. Ainsi, la prise en compte du point
de vue des patients et la mise en ceuvre de stratégies les impliquant dans le processus de
prise de décision médicale tendent a devenir des éléments importants de la réorganisa-
tion du systéeme de santé qui s’opére dans notre pays [Lebrun, 1999] comme ailleurs [Har-
ter et Loh, 2007]. Entre autres effets positifs, I'implication des patients dans la décision
médicale peut contribuer a améliorer leur connaissance des options de traitements dispo-
nibles, les aider a mieux accepter et suivre les traitements, et leur permettre ainsi de reti-
rer une plus grande satisfaction des soins recus [O’Connor et al., 2003].

Bien que I'implication des patients soit de plus en plus reconnue comme souhaitable, des
disparités existent sur les modalités de cette implication, mais aussi sur la perception que
les praticiens d’une part, et les patients d’autre part, ont de ce que constitue une véritable
décision partagée [Bruera et al., 2002 ; Charles et al., 1997 ; 1999; 2003 ; Moumijid et al.,
2007]. Plus important encore, malgré le nombre croissant d’études relatives a I'implica-
tion des patients, le r6le que les patients eux-mémes souhaitent réellement avoir dans la
prise de décision a été peu analysé. Cette étude vise a développer ce sujet. En effet, il nous
a semblé pertinent de considérer que I’objectif soit, non pas que le patient atteigne un
niveau donné de participation, mais plutdt qu’il accéde au degré d’implication qu’il sou-
haite dans la décision médicale: certains patients peuvent justement, dans le cas d’une
pathologie grave comme le cancer, souhaiter ne pas participer a la décision et se satisfaire
d’une totale délégation de responsabilité au médecin et plus généralement a I’équipe
médicale qui les prend en charge.

Par ailleurs, dans leur revue de littérature sur I'information et la participation des patients a
la décision médicale atteints de cancer, Gaston et Mitchell [2005] soulignent que les études
demeurent souvent qualitatives ou ne concernent qu’une catégorie de patients. Les résultats
ne refletent donc pas forcément la situation de I’ensemble des patients atteints de cancer
mais des contextes de soins spécifiques et souvent privilégiés en matiere de qualité des rela-
tions médecin-patient. Au contraire, dans I’'Enquéte sur les conditions de vie des personnes
atteintes d’un cancer, la taille de I’échantillon et la représentation de tous les cancers per-
mettent d’offrir une image plus fidéle de la situation réelle rencontrée par les patients.

Patients et médecins, une implication a différents degrés

Dans le cadre d’une étude sur le sens a donner aux concepts d’implication et de partici-
pation du patient, une classification des modes d’interactions possibles entre patients et
médecins a été établie [Thompson, 2007]: il peut s’agir d’'une simple demande de plus
d’information, ou de la volonté de partager ou de contrdler la décision, certains patients
pouvant également, selon le contexte, préférer ne pas étre impliqués du tout dans la déci-
sion elle-méme. L'un des apports de cette étude est de mettre I’'accent sur le fait que les
différents degrés d’implication possibles dépendent tout autant des patients que des
médecins. Elle montre aussi que la recherche d’information et la volonté d’implication
peuvent évoluer dans le temps, et que la demande d’information n’induit pas toujours que
le patient souhaite étre impliqué dans la décision médicale. Elle révéle également que la
demande d’implication varie selon certains facteurs, comme la connaissance ou I'expé-

1 Loi n° 2002-303 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé.
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rience de la pathologie, mais aussi la personnalité et le degré de confiance en I'équipe
médicale. De cette étude, il ressort en outre que la principale distinction entre implica-
tion et participation du patient dépend du degré auquel le patient souhaite effectivement
prendre part au processus de prise de décision médicale. Enfin, Thompson souligne
gu’une approche plus quantitative serait nécessaire afin de déterminer les différents posi-
tionnements et souhaits vis-a-vis de I'implication et de la participation.

Le degré d’implication expérimenté correspond-il
aux attentes des patients?

Cette étude vise non seulement a savoir si les patients atteints de cancer estiment ou non
avoir été impliqués dans la décision médicale, mais surtout si le degré d’implication qu’ils
ont expérimenté correspond bien a leurs attentes. Dans un second temps, nous avons étu-
dié les caractéristiques spécifiques qui différencient les patients qui auraient voulu étre
davantage impliqués de ceux qui considérent que leur implication a été conforme a leurs
souhaits, tout en tenant compte du fait qu’ils déclarent avoir été impliqués ou non dans
les décisions de traitement les concernant (encadré 1 p. 132). Le méme type d’analyse a
été appliqué a ceux qui auraient préféré étre moins impliqués. Notre hypothése est de
considérer que, si des différences existent entre ces trois niveaux d’implication, il est alors
possible de définir les caractéristiques prédictives d’une absence de conformité entre les
attentes des patients et leur implication réelle dans la décision médicale. La définition de
ces facteurs devrait permettre aux professionnels de santé de mieux tenir compte des sou-
haits de leurs patients, avant de mettre en ceuvre le processus de décision. Un dernier
objectif était enfin d’ouvrir des pistes de réflexion pour améliorer le niveau de «satisfac-
tion» des patients par rapport a leur participation dans la prise de décision médicale.

Le niveau de participation aux choix des traitements est conforme
aux attentes de deux tiers des patients

La moitié des personnes interrogées (55 %) estiment avoir participé a la décision thérapeu-
tique les concernant, et les deux tiers (69 %) se sont déclarées satisfaites du niveau auquel
elles ont été impliquées. Ces résultats illustrent la difficulté de dicter une unique ligne de
conduite en matiére de participation des patients, étant donné I’hétérogénéité des atten-
tes. Parmi le tiers des personnes n’ayant pas été impliquées au niveau attendu, 78%
auraient souhaité étre davantage impliquées: un grand nombre de patients ne sont donc
pas associés a la décision médicale autant qu’ils le souhaiteraient. Soulignons également
(tableau 1) que la proportion de patients satisfaits est plus importante parmi ceux qui ont
participé a la décision thérapeutique que parmi ceux qui n’y ont pas participé (42 % sur
les 55% qui ont participé versus 27 % sur les 45% qui n’ont pas participé).

TABLEAU 1

Répartition des patients en fonction du degré d’implication dans les choix
des traitements et de la satisfaction vis-a-vis de cette implication

Aurait souhaité étre...
impliqué dans les choix des traitements

...plus ...autant ...moins
- » . . beaucoup ou un peu 9,6(3) 42,0 (1)
A été associé au choix de ses traitements pas du tout 1234 2742) 6,6 (5)

() : Numéro du groupe constitué.
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METHODOLOGIE

Construction des variables

Nous avons construit cing groupes différents, obtenus a partir du croisement de deux variables:

— «estimer avoir été (pas du tout, un peu ou beaucoup) associé ou pas associé a la décision thérapeutique» (E3);
— «avoir souhaité étre plus, autant ou moins impliqué» dans les choix de traitement (E4) (tableau 1).

Les groupes ainsi constitués sont:

Groupe 1: les impliqués et satisfaits. Ces patients estiment avoir été un peu ou beaucoup impliqués dans
les choix de traitement et considérent ce degré d’implication comme conforme a leurs attentes. Ce groupe
est considéré comme celui de référence, parce qu’il correspond a I'objectif des textes officiels en vigueur;
il rassemble par ailleurs le plus de personnes (42 %).

Groupe 2: les non-impliqués et satisfaits. Ces patients estiment ne pas avoir été impliqués dans les choix
de traitement mais considerent que ce degré d’implication correspond a leurs attentes (27 %).

Groupe 3: les impliqués demandeurs d’une plus grande implication. Ces patients estiment avoir été
impliqués dans les choix de traitement mais auraient souhaité I'étre davantage (9,6 %).

Groupe 4: les non-impliqués qui auraient souhaité I'étre. Ces patients estiment ne pas avoir été impli-
queés dans les choix de traitement et auraient souhaité I'étre (14 %).

Groupe 5: les demandeurs d’une moindre implication. Ces patients auraient souhaité étre moins impli-
qués dans les choix de traitement, quel que soit le degré d’implication expérimenté (6,7 %).

Les différences potentielles entre groupes ont été recherchées sur les caractéristiques sociodémographi-
ques et cliniques, les caractéristiques en termes de recherche d’information sur la maladie, les dimensions
de la qualité de vie (SF-36) et de I'ajustement mental face a la maladie (MAC21), la consommation d’anxio-
lytiques et I'existence de soutien psychologique. De plus, un score de difficulté d’échange avec I'équipe
médicale a été construit a partir de la somme des réponses aux questions E2a a E2e: «les médecins ou
I’équipe soignante ne prenaient pas assez de temps pour répondre aux questions », «incapacité a poser des
questions », «informations médicales trop compliquées», «quantité d’informations donnée trop impor-
tante», «ne pas savoir comment poser des questions», en comptant O pour «jamais», 1 pour «de temps
en temps» et 2 pour «souvent».

En outre, aucune différence n’ayant été observée dans une premiére analyse entre les patients des clas-
ses d’age 40-49 ans, 50-59 ans, 60-69 ans et 70-79 ans, ces dernieres ont été regroupées. Le découpage
en trois classes qui en résulte permet d’étudier I'impact des ages extrémes (patients trés jeunes et patients
trés ageés).

Analyses statistiques
Les variables discretes ont été comparées gréace au test du Chi? et les variables continues, par une analyse
de variance.

Pour I'analyse multivariée, chaque groupe a été comparé au groupe de référence grace a un modele de
régression logistique. L'ensemble des variables potentiellement prédictives (c’est-a-dire des variables
observables ou sur lesquelles on peut influer avant que le processus de décision ne soit mis en ceuvre) pré-
sentant une différence significative en analyse univariée a été introduit.
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Cinqg groupes qui se distinguent sur le plan sociodémographique

Le groupe de référence (les impliqués et satisfaits) est constitué a plus de 90% de person-
nes de 40 a 79 ans (tableau 2). Ce sont en majorité des hommes (51 %) et des personnes
qui vivent en couple (83%); de plus, le revenu moyen des ménages des patients de ce
groupe est plus élevé que celui des autres groupes. Un tiers d’entre eux dispose d’un
dipléme supérieur ou égal au baccalauréat. Ce groupe compte d’ailleurs une proportion
plus forte que les autres groupes de cadres et professions intellectuelles (18 %) et de pro-
fessions intermédiaires (22 %). Enfin, la moitié des personnes de ce groupe étaient déja
retraitées au moment du diagnostic et 40 % étaient en activité.

Quels que soient les groupes étudiés, la langue maternelle, le fait d’avoir des enfants ou
le nombre de personnes dans le foyer ne distingue pas les différents groupes.

Comparativement au premier groupe, le second groupe de patients (les non-impliqués et
satisfaits) comporte davantage de patients agés de 80 ans et plus. A I’inverse du premier,
il est constitué majoritairement de femmes et compte plus de patients qui n’étaient pas en
couple au moment du diagnostic. Les personnes de ce groupe se distinguent du premier
par un niveau d’études Iégérement plus faible et une moindre proportion de cadres et pro-
fessions intellectuelles.

Les patients des groupes 3, 4 et 5 (les insatisfaits quel que soit leur degré d’implication)
ont en commun d’avoir, plus fréquemment que les deux groupes satisfaits, un niveau
d’études plus faible et d’étre plus fréquemment ouvriers. Les patients du groupe 4 (les
non-impliqués qui auraient souhaité I’étre) sont plus souvent des femmes.

Enfin, le groupe 5 (les demandeurs d’une moindre implication) est constitué plus souvent
de patients aux ages extrémes (plus de 80 ans et 18-39 ans), plus fréiquemment d’agri-
culteurs et moins souvent de professions intermédiaires et de cadres.

Toutes choses égales par ailleurs, les caractéristiques sociodémographiques, comme le
faible niveau d’études ainsi que I’age et en particulier le fait d’appartenir aux classes d’age
extrémes (les patients les plus jeunes et les patients les plus agés), semblent induire une
préférence pour une absence d’implication dans la décision médicale; ces classes d’age
privilégient le plus souvent un mode de relation et de prise de décision de type paterna-
liste, comme le montre également la littérature [Stiggelbout et Kiebert 1997 ; Elkin et al.,
2007 ; Deber et al., 2007]. Ces résultats semblent contrecarrer I’'argument selon lequel la
moindre participation des patients les plus agés a la décision médicale pourrait s’expli-
quer par un paternalisme exacerbé des médecins envers cette population. Au contraire, il
semblerait que I’'absence d’implication dans les décisions médicales soit aussi un souhait
de la part de ces patients.

Une plus grande fragilité psychique parmi les patients
qui auraient souhaité étre plus impliqués dans la décision médicale

Les patients du groupe de référence (les impliqués et satisfaits) sont 77 % a ne pas avoir
eu recours a un soutien psychologique et 81 % a ne pas avoir augmenté leur consomma-
tion de psychotropes. En comparaison, les patients impliqués qui auraient souhaité I’étre
davantage (groupe 3) et les non-impliqués qui auraient souhaité I’étre (groupe 4) se carac-
térisent par une plus forte proportion de patients n’ayant pas bénéficié de soutien psycho-
logique au moment du diagnostic alors qu’ils I'auraient souhaité. Les patients du groupe 3
sont par ailleurs aussi plus nombreux a estimer que depuis la maladie leur relation de cou-
ple s’est détériorée.
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TABLEAU 2

Caractéristiques associées au degré d’implication
et de satisfaction vis-a-vis de cette implication

Personnes
- Personnes Personnes non Personnes
impli- Personnes P . Lo . L )
. S impliquées qui impliquées qui impliquées qui
quées et | non impliquées . o . o . P
A P auraient préféré | auraient préféré auraient préféré
satisfaites| et satisfaites (2) re A i '
1) étre plus (3) Iétre plus (4) I’étre moins (5)
% % Odd ratio (2) % 0dd ratio (3) % Odd ratio (4) % Odd ratio (5)
versus (1) versus (1) versus (1) versus (1)
Ensemble 42,0 274 9,6 14,4 6,7
Age * ns ns *
18-39 ans 51 6,8 ns 5,6 - 7,2 - 74 2,2%
40-79 ans 91,1 87,2 1réf. 90,8 - 88,0 - 86,4 1
80 ans et plus 3.8 6,0 1,7 3,6 - 4.8 - 6,3 ns
Sexe ok ns *xx ns
Homme 51,2 42,9 50,3 - 42,1 51,1 -
Femme 48,8 57,1 49,7 - 57,9 48,9 -
Langue maternelle ns ns ns ns
Francaise 95,1 94,0 - 95,1 - 95,7 - 93,0 -
Autre 49 6,0 - 49 - 43 - 7,0 -
Enfant(s) ns ns * *
A au moins un enfant a charge 22,1 23,1 - 21,0 - 235 23,1
A des enfants mais aucun a
charge 66,7 63,8 - 65,9 - 61,8 60,8
N'a pas d’enfant 11,2 13,1 13,1 - 14,7 16,1
Vie en couple au diagnostic ok * ki *
Oui 82,6 77,2 1t 76,2 1rél 77,1 76,2
Non 17,4 22,8 1,2% 23,8 1,5% 22,9 23,8
Niveau d’études ok il i b
Aucun dipléme-CEP 31,0 38,6 1,6 46,7 39,2 57,0 3,00
BEP-BEPC-CAP 315 285 ns 28,2 329 254 ns
Bac 14,4 15,5 1.4¢ 10,3 13,0 8,8 ns
Supérieur au bac 23,1 174 1t 14,9 14,9 8,8 1réf.
Catégorie socioprofessionnelle
au moment de I'enquéte o * ki ik
(antérieure si inactif)
Agriculteurs exploitants 47 58 51 41 9,2
Artisans, commercants
et chefs d’entreprise 9.0 111 85 75 114
Cadres et professions
intellectuelles supérieures 17.6 120 123 10.9 81
Professions intermédiaires 22,0 20,9 18,0 21,2 15,8
Employés 25,7 28,3 27,2 28,4 24,9
Ouvriers 18,4 19,1 26,5 24,8 27,8
N’ont jamais travaillé 2,6 2,9 2,3 31 2,9
Situation professionnelle ns . % ns
au moment du diagnostic
Retraités 51,1 52,0 - 52,0 45,2 50,7 -
Autres inactifs 8,6 10,2 - 10,5 13,4 11,5 -
Actifs 40,3 378 - 375 414 37,8 -
A bénéficié d’un soutien psy-
chologique par un profession- ns ik ok ns
nel au moment du diagnostic
Oui 10,1 11,6 - 12,3 ns 13,0 1,4% 7,7 -
Non, mais aurait souhaité
en bénéficier 133 | 154 - 215  16% | 31,0 17% | 161 -
Non, et n’en aurait pas souhaité 76,6 73,0 - 60,2 1ret 56,0 et 76,2 -
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Pe:’;(:)?irjes Personnes non . Pelrsormes . Perspnnfes non _ Pe_rsognes _
quées et impliquées |mp!|queesl q,UI, |mp!|queesr gut Impl_lquees,qw,
satisfaites| et satisfaites (2) aL{[alent préféré aL{[alent préfére a’Ltha|ent préferé
1) I'étre plus (3) Iétre plus (4) I’étre moins (5)
% | % ey | % | et | * | versq) | * | versis )
Evolution de la relation x x o .
de couple
Renforcée 32,0 24,4 254 27,1 23,4
Restée la méme 41,6 439 374 39,6 42,9
Détériorée 59 48 10,8 53 59
Non concernés 20,5 27,0 26,4 28,1 27,8
Augmentation de la consom-
mation de psychotropes ns ns Fkk ns
depuis le diagnostic
Oui 18,6 20,2 - 21,3 - 27,1 14,7 -
Non 814 79,8 - 78,7 - 72,9 85,3 -
A regu une information
totalement suffisante Fokk ok Fokk *x
les traitements
Oui 58,4 48,4 1ret 30,6 et 25,2 1ref. 48,7
Non 41,6 51,6 1,4 69,4 2,0 74,8 2,6 51,3
Diagnostic annoncé x . x kx
de maniere trop brutale
Oui 18,8 244 1,3 29,7 36,6 1,6% 29,7 1,6%
Non 81,2 75,6 1réf. 70,3 63,4 1rél 70,3 1réf
Profil de chercheurs ok ek ok o
d’information
Chercheurs volontaires 13,1 11,4 15,9 12,8 ns 11,4
Chercheurs contraints 8,6 11,2 15,1 22,1 2,2%# 14,0
Initiés 29 21 2,6 24 ns 15
Non-chercheurs 75,5 75,3 66,4 62,7 1 73,2
Localisation du cancer Fkk ns Fkk ok
Sein 29,0 324 2,1## 27,0 - 34,1 1,9% 22,0 ns
Prostate 26,4 14,7 1ret 26,5 - 14,9 1ref. 19,8 1rét
Célon-rectum 10,7 10,2 1,6%# 10,0 - 10,8 1,9% 11,4 ns
VADS-poumon 6,2 6,6 2,0 9,0 - 8,4 2,2%# 7,0 ns
Ales oue prosts 106|128 22 108 IS LT 180 207
Hémopathies malignes 6,4 9.3 2,7#%% 59 - 6,3 1,8% 8,1 ns
Autres cancers 10,6 145 2,54 10,8 - 13,9 2,8 16,8 2,6%#
Traitement par chirurgie ns ns ns ns
Oui 81,7 80,4 - 78,7 - 84,1 - 80,9 -
Non 18,3 19,6 - 213 - 15,9 - 19,1 -
Traitement par chimiothérapie ns ns ns ns
Oui 36,3 37,3 - 378 - 40,2 - 35,2 -
Non 63,7 62,7 - 62,2 - 59,8 - 64,8 -
Traitement par radiothérapie ns * ns ns
Oui 46,8 46,3 - 53,5 50,9 - 429 -
Non 53,2 53,7 - 46,5 49,1 - 57,1 -
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TABLEAU 2 (SUITE)

Personnes L
N Personnes impli- Personnes non Personnes
impli- Personnes non . : ; L . L ;
. Lo .| quées qui auraient | impliquées qui impliquées qui
quées et |impliquées et satis-| ~ - ' - PP ) e
o ) préféré I'étre plus | auraient préféré auraient préféré
satisfaites faites (2) Ié | s '
) 3) étre plus (4) étre moins (5)
% % Odd ratio (2) % 0dd ratio (3) % Odd ratio (4) % 0dd ratio (5)
versus (1) versus (1) versus (1) versus (1)
grigitement par hormonothéra- ns ns ns ns
Oui 26,0 29,0 - 27,2 - 28,6 - 24,2 -
Non 74,0 71,0 - 72,8 - 71,4 - 75,8 -
Combinaison de traitements ns ns ns ns
Chirurgie + chimiothérapie R R ; B
+ radiothérapie 184 | 183 20,8 21,6 16,9
Autre combinaison (y compris R R } R
aucun traitement) 816 8L7 792 784 831
Séquelles ressenties ok * ik ok
Aucune séquelle 22,7 30,2 19,5 21,8 33,0
Séquelles peu génantes 26,0 211 215 18,9 20,9
Séquelles assez a tres génantes 51,3 48,7 59,0 59,3 46,1
) ™ N~ e © o~ > <~ ™ o~
2 |2E| 2T |gg| ST |2&| 2T |e2g| ST
Sc || EBZ |2¢| B3 |2:c| B3 |2¢| B3
o c o ® -2 o ® — 2 o c — 2 o ® -2
=g =38 B¢ =3 B2 =3 82 =3 B2
2z PR PR PR
Nombre de personnes ' ! ' '
23(10) | (1,0) - (L1) - 1L1) - (10) -
dans le foyer ns ns ns ns
. 3,2 3,2 32 3,2
Revenus mensuels du ménage 33(04) | (03) 03 ©03) 03
(en log g ok ey ok
Score de difficultés 2,3 4,0 4,0 3,3
d’échanges d’informations 2122 | (23 (2,6) 1,3%# (2,5) 1,2¢# (2,5)
avec I'équipe soignante > bl o bl
Ajustement mental (MAC21)
50,0 49,2 48,7 47,3
Score «esprit combatif» 51,5(9,9) | (10,0) 0,99% 9,3) (9,6) 0,98# (10,8) 0,98#
54,1 58,4 57,5 58,9
Score «impuissance désespoir» (53,0 (11,6)| (11,9) (13,4) 1,01# (12,6) (13,0 1,03#
. ’ 454 47,9 48,2 46,3
Score «préoccupations : ’ : :
anxieuses » 447 (19) (8;2) @Jf{) (§L§) (7*33 ) 0.97¢
Qualité de vie (SF-36)
43,9 41,0 41,1 434
Score de qualité de vie mentale (45,2 (10,1)| (10,7) - 9,79 (10,3) 9,0
ns ok ok o
42,6 39,9 40,6 41,1
Score de qualité de vie physique | 43,1 (9,8) | (10,0) (9,5) (9,6) (9,6)

() : Numéro du groupe.

*: Test significatif & p < 0,05, **: p < 0,01, **: p < 0,001, ns: non significatif lorsque que I'on compare les personnes du groupe concerné a cel-
les du groupe 1.

#: Test significatif a p < 0,05 aprés ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif, réf.: modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives, lorsque I'on compare les personnes du groupe concerné a celles du groupe 1.

§ : 0dd ratio calculé pour 10 unités supplémentaires de la variable.

Lecture = L’age et le score d’ajustement mental «esprit combatif» sont significativement liés (respectivement p < 0,01 et p < 0,001) au fait de
déclarer étre non impliqué et satisfait (groupe 2) dans une analyse bivariée lorsque I'on compare les personnes de ce groupe a celles du groupe 1
(personnes impliquées et satisfaites). 6,0% des personnes déclarant étre non impliquées et satisfaites (groupe 2) sont agées de 80 ans et plus. Les
personnes déclarant étre non impliquées et satisfaites (groupe 2) ont un score moyen «esprit combatif» de 50,0. Apres prise en compte des autres
variables de 'analyse, le rapport du nombre de personnes déclarant étre non impliquées et satisfaites (groupe 2) sur le nombre de celles qui décla-
rent étre impliquées et satisfaites (groupe 1) est multiplié par: 1,7 (p < 0,01) pour celles qui sont agées de 80 ans et plus par rapport a celles agées
de 40 a 79 ans; 0,99 (p < 0,01) pour celles qui ont un score «esprit combatif» d’un point de plus (par exemple, pour celles qui ont un score de 50
par rapport & celles qui en ont un de 49).
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Le groupe 4 (les non-impliqués qui auraient souhaité I’étre) comporte aussi une plus forte
proportion de patients qui n’ont pas bénéficié de soutien psychologique au moment du
diagnostic alors qu’ils I'auraient souhaité. lls ont aussi plus souvent augmenté leur
consommation d’anxiolytiques ou d’antidépresseurs, variable que I'on peut considérer
comme des marqueurs de I’état émotionnel.

Toutes choses égales par ailleurs, I’état émotionnel ressort comme un facteur explicatif de
I'appartenance aux différents groupes. Il apparait notamment que les patients qui expri-
ment un besoin de soutien psychologique appartiennent plus souvent aux deux groupes
qui auraient souhaité plus d’implication que ce qu’ils ont pu expérimenter. La question
consiste a savoir lequel de ces facteurs («besoin de soutien psychologique» ou «souhait
d’une plus grande implication ») influe sur I'autre. La littérature met en avant le fait qu’étre
impliqué dans les décisions médicales réduit I'anxiété [Gaston et Mitchell, 2005 ; Protiére
et al., 1998; Thompson, 2007] et que le fait de ne pas respecter les préférences des
patients peut également avoir un impact sur leur santé mentale [Mandelblatt et al., 2003].

Les patients sont plus ou moins satisfaits
de leur implication selon I'information recue

Les patients du groupe de référence sont majoritairement satisfaits de I'information recue
pendant le traitement (58 %) et ne sont que 19% a considérer que la maladie a été annon-
cée de maniére brutale.

En revanche, les malades des autres groupes sont plus nombreux a ne pas considérer I’in-
formation recue pendant les traitements comme totalement suffisante, a avoir ressenti
I'annonce de la maladie comme trop brutale et a avoir eu des difficultés d’échange d’in-
formation avec I’équipe médicale.

L'une des questions posée dans la littérature consiste a savoir si le fait que des patients
sont & la recherche d’informations constitue une fin en soi ou si cette démarche est la
condition préalable d’une participation a la décision médicale. Il est donc intéressant
d’étudier le comportement de recherche d’information entrepris par les patients interro-
gés pour chaque groupe.

Les groupes 1 et 2, qui sont satisfaits de leur niveau d’implication, y compris lorsqu’ils
n’ont pas été impliqués, ainsi que le groupe 5 des patients qui auraient préféré étre moins
impliqués comportent une plus grande proportion de «non-chercheurs» (voir I'article
p. 137), c’est-a-dire de patients qui n’ont pas développé un comportement spécifique de
recherche d’information.

En revanche, le groupe 3 (ceux qui ont été impliqués mais qui auraient souhaité I'étre
davantage), se distingue des autres groupes par une plus forte proportion de chercheurs
«volontaires», c’est-a-dire de patients qui, méme s’ils estiment avoir été informés par les
médecins et I’équipe médicale, recherchent tout de méme de I'information afin de satis-
faire leurs besoins d’information.

Quant au groupe 4 (ceux qui n’ont pas été impliqués mais qui auraient souhaité I’étre), il
comporte la plus forte proportion de chercheurs « contraints», c’est-a-dire de patients qui
sont dans I’obligation de rechercher de I'information car ils estiment ne pas avoir été suf-
fisamment informés par le corps médical. Toutes choses égales par ailleurs, seul ce constat
reste significatif.
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ENCADRE 1
Facteurs associés a I'appartenance a I'un des cing groupes

Dans la comparaison avec le groupe de référence (groupe 1: les impliqués et satisfaits), les points les plus
saillants pour caractériser les autres groupes sont:

Groupe 2: les non-impliqués satisfaits

Avoir 80 ans ou plus, avoir le baccalauréat ou aucun dipldme, ne pas vivre en couple au moment du diag-
nostic, ne pas étre totalement satisfait de I'information regue pendant le traitement, estimer que le diag-
nostic de la maladie a été annoncé de maniere trop brutale et avoir un cancer autre qu’un cancer de la
prostate sont des facteurs qui augmentent indépendamment la probabilité d’appartenir a ce groupe plutot
qu’au groupe 1 (les impliqués et satisfaits). Au contraire, avoir un score élevé sur la dimension «esprit com-
batif» en diminue la probabilité.

Groupe 3: les impliqués qui auraient souhaité I'étre davantage

Ne pas vivre en couple au moment du diagnostic, avoir souhaité un soutien psychologique au moment du
diagnostic mais sans avoir pu en bénéficier, ne pas étre totalement satisfait de I'information regue pendant
le traitement, avoir des difficultés d’échanges avec I'équipe médicale ou présenter un score élevé sur la
dimension «impuissance et désespoir» augmentent la probabilité de faire partie de ce groupe.

Ces facteurs semblent indiquer une forme de détresse des patients de ce groupe, comparativement aux
patients du groupe de référence qui, non seulement, ont participé a la décision médicale, mais qui ont éga-
lement pu atteindre le degré d’'implication souhaité. Cette détresse ne serait pas suffisamment prise en
charge par un soutien psychologique professionnel et se heurterait également dans certains cas a I'ab-
sence de vie de couple.

Groupe 4: les non-impliqués qui auraient souhaité I'étre

Avoir eu besoin d’un soutien psychologique au moment du diagnostic, qu’il ait été pris en charge ou non,
ne pas étre totalement satisfait de I'information regue pendant le traitement, estimer que le diagnostic de
la maladie a été annoncé de maniere trop brutale, avoir un cancer autre qu’un cancer de la prostate, avoir
des difficultés de communication avec I'équipe médicale et avoir un comportement de recherche d’infor-
mations de type «contraint» augmente la probabilité de ne pas avoir été impliqué, alors que les patients
auraient souhaité I'étre. En revanche, comme pour le groupe 2, avoir un score €élevé sur la dimension
«esprit combatif» en diminue la probabilité.

Ce groupe se caractérise par une nette insatisfaction globale vis-a-vis de la prise en charge de la part de
I’environnement médical, et notamment en termes d’acces a I'information.

Groupe 5: les demandeurs d’un moindre degré d'implication

Avoir moins de 40 ans, ne pas avoir de dipléme ou un faible niveau d’étude (CEP), considérer que le diag-
nostic de la maladie a été annoncé de maniere trop brutale et présenter un score élevé sur la dimension
«impuissance et désespoir» augmente la probabilité d’appartenir & ce groupe. Avoir un score €élevé, d’une
part, sur la dimension «esprit combatif» et, d’autre part, sur la dimension «préoccupations anxieuses»
diminue au contraire cette probabilité.

Cet apparent paradoxe en termes d’adaptation a la maladie semble illustrer la position difficile dans
laguelle se trouvent les patients les plus jeunes, expliquant sans doute une volonté de s’en remettre le plus
possible aux médecins et donc le souhait d’étre le moins impliqué possible dans la décision médicale.
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Les patients qui auraient voulu étre davantage impliqués déclarent
plus que les autres avoir eu des séquelles

Quels que soient les groupes étudiés, le niveau de gravité du cancer (mesuré par I'indice
de pronostic au diagnostic) ne distingue pas les différents groupes.

Les patients du groupe 1 (les impliqués satisfaits) se caractérisent par une proportion plus
forte que la moyenne de patients atteints de cancer de la prostate (26 %), ainsi que de
patients ayant ressenti des séquelles, mais les trouvant peu génantes (26 %).

Le groupe 2 (les non-impliqués satisfaits) se distingue de la moyenne par un plus grand
nombre de patients atteints de cancer du sein (32 %), d’hémopathies malignes ou de can-
cers «autres», un moins grand nombre de patients atteints de cancer de la prostate (15 %)
et un plus grand nombre de patients estimant ne pas avoir gardé de séquelles de leur
maladie (30 %).

Le groupe 3 (les impliqués qui auraient souhaité I’étre plus) ne se distingue pas du groupe
de référence en terme de localisation cancéreuse. Il comporte, en revanche, davantage de
patients traités par radiothérapie (54 % versus 47% dans le groupe de référence) et de
patients qui gardent des séquelles assez a trés génantes de leur maladie (59 %). Ce groupe
est le seul a se distinguer du groupe de référence par une modalité de traitement qui induit
plus fréquemment une grande fatigue, ce qui peut expliquer la sensation de séquelles
importantes.

Le groupe 4 (les non-impliqués qui auraient souhaité I’étre) comporte la plus importante
proportion de patientes atteintes de cancer du sein (34 %) et I'une des moins importantes
proportions de patients atteints de cancer de la prostate (15 %). C’est aussi dans ce groupe
que I'on trouve la proportion la plus importante de malades qui ont gardé des séquelles
assez a tres génantes (59 %).

Enfin, le groupe 5 (les demandeurs d’une moindre implication) comprend la plus grande
proportion de patients atteints de tumeurs urogénitales autres que la prostate (15%) et
d’un cancer «autre » (17 %), ainsi que de patients n’ayant pas ressenti de séquelles de leur
maladie (33 %).

Il est important de souligner que les patients qui déclarent des séquelles génantes sont
plus nombreux dans les deux groupes (3 et 4) qui auraient souhaité étre plus impliqués
gu’ils ne I'ont été.

Concernant I'impact des localisations cancéreuses, I’analyse toutes choses égales par ail-
leurs montre que le cancer de la prostate augmente la probabilité d’appartenir au groupe
de référence (les impliqués et satisfaits). Paradoxalement, les patients qui n’ont pas parti-
cipé a la décision médicale, gu’ils en soient satisfaits ou pas (groupes 2 et 4), comptent
une forte proportion de patientes atteintes de cancer du sein. Il s’agit pourtant d’une loca-
lisation pour laquelle de nombreuses options thérapeutiques existent, raison pour laquelle
un grand nombre d’études a été réalisé sur I'implication des patients a la décision médi-
cale. A I'opposé, les patients atteints de cancer de la prostate, pour lesquels il peut aussi
exister de réelles options, sont plus nombreux parmi les groupes impliqués dans la déci-
sion médicale (1 et 3), ce qui peut s’expliquer par les effets secondaires sur la sexualité
engendrés par certaines options.
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Meilleure adaptation a la maladie
pour les patients impliqués et satisfaits

Les patients du groupe de référence présentent des scores de qualité de vie mentale et
physique significativement plus élevés que ceux des autres groupes (excepté pour le score
mental du groupe 2). Cette relation disparait toutefois dans I’analyse toutes choses égales
par ailleurs. Ils présentent également un score moyen significativement plus élevé pour
I'«esprit combatif ».

Les patients des autres groupes se distinguent par des scores d’«impuissance-désespoir »
et de «préoccupations anxieuses» significativement plus élevés que les patients du
groupe de référence.

Si I'on s’intéresse a I'impact potentiel de I'attitude vis-a-vis de la maladie [Thompson,
2007], toutes choses égales par ailleurs, en utilisant les résultats de la MAC21 sur I’adap-
tation face a la maladie, les patients du groupe 1 (les impliqués et satisfaits) ont plus ten-
dance a développer un «esprit combatif», alors que les patients des groupes qui ne sont
pas satisfaits (& I’exception du groupe 4: les non-impliqués qui auraient souhaité I’étre)
connaissent plus souvent une aggravation du score «impuissance et désespoir ».

Conclusion

A peine plus de la moitié des patients a été impliquée dans la décision médicale, alors
méme que plusieurs études ont montré qu’un nombre croissant de patients souhaitent étre
considérés comme des partenaires dans la prise en charge de leur maladie [Guadagnoli
et Ward, 1998; Benbassat et al., 1998]. Les textes officiels et juridiques internationaux
comme frangais préconisent d’ailleurs une évolution vers la décision partagée. Méme si
le contenu de ce que signifie ce partage n’est pas dénué d’ambiguités, il semble donc que
selon le point de vue de la majorité des patients étudiés, nous en soyons encore éloignés
dans la pratique.

Nos résultats confirment en revanche des travaux antérieurs [Guadagnoli et Ward 1998;
Benbassat et al., 1998], lesquels ont montré que les patients qui déclarent avoir participé
a la décision médicale sont plus souvent satisfaits de leur degré d’implication que ceux
qui n'ont pas participé. Il est cependant intéressant de noter que, d’une part, 27 % des
patients qui estiment ne pas avoir été impliqués dans les décisions médicales en sont tout
de méme satisfaits et que, d’autre part, une proportion méme faible de malades (6,7 %),
auraient souhaité étre moins impliqués. Un tel constat illustre bien I’'hétérogénéité des
préférences des patients en matiére d’implication et donc la nécessité pour les profession-
nels de s’adapter a chacun.

Nos résultats confortent également les précédentes analyses [Guadagnoli et Ward 1998;
Benbassat et al., 1998], montrant que plusieurs facteurs ont un impact sur la satisfaction
a I’égard du degré d’implication. Le parameétre essentiel reste cependant la communica-
tion entre le médecin et le patient, ainsi que les difficultés d’échanges, qui se traduisent
le plus souvent par une moindre implication et surtout une moindre satisfaction vis-a-vis
du degré d’implication expérimenté.

Ainsi, comme [l’illustrent nos résultats, le bien-étre des patients est davantage lié au fait
d’étre impliqué dans la décision médicale au niveau souhaité, plutét qu’au fait d’étre
impliqué en tant que tel (comme en témoignent les scores de qualité de vie mentale et
physique par exemple) [Gaston et al., 2005]. En revanche, la encore, I’étude fait ressortir
I'importance primordiale d’une bonne relation entre le médecin et le patient et la néces-



Limplication des patients dans les choix des traitements [ N NN
135

sité d’améliorer les échanges d’informations. Si cette évolution semble déja amorcée, il
semble toutefois que des efforts soient encore a fournir de la part des professionnels de
santé et, en amont, des décideurs publics, afin de mieux répondre aux attentes des
patients en termes d’échange et d’implication dans les décisions médicales qui les
concernent.
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Les comportements
de recherche d’information des patients

Christel Protiere, Nora Moumjid, Laétitia Malavolti, Anne-Gaélle Le Corroller-Soriano

I Ce chapitre a pour objectif d’explorer les comportements de recherche d’information des patients
atteints de cancer. Quelles sont les caractéristiques de ces patients ? Pourquoi et comment
recherchent-ils de I'information? Quelles conséquences sont liées a ces comportements,
notamment en termes d’implication dans la décision médicale et de qualité de vie?
L'originalité de cette approche réside dans la définition des profils de chercheurs d’information
basée sur une méthode statistique et non une construction a priori.

Quatre profils distincts ont été distingués:

— Les chercheurs volontaires qui se définissent par une démarche initiée de leur plein gré.

— Les chercheurs contraints dont la caractéristique premiéere est d’estimer ne pas avoir regu
d’information de la part de I'’équipe médicale et qui se sont informés par ailleurs afin de pallier
ce manque.

— Les initiés qui se caractérisent par leur proximité avec le milieu médical.

— Les non-chercheurs: personnes enquétées qui n’ont pas eu un comportement spécifique

de recherche d’information.

Une opposition nette est mise en évidence entre chercheurs volontaires et chercheurs contraints,
ces derniers ayant un moindre niveau d’études, des difficultés a communiquer avec I'équipe
médicale et a étre impliqué comme ils I'auraient souhaité dans la décision médicale.

Ces résultats soulignent a quel point il est important de développer des efforts, des moyens,
mais aussi des méthodes pour que I'information médicale soit accessible a tous, en particulier
dans un systéme de santé ou I'équité des soins est un principe fondamental.

La majorité des patients atteints de cancer souhaitent avoir accés a ces informations

sur la maladie et les traitements. En revanche, les comportements des patients pour satisfaire

ce besoin divergent. I
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LE comportement de recherche d’information est défini classiquement comme un effort
conscient en réponse a un besoin ou a un manque de connaissance. Dans le domaine
meédical, ce phénomeéne se traduit par la recherche et I’'acquisition d’informations qui per-
mettent de réduire I’incertitude vis-a-vis d’un état de santé et de construire une représen-
tation cognitive, personnelle et sociale de ce que peut étre la santé [Tardy et al., 1998;
Cotten et al., 2004].

Méme les patients qui souhaitent fortement étre informés ne questionnent pas toujours
activement leurs médecins au moment des échanges [Beisecker et al. 1992 ; Roter, 1977].
En effet, les patients, en majorité, sont plutét en situation d’attente d’une transmission de
I'information nécessaire par leurs médecins. Si certains adoptent ce comportement, c’est
souvent parce qu’ils ne se sentent pas trés a I'aise a I'idée de poser des questions a leurs
médecins [Ryan, 1992], par crainte qu’une telle attitude soit interprétée comme un man-
que de confiance [Boreham et al., 1978]. D’autres patients préferent rechercher de I'in-
formation en dehors de la consultation ou, a I'inverse, ne pas chercher d’information du
tout. Cette derniére position peut étre un moyen de ne pas rompre I’environnement posi-
tif de la consultation et la confiance accordée aux médecins. En revanche, le désir d’étre
impliqué dans la décision médicale peut inciter & rechercher de I'information.

Des résultats contrastés

Les études qui se sont intéressées spécifiquement aux comportements de recherche d’in-
formation des patients ont mis I’accent sur deux principaux aspects: d’une part, la diver-
sité des sources d’information, de I’équipe médicale aux centres d’appels, en passant par
Internet et les différents médias [Rutten et al., 2005] ; d’autre part, la caractérisation des
patients qui se comportent activement comme «chercheurs d’information». En effet, les
chercheurs d’information différent en termes de caractéristiques sociodémographiques
[Carlsson, 2000; Manfredi et al., 1993 ; Nair et al., 2000 ; Turk-Charles et al., 1997], de
localisation de cancer [Luker et al., 1996], mais aussi de motifs de recherche d’informa-
tion, comme par exemple le degré d’implication souhaité dans la décision médicale
[Carlsson, 2000; Degner et al., 1997 ; Rees et al., 2001].

Ces études ont le mérite d’identifier certaines caractéristiques des patients en fonction de
leurs comportements de recherche d’information. Elles souffrent cependant de faiblesses
méthodologiques et la généralisation de leurs résultats reste limitée. Les échantillons sont
souvent de faible taille et, si plusieurs localisations cancéreuses ont été explorées, les tra-
vaux n’ont jamais porté sur un échantillon de grande taille issu de I’ensemble de la popu-
lation atteinte de cancer. De plus, elles définissent les chercheurs d’information unique-
ment sur la base du nombre ou de la diversité des sources mobilisées, ne tenant pas
compte des différentes raisons qui peuvent motiver le patient, comme par exemple une
insatisfaction vis-a-vis de I'information transmise ou non par I'’équipe médicale.

Pour la premiére fois en France, I'Enquéte nationale sur les conditions de vie des person-
nes atteintes d’un cancer permet d’explorer les comportements de recherche d’informa-
tion des patients atteints de cancer. Quelles sont les caractéristiques de ces patients? Pour-
quoi et comment recherchent-ils de I'information ? Quelles conséquences sont liées a ces
comportements, notamment en termes d’implication dans la décision médicale et de qua-
lité de vie? L'intérét pour ces questions, en particulier en France, semble pertinent pour
deux raisons: d’une part, depuis les années 1990, les textes législatifs et réglementaires
placent le patient au cceur de la décision médicale en le rendant acteur de celle-ci
[Moumijid et al., 2006]; d’autre part, depuis 2003, la lutte contre le cancer est une prio-
rité de santé publique [Moatti et al., 2003 ; Moumijid et al., 2003].
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Trois profils de chercheurs d’information

Les résultats de la classification obtenue par une méthode non hiérarchique (voir I’enca-
dré méthodologique) permettent de distinguer trois profils spécifiques de patients cher-
cheurs d’information et un profil de patients n’ayant pas eu de comportement spécifique
de recherche d’information (graphique 1).

GRAPHIQUE 1

Les sources d’information utilisées selon le profil de chercheurs, en%
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Le premier profil («chercheurs volontaires ») réunit 13 % des personnes interrogées. Il cor-
respond au chercheur d’information «type », ayant une démarche volontaire. L'ensemble
des patients de ce profil a recu de I'information de la part des équipes médicales et a pris
contact avec une association de patients ou a été en contact avec une personne ayant eu
la méme maladie. De plus, les deux tiers d’entre eux ont recherché de I'information
aupres de différents médias (radio, télévision, presse spécialisée, etc.). Il s’agit du profil
qui, le plus souvent, a demandé un second avis avant d’initier un traitement. Ce patient a
en moyenne eu recours a prés de quatre sources d’information différentes (3,9).

Le deuxieme profil («chercheurs contraints») regroupe également 13% des enquétés. Il
s’agit du seul profil qui considere ne pas avoir regu d’information de la part des équipes
médicales. Cette absence d’information est sans doute la principale motivation de son
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METHODOLOGIE

Ce chapitre étant dédié aux comportements de recherche d’information, nous avons principalement utilisé
les questions du module E «Perception de la maladie et relation au systéme de soins» (voir le question-
naire de I'enquéte p. 371). Les sources d’informations mobilisées ont été obtenues a partir des questions
suivantes (tableau 3):

E5- Avez-vous demandé plusieurs avis médicaux avant d’entreprendre vos traitements?
1. Oui
2. Non
E9- De maniére générale, quelles sont vos principales sources d’information?
Réponses pour chaque: 1. Oui/2. Non
a. L'équipe médicale spécialisée qui vous suit pour votre maladie
b. Votre médecin traitant
c. Les médias (lecture, télévision, radio, Internet)
d. Des revues ou des articles scientifiques recherchés dans des bibliotheques ou sur Internet
e. Les associations de malades
f. Les amis/la famille
g. Une ou des personnes atteintes de la méme maladie que vous
N, AULTE. PIECISEZ ! ..ottt
i. Ne sait pas ou refus

Aprés traitement de la modalité «autre», nous avons abouti aux six sources d’informations suivantes:
E5: second avis,

E9c et E9d: média, revue, articles...,

E9e, E9qg, autre: association et/ou personne ayant eu la méme maladie,

E9a et E9b: généraliste et/ou spécialistes,

E9f, autre: famille, amis, collegues,

Autre: proximité avec la profession médicale.

Analyses statistiques

Afin de définir qui pouvait étre considéré comme un chercheur d’information, nous avons appliqué une
méthode statistique qui détermine différents profils sans connaitre a priori leur structure. Cette méthode
(classification non hiérarchique) permet de regrouper les individus en classes de telle sorte que les indivi-
dus d’une méme classe soient le plus semblables possible et que les classes soient bien séparées. Une
classification non hiérarchique a été obtenue grace a I'application de I'algorithme habituel [Anderberg,
1973] aux résultats d’une analyse en composantes principales (ACP) effectuées sur les six sources d’infor-
mations gréace au logiciel SPAD 3.21.

Les profils obtenus ont été comparés en termes de caractéristiques sociodémographiques et cliniques,
mais aussi en termes de perception par les patients de I'annonce de leur maladie et de leur interaction avec
le personnel soignant, ou encore de leur type d’adaptation face a la maladie. Pour I'analyse bivariée, nous
avons utilisé le test du Chi? pour les données qualitatives et une analyse de variance pour les données
continues.

L'analyse multivariée permet de définir I'ensemble des variables qui modifient de maniére significative la
probabilité d’appartenir a I'un des trois profils de chercheurs d’information par rapport au profil des non-
chercheurs.

Enfin, nous avons décrit les conséquences des différents comportements de recherche d’information en
termes d’implication dans la décision médicale, de qualité de vie et de satisfaction vis-a-vis du suivi médi-
cal au moment de I'enquéte (analyse univariée).
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comportement de recherche d’information. Il n’a eu en moyenne recours qu’a une seule
source d’information (1,3), le plus souvent aupres des médias.

Le troisieme profil («chercheurs initiés») se caractérise par sa proximité avec le milieu
médical, du fait de son activité professionnelle ou de celle d’'un membre de sa famille. Ce
profil particulier ne représente que 2,5% des personnes interrogées. Plus des deux tiers
des patients de ce profil ont également obtenu de I'information de la part des équipes
médicales, et plus d’un tiers a consulté les médias. En moyenne, entre deux et trois sour-
ces d’information (2,6) ont été mobilisées par les patients de ce profil.

Enfin, le quatrieme profil («non-chercheurs»), qui représente la grande majorité des indi-
vidus (73%), correspond aux personnes enquétées qui n’ont pas eu un comportement
spécifique de recherche d’information. Certaines d’entre elles ont cependant consulté une
source d’information autre que venant de I’environnement médical, comme les médias
ou un second avis médical. Elles ont mobilisé en moyenne prés de deux sources d’infor-
mation (1,9).

Caractéristiques objectives

Le tableau 1 décrit les caractéristiques qui différencient ces quatre profils de patients.

Le fait de vivre en couple ou d’avoir pour langue maternelle le frangais n’est associé a
aucun profil particulier. De maniére générale, les femmes sont plutét surreprésentées dans
les trois profils spécifiques de chercheurs d’information, alors que ce n’est pas le cas dans
le quatrieme profil, celui des non-chercheurs. Ces trois profils spécifiques ont également
pour caractéristique commune d’avoir eu au diagnostic un pronostic meilleur que celui
des non-chercheurs.

Les chercheurs volontaires sont plus jeunes que le reste des enquétés, vivent dans un foyer
comportant en moyenne un plus grand nombre de personnes et ont un niveau d’études
élevé (baccalauréat et supérieur). Enfin, ils sont le plus souvent en activité professionnelle.
Un diagnostic de cancer du sein est plus fréquent dans ce profil, ce qui est sans doute a
rapprocher de la plus grande proportion de femmes et de patients jeunes.

Les chercheurs initiés ont un niveau d’études élevé (supérieur a bac +2) et appartiennent
plus frequemment aux professions indépendantes. lls comportent une grande proportion
d’individus atteints d’un cancer urogénital (autre que prostate).

Les chercheurs contraints relévent, au contraire, plus souvent de groupes socialement vul-
nérables. Ils ont plus de difficultés financiéres, un niveau d’études inférieur (niveau pri-
maire ou sans dipléme) et ils appartiennent moins souvent a la catégorie socioprofession-
nelle des professions intermédiaires et plus fréiquemment a celle des ouvriers que les deux
autres profils de chercheurs. lls se composent, comme le profil des non-chercheurs, d’une
plus grande proportion de patients atteints d’un cancer de la prostate, du colon-rectum et
du poumon ou des voies aérodigestives supérieures (VADS) que les autres profils.

Par rapport aux autres profils, les non-chercheurs comptent une plus grande proportion
d’individus ayant des enfants.
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TABLEAU |

Caractéristiques associées a chaque profil de chercheurs d’information

theurs () | volontares () | contais niies (4
% % (2)0 sgr;ilsl[zl) % (3)0 (ngrgitsmu) % (4)0 sgr;itslo(l)

Ensemble 72,5 125 12,5 25
Caractéristiques objectives
Sexe *% *% *
Homme 50,6 353 0,7% 42,9 0,8* 41,2 ns
Femme 49,4 64,7 et 57,1 et 58,8 et
Langue maternelle ns ns ns
Frangaise 94,8 95,2 - 93,8 - 97,1 -
Autre 52 48 - 6,2 - 2,9 -
Niveau de vie du ménage ns ok *k
avec les ressources disponibles
Vit trés & assez convenablement 74,1 75,4 67,4 835
Vit assez a tres difficilement 259 246 32,6 16,5
Vie en couple au moment de I'enquéte ns ns ns
Oui 76,8 79,4 - 745 - 745 -
Non 232 20,6 - 255 - 255 -
Enfant(s) ki ** *
Oui 88,5 84,0 0,7* 83,5 0,7# 82,4 ns
Non 11,5 16,0 1t 16,5 1ref 17,6 1ref
Niveau d’études hid ki ki
Aucun dipléme 12,4 8,5 0,6% 17,8 1,6 78 0,3*
CEP 26,9 18,5 0,6% 27,0 ns 17,6 0,3
BEP-BEPC-CAP 30,0 28,3 0,7# 30,0 ns 31,4 0,6%
Bac a bac +2 134 19,1 ns 11,2 ns 9,8 0,3*#
Supérieur a bac +2 17,3 25,6 1rét 14,0 1t 333 qrét
Situation professionnelle au moment du diagnostic b ns *
Actifs 37,3 51,9 39,9 46,1
Inactifs 62,7 48,1 60,1 53,9
Catégqrie socioprofessionnelle au moment du diagnostic ns « ns
(antérieure si inactif)
Agriculteurs exploitants 52 5,0 71 2,9
Artisans, commergants et chefs d’entreprise 9,7 8,5 8,8 15,5
Cadres et professions intellectuelles supérieures 141 134 12,7 14,6
Professions intermédiaires 20,3 254 16,3 25,2
Employés 27,0 27,3 28,1 23,3
Ouvriers 211 174 23,4 17,5
N’ont jamais travaillé 2,7 3,0 3,6 1,0
Localisation du cancer ki hid ns
Sein 26,4 45,1 2,5% 34,3 ns 33,7 ns
Prostate 215 17,1 2,7# 216 1,6% 19,8 ns
Colon-rectum 11,2 8,3 1,9% 10,5 ns 59 ns
VADS-poumon 73 3,7 ns 8,3 ns 50 ns
Tumeurs urogénitales autres que prostate 12,5 9,6 ns 9,2 ns 15,8 ns
Hémopathies malignes 7,6 71 ns 54 ns 6,9 ns
Autres cancers 13,4 9,1 1 10,7 1réf 12,9 1re
Relation médecin-patient
Diagnostic annoncé de maniére trop brutale ns ki ki
Oui 23,0 21,0 0,7# 36,7 1,54 32,0 ns
Non 77,0 79,0 1t 63,3 1 68,0 1ref
A recu une information pendant les traitements ** ** *
Tout a fait ou plutdt suffisante 89,0 85,0 0,8 69,8 0,7# 83,5 ns
Plutdt ou tout & fait insuffisante 11,0 15,0 et 30,2 1 16,5 1
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TABLEAU | (SUITE)

Non-cher- Chercheurs Chercheurs .
cheurs (1) volontaires (2) contraints (3) Initiés (4)
Odd Odd Odd
% % ratio (2) % ratio (3) % ratio (4)
versus (1) versus (1) versus (1)
Echanges d’informations avec I’équipe soignante
Les médecins ne prenaient pas assez de temps R o ns
pour répondre
Souvent, de temps en temps 34,8 39,0 ns 55,9 1,9% 37,3 ns
Jamais 65,2 61,0 1rét. 44,1 178t 62,7 1t
Etait dans I'incapacité de poser des questions ns **x ns
Souvent, de temps en temps 36,0 36,9 53,9 35,9
Jamais 64,0 63,1 46,1 64,1
Les informations médicales . - ns
étaient trop compliquées
Souvent, de temps en temps 45,7 49,5 1,3% 57,3 ns 43,7 ns
Jamais 54,3 50,5 et 42,7 1 56,3 1
La quantité d’information donnée était trop s o ns
importante
Souvent, de temps en temps 32,9 29,5 38,0 28,2
Jamais 67,1 70,5 62,0 718
Ne savait pas comment poser ses questions ns *x ns
Souvent, de temps en temps 445 451 56,7 39,2
Jamais 55,5 54,9 433 60,8
Expression des séquelles a I'équipe médicale ns ns ns
Oui 63,0 744 - 62,2 - 64,1 -
Non 8,7 8,7 - 135 - 11,7 -
Aucune séquelle 28,3 16,9 24,3 243
Prise en compte des séquelles par I'équipe N ** ns
médicale
Oui totalement 52,5 36,5 45,1 494
Non pas suffisamment, pas vraiment
ou pas du tout 204 242 147 12,0
Aucune séquelle ou séquelles non exprimées 27,1 39,3 40,2 38,5
Caractéristiques subjectives
Etat de santé actuel déclaré ns i **
Santé trés bonne ou excellente 10,7 10,8 11,3 12,7
Santé bonne 55,9 59,1 48,6 65,7
Santé mauvaise ou médiocre 33,4 30,1 40,2 21,6
Terme spontané employé o . ns
pour nommer la maladie
«Cancer» 74,6 82,4 77,2 75,5
Terme spécialisé (lymphome, leucémie...)
ou «tumeur» 152 98 114 167
Euphémisme (maladie, opération...) 10,2 7.8 114 7.8
Moyenne Moyenne . Moyenne ] Moyenne )
(éca?lt type) (éca?/t type) 0dd ratio (e’ca?t type) 0dd ratio (e’cart type) 0dd ratio
Caractéristiques objectives
Age 62,5 (12,7) | 56,7 (13,3) **| §0,8** |61,9 (13,1)ns| ns 59,6 (12,8)**| ns
Nombre de personnes dans le foyer 2,2(1,0 2,4(1,1)* 2,2(1,1)ns 2,3(1,1) ns
Indice de pronostic relatif au diagnostic 57,3(20,8) | 61,4 (19,2) ** - 59,6 (20,3) ** - 62,0 (20,1) ** -
Caractéristiques subjectives
Score de soutien affectif et moral | 2509 | 2708™ | 13* | 2409 | ns | 2509ns | ns
Ajustement mental (MAC21)
Score «Esprit combatif» 50,1 (10,1) | 51,3(9,3) ** 48,6 (9,8) ** 50,2 (11,2) ns
Score «Impuissance-désespoir» 54,8 (12,1) | 53,3 (11,9) ** 57,9 (12,9) ** 52,3 (10,9) **
Score «Préoccupations anxieuses» 455(8,1) | 46,5(8,2) ** 47,3(8,3)** 456 (7,2) ns

() : numéro du groupe.

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif lorsque que I'on compare les personnes du groupe concerné a celles
du groupe 1.

#: test significatif a p < 0,05 apres ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif, réf.: modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives, lorsque I'on compare les personnes du groupe concerné a celles du groupe 1.

§ : odd ratio calculé pour 10 unités supplémentaires de la variable.

Lecture « Le sexe et I'age sont significativement liés (p < 0,01) au fait d’avoir un profil de chercheurs volontaires (groupe 2) dans une analyse biva-
riée lorsque I'on compare les personnes de ce groupe a celles du groupe 1 des non-chercheurs. 35,3% des chercheurs volontaires (groupe 2) sont
des hommes. Les chercheurs volontaires (groupe 2) ont un &ge moyen de 56,7 ans. Aprés prise en compte des autres variables de 'analyse, le rap-
port du nombre de chercheurs volontaires (groupe 2) sur le nombre de non-chercheurs (groupe 1) est multiplié par: 0,7 (p < 0,05) pour les hom-
mes par rapport aux femmes; 0,8 (p < 0,001) pour ceux qui ont 10 ans de plus (par exemple, pour ceux qui ont 60 ans par rapport a ceux qui ont
50 ans).
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TABLEAU 2

Relation au systéme de soins et santé selon le profil de chercheurs
d’information

Non cher- Chercheurs Cherc_heurs Initiés (4)
cheurs (1) | volontaires (2) | contraints (3)
% % % %
Ensemble 725 12,5 12,5 25
Participation au choix de traitements * ** ns
Oui 53,5 56,7 431 58,9
Non 46,5 433 56,9 41,1
Conformité du degré d’implication dans les choix de traitements s ns s
aux attentes des malades
Aurait souhaité étre autant impliqué(e) 73,2 68,9 57,1 735
Aurait souhaité étre plus impliqué(e) 20,3 253 35,8 22,7
Aurait souhaité étre moins impliqué(e) 6,5 58 71 3,8
Degré d’implication dans les choix de traitements et conformité s . s
aux attentes des malades®
Personnes impliquées et satisfaites 41,6 41,6 27,3 47,1
Personnes non impliquées et satisfaites 271 23,6 234 22,1
Personnes impliquées qui auraient préféré I'étre plus 8,4 115 11,0 9,6
e o s o St
Personnes qui auraient préféré étre moins impliquées 6,4 58 71 38
Non réponses 47 37 6,9 38
Est tout a fait satisfait(e) du suivi médical de la maladie ki *x ns
Oui 73,9 63,8 57,1 67,0
Non 25,8 36,0 416 33,0
Non suivis médicalement ou non-réponse 0,2 0,2 13 0,0
Satisfaction vis-a-vis de la fréquence de suivi médical hid ** ns
Souhaiterait voir le médecin plus souvent 75 10,4 116 10,8
Souhaiterait voir le médecin de fagon identique 86,3 82,4 79,2 82,4
Souhaiterait voir le médecin moins souvent 57 71 6,9 6,9
Non suivis médicalement ou non-réponse 0,5 0,2 23 0,0
Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne

(écart type) | (écart type) (écart type) (écart type)
Scores de qualité de vie (SF-36)
Score de qualité de vie physique 42,1 (10,0 43,0(9,4)** | 40,8(10,0)* | 445(9,3) **
Score de qualité de vie mentale 44,1(10,3) | 42,7(10,5)* | 42,2(10,00* | 46,0(10,2)*
Score «Capacités physiques» 65,5 (27,7) | 69,3(24,0)* | 61,3(28,6)* | 745 (206)**
Score «Limitations dues a I'état physique » 51,5(40,3) | 48,6 (40,6) ns | 44,6 (39,2)** | 58,4 (42,1)*
Score «Douleurs physiques» 57,7(24,3) | 58,3(23,3)ns | 54,9 (24,5)* | 62,6 (22,7) **
Score «Santé pergue» 53,8(20,5) | 54,2(20,0)ns | 51,0(21,3)** | 58,5(17,8)**
Score «Vie sociale» 70,5(25,1) | 67,7(23,9)** | 66,9 (258)** | 74,3 (23,6) ns
Score «Limitations dues a I'état émotionnel» 57,3 (41,2) | 55,7 (42,7)ns | 51,8 (41,5)** | 70,3(35,9) **
Score «Santé mentale » 61,3 (19,1) 59,6 (18,6) * | 56,6 (19,2) ** | 64,1(18,9) ns
Score «Vitalité » 48,6 (19,3) | 48,1(18,6)ns | 45,9 (18,7)* | 51,7 (19,1) ns

() : numéro du groupe.

*: test significatif & p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif lorsque que I'on compare les personnes du groupe concerné a celles
du groupe 1.

1. Voir article p. 123.

Lecture « La participation au choix de traitements et le score de qualité de vie physique sont significativement liés (respectivement p < 0,05
p < 0,01) au fait d’avoir un profil de chercheurs volontaires (groupe 2) dans une analyse bivariée lorsque I'on compare les personnes de ce groupe
a celles du groupe 1 (non-chercheurs). 56,7 % des chercheurs volontaires (groupe 2) déclarent avoir participé au choix thérapeutique. Ces cher-
cheurs volontaires ont un score moyen de qualité de vie physique de 43,0.
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Caractéristiques subjectives

Les caractéristiques subjectives (tableau 1) permettent d’approfondir les particularités des
comportements de recherche d’information et donc de mieux comprendre pourquoi cer-
tains des enquétés sont, ou non, des chercheurs d’information et, lorsqu’ils le sont, de
mieux cerner certaines raisons de leur recherche.

Comme on pouvait I'anticiper, c’est parmi les non-chercheurs que I'on trouve la plus
grande proportion d’individus estimant suffisante I'information transmise pendant les trai-
tements (89 %).

Le profil qui se distingue clairement est celui des chercheurs contraints. En effet, ce sont
ceux qui déclarent le plus souvent que I’'annonce du diagnostic a été brutale et que I'in-
formation recue pendant les traitements était insuffisante. lls sont également significative-
ment plus nombreux que les autres profils a trouver que les médecins n’ont pas pris suf-
fisamment de temps pour répondre a leurs questions, a s’étre sentis dans I'incapacité de
poser des questions ou a avoir trouvé les informations médicales trop compliquées. Cet
ensemble de variables montre bien que, outre une recherche d’information contrainte par
I'insuffisance, en tout cas percue, de I'information de base, transmise par les profession-
nels de santé, les patients appartenant a ce profil rencontrent de réelles difficultés de com-
munication avec le milieu médical. Cette situation peut provenir d’un manque d’échan-
ges, d’'une communication inadaptée de la part des médecins vis-a-vis de cette population
vulnérable ou d’un défaut de compréhension des patients quant a I'information fournie.

En ce qui concerne le comportement d’ajustement au cancer (voir I'article p. 163), les
chercheurs contraints présentent le score moyen d’impuissance-désespoir le plus élevé.
On peut, en outre, noter une opposition entre les chercheurs contraints et les chercheurs
volontaires sur les deux autres dimensions: les chercheurs contraints présentent le score
le plus élevé sur la dimension préoccupation anxieuse (47,3), alors que les chercheurs
volontaires présentent le score le plus élevé sur la dimension esprit combatif (51,3). Cette
opposition se retrouve au niveau du soutien affectif et moral, plus élevé pour les cher-
cheurs volontaires et plus faible pour les chercheurs contraints.

Pour ce qui est de la perception de I’état de santé, I’opposition se trouve cette fois-ci entre
les chercheurs contraints et les chercheurs initiés, les premiers estimant plus que les autres
personnes enquétées que leur santé est mauvaise ou médiocre et les seconds estimant
plus souvent étre en bonne santé. On peut se demander s’il s’agit uniquement de diffé-
rences de perception ou de différences objectives de gravité de I’état de santé.

Enfin, une autre information intéressante nous est donnée par la fagon dont les personnes
enquétées qualifient leur maladie (voir I'article p. 51) selon le profil auquel elles appar-
tiennent. Les chercheurs volontaires sont ceux qui utilisent spontanément le terme «can-
cer» le plus frequemment (82 %), alors que les chercheurs contraints sont ceux qui utili-
sent le plus souvent un euphémisme («maladie», «opération», etc.) pour désigner la
pathologie dont ils sont atteints. Enfin, les chercheurs initiés et les non-chercheurs sont
ceux qui emploient le plus souvent, par rapport aux autres profils, le terme «tumeur» ou
un terme spécialisé («leucémie», «lymphome », « mélanome », etc.).

Modélisation multivariée des différents comportements
de recherche d’information

Cette partie présente les caractéristiques indépendamment associées a chaque profil de
chercheurs d’information par rapport au profil des non-chercheurs (tableau 1).
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Etre une femme, jeune, sans enfant et avec un niveau d’études supérieur au baccalauréat
augmente significativement la probabilité d’étre un chercheur volontaire, de méme que
de bénéficier d’un plus grand soutien affectif et moral. Avoir I'un des trois cancers les plus
fréquents (sein, prostate et colorectal) augmente également cette probabilité. Ceci peut
étre lié au fait que ces cancers (avec le cancer du poumon) sont ceux pour lesquels la
masse d’information disponible est la plus importante. Enfin, avoir trouvé I'information
recue pendant les traitements plutdt a tout a fait insuffisante et avoir trouvé I'information
médicale délivrée trop compliquée (malgré un niveau d’études plus élevé que les non-
chercheurs) augmente la probabilité d’étre un chercheur volontaire. A Iinverse, considé-
rer que I’'annonce de la maladie a été trop brutale en diminue la probabilité.

Les chercheurs contraints ont plus freiquemment que les non-chercheurs un cancer de la
prostate, pas d’enfant et pas de diplédme. Ce sont plus souvent des femmes. Bien entendu,
considérer I'information recue pendant le traitement comme plut6t & tout & fait insuffi-
sante augmente la probabilité d’étre un chercheur contraint. Contrairement aux cher-
cheurs volontaires, avoir ressenti I’'annonce de la maladie comme trop brutale et considé-
rer que les médecins n’ont pas pris suffisamment de temps pour répondre aux questions
augmente la probabilité d’étre un chercheur contraint.

La nette opposition entre ces deux profils de chercheurs met en exergue I'importance de
la qualité de I’échange entre patient et médecin et ce dés I’'annonce du diagnostic.

Un niveau d’études élevé (supérieur a bac +2) suffit a distinguer les chercheurs initiés —
appartenant ou proches de I’environnement médical — des non-chercheurs. Ainsi, ces
patients pourraient ne pas étre percus comme des chercheurs d’information, I'information
venant a eux plutdét que I'inverse.

Conséquences des différents comportements de recherche
d’information

Aprés avoir identifié les caractéristiques des différents profils et certaines des raisons qui
ont motivé les différents comportements de recherche d’information, le tableau 2 présente
les relations entre ces comportements et la participation des patients a la décision médi-
cale, leur qualité de vie et leur satisfaction par rapport a leur suivi médical actuel
(tableau 2).

Participation & la décision médicale

Les chercheurs initiés et les chercheurs volontaires sont les profils qui, le plus souvent,
consideérent avoir été associés au choix de leur traitement (respectivement 59 % et 57 %).
La plus faible proportion (43%) de patients déclarant avoir été associés a la décision
médicale se trouve parmi les chercheurs contraints, soit moins que parmi les non-cher-
cheurs (53%). Ce résultat souligne une fois encore I'existence d’un réel probléme de
communication entre le milieu médical et les patients de ce profil, dans la mesure ou ces
derniers expriment plus fréeguemment que les autres une volonté d’étre plus impliqués
(36 %).

Les profils qui ont le plus souvent participé a la décision médicale au niveau ou ils le sou-
haitaient sont les chercheurs initiés et les non-chercheurs (69%). On compte tout de
méme 65% des chercheurs volontaires qui ont atteint le degré d’implication souhaité,
mais seulement 51 % des chercheurs contraints.

Quel que soit le profil, la grande majorité des patients insatisfaits de leur degré d’impli-
cation dans la décision médicale le sont parce qu’ils auraient souhaité étre plus impliqués
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(voir I'article p. 123). Néanmoins, environ 7 % des chercheurs contraints et 6 % des non-
chercheurs et des chercheurs volontaires auraient souhaité étre moins impliqués.

Satisfaction avec le suivi médical

La catégorie des chercheurs contraints est la moins satisfaite du suivi de sa maladie au
moment de I’enquéte ainsi que du rythme de ce suivi.

Qualité de vie

L'analyse des scores de I’échelle SF-36 montre une tendance générale des chercheurs ini-
tiés a avoir des scores moyens de qualité de vie plus élevés et des chercheurs contraints
a avoir des scores moyens de qualité de vie plus faibles que ceux des autres profils.

Conclusion

L'originalité premiére de cette approche est de reposer sur la définition de différents com-
portements de recherche d’information, les profils ayant été obtenus de maniere objective
(& partir d’une méthode statistique) et non sur une construction a priori. Il en ressort deux
principaux enseignements.

Le premier est que 28 % des personnes enquétées développent un comportement spécifi-
gue de recherche d’information et mobilisent différentes sources d’information, dont la
recherche d’un second avis. Cette proportion non négligeable souligne I'importance de
ce phénomene, qui mérite d’étre considéré par les professionnels de la santé comme par
les décideurs publics.

Le second est qu’il existe clairement une catégorie d’individus pour laquelle entreprendre
une recherche d’information est contextuel (les chercheurs contraints). Leur comporte-
ment provient plus d’'un manque d’information ou d’un manque de compréhension de
celle-ci que d’un désir individuel de comprendre et de maitriser les informations relatives
a leur maladie.

Au-deld de I'insatisfaction vis-a-vis de I'information regue, les résultats suggérent que
cette population de chercheurs contraints a expérimenté de plus grandes difficultés de
communication avec les spécialistes. Cette difficile interaction s’est également traduite
par le sentiment d’avoir été impliqué dans la décision médicale moins qu’ils ne I'auraient
souhaité. Une attention particuliére doit donc étre portée pour améliorer les échanges
médecin-patient, sachant que la qualité de cette relation peut avoir, en particulier, des
retentissements sur I’adhésion et I’observance des traitements [Kjellgren et al., 2000] et
sur le bien-étre des patients [Mandelblatt et al., 2003].

On pourrait dans un premier temps suggérer que ces difficultés relationnelles proviennent
en partie d’une difficulté pour ces patients a comprendre et assimiler I'information qui
leur a été transmise. On peut cependant opposer a cet argument que I'information sur le
cancer est complexe en tant que telle, les chercheurs volontaires, plus diplémés, trouvant
eux-mémes cette information trop compliquée. 1l y a donc bien la un message important
sur les efforts a fournir pour rendre I'information accessible, en particulier dans un sys-
teme de santé qui prone I’'acces aux soins pour tous et dans lequel le patient est mis au
cceur de la problématique médicale et des décisions qui le concernent.

Un second argument connu est que les spécialistes ont tendance a avoir un comporte-
ment plus paternaliste vis-a-vis des patients qui ont un faible niveau d’études [Parsons,
1951], et gu’ils ont également plus de difficultés a anticiper les attentes des patients les
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plus défavorisés [Protiére, 2000]. Cela semble confirmer que les médecins doivent porter
une attention particuliére en direction de cette population.

Enfin, ce résultat va a I’encontre de certains résultats de la littérature sur les comporte-
ments de recherche d’information, lesquels montrent que les caractéristiques telles que la
catégorie sociale ne sont pas liées aux comportements de recherche d’information [Mil-
ler, 1995; Rees, 2000]. Cela peut s’expliquer par notre mode de construction des diffé-
rents profils (basé sur une méthode statistique ne nécessitant pas de connaitre ex ante la
structure des profils). En effet, la majorité des études publiées jusqu’alors ont analysé les
chercheurs d’informations soit en les définissant a priori (en fonction du nombre ou du
type de sources d’informations) soit sur la base de déclaration de patients, se considérant
eux-mémes comme chercheurs d’information: ainsi seuls les chercheurs de type «volon-
taires» pouvaient étre saisis.
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Linformation sur les risques d’infertilité
induite par les traitements

Julien Mancini, Dominique Rey, Marie Préau

I Certains traitements anticancéreux peuvent diminuer la fertilité des personnes traitées.
Cette conséquence néfaste est connue mais encore insuffisamment documentée
et pas toujours bien expliquée aux patients.
Un tiers des personnes atteintes de cancer, interrogées en 2004 deux ans apres le diagnostic,
se déclarent infertiles et expliquent cette infertilité par leur traitement. Parmi elles,
30% des femmes et 13% des hommes indiquent ne pas avoir été informés de ce risque avant
le début du traitement (et ne pas avoir bénéficié d’une cryopréservation de sperme
chez les hommes). Les survivants les plus agés semblent moins souvent au courant
de ces risques. Le manque d’information est aussi associé, chez les femmes, a un traitement
sans hormonothérapie et, chez les hommes, & un cancer autre que celui de la prostate
et a une faible participation aux choix thérapeutiques. Les méthodes préventives existantes
pour les hommes (prélévement et congélation de sperme avant le traitement afin de préserver
la fertilité biologique) semblent sous-utilisées, alors que des techniques similaires
pour les femmes commencent a se développer. Les patients non informés se montrent aussi
moins satisfaits de I'information médicale recue au cours du traitement et recourent
(ou souhaitent recourir) davantage a un soutien psychologique.
L'information sur les risques d'infertilité induits par certains traitements anticancéreux semble
correctement donnée et appréhendée, notamment par les personnes les plus jeunes, mais n’est
pas systématiquement transmise a I’ensemble des adultes en age de procréer, notamment
les hommes plus agés. I
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INTERROGES en 2004, deux ans apres I’établissement du diagnostic, sur leur capacité a

procréer, un tiers des personnes atteintes d’un cancer se déclarent infertiles (stériles ou
ménopauseées) du fait du traitement de leur cancer®. Bien que I'infertilité soit une consé-
guence potentielle connue des traitements anticancéreux, les patients atteints de cancer
ne sont pas toujours bien informés des risques induits. Certaines études menées aux Etats-
Unis et en Australie ont décrit une transmission d’information insuffisante, aussi bien chez
des patients masculins [Schover et al., 1999; Schover et al., 2002a] que féminins [Par-
tridge et al., 2004 ; Duffy et al., 2005 ; Thewes et al., 2005].

L'impact exact des traitements anticancéreux sur la fertilité reste insuffisamment docu-
menté [Lee et al., 2006], ce qui peut expliquer la difficulté de transmettre une informa-
tion précise avant le traitement. Cependant, tous les patients en &ge de procréer devraient
pouvoir étre informés de I'existence d’un risque, afin de pouvoir participer au choix thé-
rapeutique et éventuellement choisir d’utiliser les méthodes préventives de I'infertilité
existantes. En effet, des méthodes de cryopréservation (congélation) de sperme mais aussi
plus récemment d’ovocytes, de tissu ovarien ou d’embryons peuvent permettre de réali-
ser ultérieurement une procréation médicalement assistée chez des personnes devenues
infertiles a la suite de leur traitement.

L'objectif de cette analyse est de mieux connaitre, parmi les malades atteints de cancer
ayant déclaré une infertilité deux ans apres le diagnostic, ceux qui estiment ne pas avoir
recu suffisamment d’information, et de mettre en évidence les facteurs liés a cet éventuel
manque d’information.

Interrogés sur leur fertilité, un tiers des femmes de moins de 45 ans et des hommes de
moins de 71 ans déclarent étre stériles (ou ménopausées pour les femmes), du fait des trai-
tements de leur cancer (voir le graphique 1 de I'article p. 311). Parmi eux, 18 % disent ne
pas avoir été informés des risques encourus.

Les patients plus &gés apparaissent moins bien informés

Plus les patients sont agés, moins ils sont informés des risques d’infertilité liés au traite-
ment de leur cancer (tableau 1). Ce résultat concorde avec le fait que les médecins consi-
déerent parfois que seuls les plus jeunes s’inquietent de leur fertilité future. Des chercheurs
[Zapzalka et al., 1999] ont ainsi montré que seule une petite proportion d’oncologues
considérait qu’un age élevé n’était pas une barriére a la préservation de sperme. La capa-
cité a procréer peut représenter un enjeu majeur pour de nombreux patients: certes, les
plus jeunes expriment davantage un désir d’enfant, mais ce désir concerne également les
plus agés (voir I'article p. 311).

Les caractéristiques sociodémographiques telles que la situation familiale, le niveau d’études
ou la langue maternelle frangaise n’apparaissent pas associées toutes choses égales par ail-
leurs & une mauvaise transmission d’information sur le risque d’infertilité induite par les trai-
tements. De méme, les patients qui recherchent I'information sur la maladie et ses traitements
(«volontaires», «contraints» ou «initiés», voir I"article p. 137) ne sont pas plus souvent infor-
meés des risques sur la fertilité que les patients ne recherchant pas d’information.

1. Pour aborder ces questions de fertilité, nous avons défini un sous-échantillon dont les critéres sont détaillés dans I'enca-
dré méthodologique de I'article p. 311.
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TABLEAU |

Caractéristiques associées a un manque d’information sur le risque
d’infertilité induite

Personnes ayant déclaré une infertilité induite
Femmes non informées du risque | Hommes non informés du risque
% Odd ratio % Odd ratio
Ensemble 29,7 13,3
Age > ns
20-40 17,0 3,8%
41-44 42,7 1 e } 59 } !
45-60 - - 8,5 ns
61-70 - - 15,8 17,3#
Vie en couple ns ns
Oui 25,9 139
Non 47,1 8,3
Enfant(s) ns ns
Oui 29,2 12,9
Non 32,1 17,7
Langue maternelle ns ns
Francaise 30,0 13,3
Autre 26,0 14,1
Niveau d’études ns ns
Inférieur au bac 30,7 149
Bac et plus 28,9 10,5
Localisation du cancer ns il
Sein 21,7 -
Utérus-ovaire 22,6 -
Prostate - 9,9 1rét
Autres cancers 57,9 29,1 7,3 ##
Stade du cancer au moment du diagnostic ns ns
(questionnaire médical)
Localisé 33,0 12,4
Régional 20,5 22,0
Métastatique 66,6 13,8
A demande plusieurs avis médicaux avant ns ns
d’entreprendre un traitement
Oui 38,2 11,1
Non 274 14,5
Participation au choix de traitements ns bl
Oui, beaucoup 34,1 6,0 1 et
Oui, un peu 24,0 17,3 37%
Non 31,4 23,1 4.4 %
Traitement par chirurgie ns ns
Oui 28,0 12,2
Non 65,3 20,7
Traitement par chimiothérapie ns *
Oui 31,8 22,7
Non 29,8 11,5
Traitement par radiothérapie ns ns
Oui 31,3 155
Non 32,7 11,2
Traitement par hormonothérapie * ns
Oui 18,2 3,1* 11,4
Non 38,8 1reét 13,0

*kk

*: test significatif & p < 0,05**: p < 0,01, ***: p < 0,01, ns: non significatif.

#: test significatif & p < 0,05 aprés ajustement multivarié, **: p < 0,01, #: p < 0,001, ns: non significatif, : modalité de référence pour les
variables qualitatives.

Lecture  Chez les femmes étudiées, I'age est significativement lié (p < 0,01) au fait de ne pas avoir été informé sur le risque d'infertilité induite
par les traitement dans une analyse bivariée. 17,0% des femmes étudiées agées de 20 a 40 ans rapportent ne pas avoir été informées sur le ris-
que d'infertilité induite. Apres prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de femmes étudiées rapportant ne pas avoir
été informées sur le risque d'infertilité induite sur le nombre de celles qui rapportent I'avoir été est multiplié par 3,8 (p < 0,01) pour celles agées de
20 a 40 ans par rapport a celles agées de 41 a 44 ans.

Champ = Femmes de 20 & 44 ans et hommes de 20 a 70 ans ayant déclaré une infertilité induite par les traitements anticancéreux.
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METHODOLOGIE

Description du sous-échantillon étudié

Le sous-échantillon utilisé pour ces analyses comprend 450 personnes atteintes de cancer ayant déclaré,
deux ans apres le diagnostic, une infertilité induite par les traitements anticancéreux: 104 femmes de 20
a 44 ans et 346 hommes de 20 a 70 ans.

Femmes de 20 a 44 ans ayant déclaré une infertilité induite

L'age moyen des femmes de ce sous-échantillon est de 39 ans. Pour 7,6 % d’entre elles, la langue mater-
nelle n’est pas le frangais. Au moment du diagnostic de cancer, neuf sur dix travaillaient (90 %), huit sur dix
vivaient en couple (82 %) et avaient au moins un enfant (81 %) et la majorité avait obtenu le baccalauréat
(54%). Les localisations de cancer étaient essentiellement le sein (60%) et le col de I'utérus (22%). Au
moment du diagnostic, 3,3% des cancers étaient métastatiques.

A deux ans du diagnostic, 78 % vivent en couple, 55% rapportent un renforcement de la relation avec leur
partenaire et 75% déclarent des conséquences négatives du cancer sur leur vie sexuelle. Par ailleurs, huit
sur dix (84 %) sont satisfaites de I'information fournie par les soignants sur la maladie et ses traitements,
14% hénéficient d’un soutien psychologique au moment de I'enquéte et 40% ont consommé des psycho-
tropes au cours des trois derniers mois.

Hommes de 20 a 70 ans ayant déclaré une infertilité induite

L'age moyen des hommes interrogés est de 62 ans. La langue maternelle n’est pas le frangais pour 4,7 %
d’entre eux. Au moment du diagnostic, 89 % vivaient en couple et 92% avaient au moins un enfant. Plus
d’un tiers (36 %) avaient obtenu le bac et travaillaient (37 %). La localisation du cancer était essentiellement
la prostate (83 %). Lors du bilan initial, 3,8 % avaient un cancer métastatique.

Deux ans plus tard, 88% des hommes vivent en couple, 56 % considérent leur relation conjugale inchan-
gée, méme si 94 % rapportent des conséquences négatives de leur maladie sur leur vie sexuelle. Par ail-
leurs, la plupart des hommes (89%) sont satisfaits de I'information fournie par les soignants sur la mala-
die et ses traitements. Seuls 4,1% bénéficient d’un soutien psychologique au moment de I'enquéte mais
25% ont consommé des psychotropes au cours des trois derniers mois.

Questionnaire et filtres

Linfertilité était définie en tant que ménopause — «Etes-vous ménopausée ?» — ou stérilité — « Etes-vous sté-
rile ?». Les questions concernant les causes thérapeutique de I'infertilité — «Votre stérilité (votre ménopause)
a-t-elle été induite par votre traitement?» — n’étaient posées qu’aux personnes ayant déclaré une infertilité.
Seules celles ayant déclaré que leur infertilité résultait d’un traitement étaient interrogées sur I'information
regue a ce sujet — «Avez-vous été clairement informée de cette conséquence possible de votre traitement
avant sa mise en ceuvre ?». Pour les hommes, seuls ceux ayant déclaré une infertilité induite par le traite-
ment étaient interrogés sur la cryoconservation de sperme — «Avez-vous effectué un prélevement de sperme
avant la réalisation de ce traitement?». Ces filtres ont pu conduire a surestimer le taux d’information car les
patients présentant une infertilité induite avaient plus de raisons d’étre informés. Les conséquences d’un
manque d’informations relatives au risque d’infertilité induite ont été appréciées a I'aide de variables non
spécifiques, telles que la satisfaction générale au sujet de I'information fournie et la qualité de vie mentale.

Analyses statistiques

Les questions étudiées concernaient des classes d’age différentes selon le sexe. De nombreuses caracté-
ristiques, dont la localisation du cancer, dépendaient aussi du sexe. Par conséquent, toutes les analyses ont
été stratifiées selon le sexe afin d’étudier séparément hommes et femmes, sans pouvoir les comparer.
Afin d’étudier les facteurs indépendamment liés au manque d’informations sur ce risque, nous avons uti-
lisé des modéles multivariés (régressions logistiques multiples pas a pas ascendantes).
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Contrairement a d’autres [Duffy et al., 2005], nous n’avons pas établi de lien, que ce soit
chez les hommes ou chez les femmes, entre le fait d’étre informé sur le risque d’infertilité
et le stade d’évolution du cancer ou le nombre d’avis médicaux. En revanche, I'informa-
tion pouvait varier selon la localisation du cancer et les traitements regus.

Une femme sur trois déclare avoir été mal informée
des risques encourus

Parmi les femmes rapportant une infertilité induite, 30% déclarent qu’elles n’ont pas été
informées du risque encouru avant le début du traitement. Ce résultat dans la population
des survivants frangais de cancer a deux ans du diagnostic confirme les données de la lit-
térature portant sur des échantillons de femmes atteintes de cancer du sein, membres
d’une association de survivantes [Partridge et al., 2004] et ayant un haut niveau d’études
[Thewes et al., 2005].

S’il existe un age physiologique limite pour la maternité, contrairement a ce qui se passe
chez I’homme, les femmes tendent cependant, dans les pays développés, a retarder leur pre-
miere grossesse, pour des raisons personnelles ou sociales. La survenue d’un cancer chez
des femmes sans enfant devient ainsi relativement courante. Parmi les femmes interrogées
qui attribue leur infertilité au traitement recu, celles qui sont agées de 40 a 44 ans déplorent
plus souvent un manque d’information (43%) que les plus jeunes (17 %; voir tableau 1).

Aucun facteur n’est indépendamment associé au manque d’information a part I’age et le
fait d’avoir suivi un traitement sans hormonothérapie (prescrite essentiellement pour des
cancers du sein et de la thyroide). Un étude a déja montré que les femmes étaient mieux
informées apres la prescription d’une hormonothérapie [Duffy et al., 2005]: le risque de
ménopause temporaire induit par ce traitement et la nécessité de différer une grossesse
pendant toute sa durée conduit probablement les médecins a aborder plus systématique-
ment les questions de fertilité.

Depuis quelques années, des techniques de cryopréservation d’ovocytes, de tissu ovarien
ou d’embryons se sont développées pour les femmes [Posada et al., 2001 ; Maltaris et al.,
2007]. Ces méthodes ne sont pas encore courantes dans les hdpitaux frangais mais, en
devenant disponibles, elles renforcent la nécessité d’informer les femmes des risques
encourus lors des traitements anticancéreux et des nouvelles méthodes de prévention.

13% des hommes déclarent avoir été mal informés

Parmi les hommes rapportant une infertilité induite, 13 % déclarent ne pas avoir été infor-
més de ce risque et ne pas avoir bénéficié d’une cryopréservation de sperme avant le
début du traitement — parmi eux, six sur dix ont un cancer de la prostate et quatre sur dix
ont un autre cancer. Seuls 5,2% ont réalisé un prélevement de sperme, mais avec d’im-
portantes variations selon I'age (63 % pour les 20-44 ans; 3,3% pour les 45-60 ans et
1,5% pour les 61-70 ans). Parmi les patients agés de moins de 45 ans, seul un homme
de 37 ans déclare ne pas avoir été informé et ne pas avoir réalisé de prélévement avant le
traitement de son séminome testiculaire. La proportion de patients non informés est ici
plus faible que dans d’autres études [Schover et al., 2002a] mais elle s’en rapproche si
nous ne prenons pas en compte les patients traités pour un cancer de la prostate. Ce
groupe est vraisemblablement surreprésenté dans notre étude, du fait d’une confusion
possible entre impuissance et stérilité dans les déclarations de ces patients (voir I'article
p. 311).
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Le manque d’information et le fait de ne pas avoir bénéficié de cryopréservation de
sperme sont plus fréquents chez des patients plus agés mais moins fréquents chez les
patients atteints de cancers de la prostate et chez ceux qui ont participé au choix théra-
peutique. En effet, il n’existe pas a I’heure actuelle de traitement standard pour la plupart
des cancers de la prostate. La participation du patient au choix thérapeutique est donc
courante, car les principales différences entre les traitements disponibles concernent la
probabilité et I'impact des effets secondaires. Il est donc logique, au cours d’une discus-
sion poussée autour des effets des différents traitements, d’aborder les questions de ferti-
lité et d’impuissance.

Les banques de sperme existent depuis plusieurs années et constituent une méthode sire
et efficace pour préserver la fertilité biologique masculine. La plupart des oncologues
considérent qu’un prélevement de sperme devrait étre proposé a tous les hommes éligi-
bles [Lee et al., 2006]. Néanmoins, nos résultats concordent avec ceux d’autres études,
montrant que les préléevements avant traitement restent rares [Schover et al., 1999] et que
la préservation n’est proposée que par une minorité d’oncologues [Schover et al., 2002b].
Cela peut étre préjudiciable a de nombreux jeunes hommes atteints de cancers du testi-
cule ou d’hémopathies qui, malgré un gain considérable d’espérance de vie, ne pourront
jamais avoir d’enfants. En effet, il a été montré que sans préservation de sperme, 52 %
d’hommes n’ont pas réussi a procréer apres avoir recu une chimiothérapie intensive [Bry-
doy et al., 2005]. En France, ce recours insuffisant au prélévement de sperme ne peut pas
étre lié au co(t élevé de la technique, qui est intégralement remboursé par I’'assurance
maladie.

Le manque d’information est lié¢ a une moindre satisfaction
et a un besoin de soutien psychologique

Parmi les hommes et femmes rapportant une infertilité induite, les personnes non infor-
mées des risques d’infertilité apparaissent également moins satisfaites de I'information
médicale recue pendant leur traitement. Ce manque d’information pourrait avoir un
impact psychologique négatif a long terme: les femmes et les hommes non informés
bénéficient ou auraient souhaité bénéficier d’un soutien psychologique deux fois plus
souvent que les patients qui ont été informés (graphique 1). Les hommes non informés
déclarent également plus souvent consommer des psychotropes (31% contre 24 % chez
les hommes informés) et leur qualité de vie physique? est inférieure a celles des hommes
informés (score moyen de 39 contre 45).

Ces résultats confirment I'importance de I'information et de la prévention du risque d’in-
fertilité chez ces patients. Il a notamment été montré que la préservation de sperme pou-
vait aider a combattre le cancer, méme si le prélevement n’était jamais utilisé [Saito et al.,
2005]. Le fait de se préoccuper des questions de fertilité avant le traitement montre au
patient qu’un «apres-cancer » est envisagé par les soignants [Aubard et Olivennes, 1999].

2. La notion de qualité de vie fait I'objet d’une partie spécifique dans cet ouvrage (p. 193 a 227). Le questionnaire utilisé (SF-
36) mesure la santé physique et mentale sous la forme de deux scores compris entre 0 et 100, allant d’un trés mauvais état
de santé & un trés bon.
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GRAPHIQUE 1

Satisfaction par rapport a I'information recue et besoin de soutien
psychologique selon le sexe et I'information préalable
du risque d’infertilité induite

100 -
75 | - 71,5% B Femmes informées
7 W Femmes non informées
Hommes informés
50 . ,
91,7% 74 Hommes non informés
25 21,0%
%
0,
N 7, 10,5%
Satisfaction par rapport a I'information regue Soutien psychologique au moment
au cours de la maladie et des traitements de I'enquéte (en cours ou souhaité)

Champ = Femmes de 20 & 44 ans et hommes de 20 a 70 ans ayant déclaré une infertilité induite par les traitements anticancéreux.

Les limites de ces analyses

Le recueil rétrospectif de I'information sur le risque d’infertilité induite par les traitements
anticancéreux peut entrainer des biais de mémorisation. Néanmoins, le fait de ne pas se
souvenir de discussions abordant la fertilité tend a montrer que, si I'information avait été
donnée, elle aurait été mal comprise ou non intégrée [Fainzang, 2006].

L'information concernant le risque d’infertilité a aussi pu étre surestimée car seuls les sur-
vivants étaient ici interrogés. Il est probable que les patients dont le pronostic était trés
pessimiste, décédés ou en cours de traitement lors de I’enquéte, aient été moins informeés
des conséquences a long terme de la maladie. Pourtant, chez ces patients, I'information
et la réalisation préventive de prélévements peut aussi étre cruciale car un pronostic tres
sombre n’est pas systématiquement associé a une issue fatale et le débat sur la possibilité
d’une insémination post-mortem de I’épouse d’un défunt reste ouvert [Moutel, 2004].

Conclusion

Malgré ses limites liées a son caractére déclaratif et rétrospectif, cette étude a permis de
décrire un échantillon national important de personnes ayant survécu au cancer deux ans
apreés le diagnostic. Elle met en évidence une insuffisance de la transmission de I'informa-
tion sur les risques d’infertilité induite par les traitements anticancéreux, particulierement
pour les sujets les plus agés encore en age de procréer. Ces résultats montrent la néces-
sité de mieux informer les patients sur lesquels un diagnostic de cancer vient d’étre éta-
bli des risques d’infertilité induite par les traitements, quel que soit leur age, afin de pou-
voir leur proposer les méthodes disponibles pour prévenir ou pallier ce risque. Ces
informations permettent a ces patients de participer réellement au choix thérapeutique et
de se prononcer sur leur souhait de réaliser ou non un prélévement afin de préserver leur
fertilité future.
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Les modifications de la prise en charge initiale des cancers (avec la mise en place des consul-
tations d’annonce, des réunions de concertation pluridisciplinaire et de la restitution aux
patients d’un programme personnalisé de soins) représentent une opportunité importante pour
améliorer cette transmission d’information. Il semble essentiel de renforcer dés le diagnostic la
collaboration entre cancérologues, médecins généralistes et médecins des centres d’étude et
de conservation des ceufs et du sperme humain (CECOS), de proposer des documents écrits
d’information sur les risques encourus et de mettre systématiquement a la disposition des
patients qui le souhaitent les méthodes de prévention existantes [Moutel et al., 1994].
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Partie 1V

I
LES PROBLEMES PSYCHOLOGIQUES

DES MALADES ET LEUR PRISE EN CHARGE






Les facteurs associés a I'ajustement mental
des malades du cancer.
Un exemple d’utilisation de la MAC

Sandrine Cayrou et Paul Dickes

I Le concept d’ajustement mental recouvre la réaction émotionnelle de I'individu face
a un événement stressant. Il s’agit de comprendre comment les personnes confrontées au cancer
s’adaptent a la maladie et d’identifier les stratégies spécifiques qu’elles utilisent aux différents
moments de la maladie. Pour mesurer I'ajustement mental, qui ne doit pas étre confondu
avec le caping, cette étude utilise une échelle, la MAC 21, qui distingue I'esprit combatif
considéré comme une adaptation positive, de I'impuissance-désespoir et des préoccupations
anxieuses, considérées comme une adaptation négative incluant de la détresse.
L'ajustement au cancer apparait d’abord lié¢ aux variables sociodémographiques: étre jeune,
de sexe féminin, avoir encore des enfants a charge, avoir un haut niveau d'études, des revenus
élevés et étre cadre ou appartenir a une profession intermédiaire favorise I'esprit combatif
et atténue le sentiment de détresse. L'ajustement mental, et notamment la détresse, sont aussi
étroitement liés aux représentations subjectives que le malade se fait de son état de santé
et a la fagon dont il percoit sa qualité de vie. De plus, la qualité de la relation avec I'équipe
soignante (satisfaction par rapport aux soignants, a la fréquence du suivi médical, sentiment
d’avoir recu une information suffisante au cours du traitement, etc.) et le sentiment d’avoir
bénéficié d’un soutien affectif et moral renforcent I'esprit combatif et diminuent la détresse.
Cette étude a permis de dégager trois profils types d’ajustement. Une meilleure connaissance
de ces stratégies pourrait permettre d’améliorer la prise en charge psychologique

et la communication entre le patient et son médecin. I

N

AL’ANNONCE du cancer et lors de tous les événements qui vont suivre, la personne
atteinte va mettre en place un certain nombre de ressources pour «s’ajuster», c’est-
a-dire pour réussir a intégrer la réalité de la maladie et de ses traitements dans son quoti-
dien familial, professionnel et social. Le terme d’ajustement est souvent utilisé en psycho-
logie de la santé et en psycho-oncologie pour souligner la disparition d’éventuels troubles
psychologiques ou le retour a un fonctionnement habituel. Pour rendre compte de la per-
sistance des symptdmes dans le temps, il est important de comprendre les processus
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d’ajustement. Des cliniciens et chercheurs anglais ont défini I’'ajustement mental comme
les réponses émotionnelles, cognitives et comportementales faites par un individu a la
maladie cancéreuse [Greer et al., 1989]. En s’entretenant avec des malades atteints de
cancer, ils ont analysé leurs discours et ont retenu un ensemble de 58 phrases reflétant au
mieux leurs pensées, sentiments ou comportements a la suite d’un diagnostic de cancer.

De la MAC (Mental Adjustment to Cancer-Scale) a la mini-MAC

Les techniques d’analyse de contenu leur ont permis de mettre en évidence cing fagons
de réagir a la maladie: «I’esprit combatif», «I'impuissance-désespoir», les « préoccupa-
tions anxieuses », le «fatalisme » et le «déni». De 13, ils ont construit et analysé les répon-
ses des sujets a un autoquestionnaire, la MAC-Scale (Mental Adjustment to Cancer Scale),
comprenant 40 items: 16 items pour I'esprit combatif, 6 items pour I'impuissance-déses-
poir, 9 items pour les préoccupations anxieuses, 8 items pour le fatalisme et 1 item pour
le déni [Watson et al., 1989].

« Dans la MAC de Watson, I'esprit combatif est défini comme la capacité d’une per-
sonne a considérer la maladie comme un défi, & souscrire a une vision optimiste du
futur et a croire qu’elle peut contrbler en partie sa maladie; des stratégies dites «acti-
ves» sont alors mises en place.

= A I'inverse, dans le cas de I'impuissance-désespoir, la personne percoit sa maladie
comme une peine perdue, le pronostic comme étant inévitable et le devenir de
maniére négative; selon elle, aucun contrble ne peut étre exercé sur la maladie; les
stratégies «actives» sont absentes.

= Les préoccupations anxieuses traduisent une angoisse importante associée au diag-
nostic et au pronostic, lequel est percu comme incertain; la maladie semble difficile-
ment maitrisable mais des réponses comportementales compulsives permettant de se
rassurer sont mises en ceuvre.

= Le fatalisme est associé & une minimisation du diagnostic, percu comme une faible
menace; le devenir est accepté avec équanimité, dans la mesure ou aucun contréle
ne peut étre exercé sur la maladie ; I'absence de stratégies plus combatives laisse place
a une acceptation passive ou a la résignation.

= Les personnes qui utilisent le déni comme méthode d’ajustement considerent que le
diagnostic est une menace minime et gardent un point de vue positif sur I’avenir, bien
que les stratégies de «contrdle» ne soit pas présentes.

Les dimensions de I'ajustement mental combinent donc le stress percu et le contréle
percu. Sa signification est donc plus large que celle des réactions au stress (encadré 1).

Les qualités psychométriques de la MAC-Scale de Watson ont été vérifiées. En particulier la
fidélité et la validité des agrégats construits ont été jugées satisfaisantes. Il existe une synthése
de la littérature francaise et internationale sur cette question [Cayrou et al., 2003]. L'échelle
a fait I'objet de validation dans de nombreux pays et a été utilisée pour mesurer I’évolution
clinique des patients et les effets des interventions psychologiques. Elle a également servi a
déterminer I'efficacité des stratégies d’ajustement sur la qualité de vie et la survie.

En 1994, Watson et son équipe, repartant d’un lot de 66 items, décident de développer
une version courte de la MAC (appelé «mini-MAC »), en y intégrant des items d’évite-
ment. Il s’agissait pour eux de proposer un questionnaire plus court et d’affiner la théorie
concernant I’'ajustement. Les 29 items retenus conservent quatre des cing dimensions ori-
ginelles. Par ailleurs, une échelle d’évitement vient remplacer les échelles de fatalisme et
de déni, lesquelles ne sont pas conservées.
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ENCADRE 1
L'ajustement mental n’est pas le coping

Longtemps, les concepts d’ajustement mental et de coping se sont confondus, leurs définitions s’avérant
trés similaires pour le profane. Il faut bien retenir que ces deux concepts ont émergé dans des champs
théoriques et expérimentaux différents. Les échelles de coping sont multiples, leurs dimensions extréme-
ment variées dans les dénominations et les items qui les composent.

Le concept anglo-saxon de coping est apparu dans les années 1960. Il est issu de la théarie sur le stress
quand il est devenu clair que les individus ne réagissent pas de la méme fagon a un événement. Le coping
se traduit en frangais par «stratégie d’ajustement». Selon Lazarus et Folkman [1984], le coping est I'en-
semble des efforts cognitifs et comportementaux destinés a maitriser, réduire ou tolérer les exigences
internes ou externes qui menacent ou dépassent les ressources d’un individu. Le stress dépendant d’une
transaction entre Iindividu et I'environnement, le coping apparait donc comme le médiateur de la relation
événement stressant — détresse émotionnelle. C’est aussi bien une activité qu’un processus de pensée. Le
coping inclut donc a la fois les fonctions de régulation émotionnelle et la résolution de probléme, c’est-a-
dire les stratégies inconscientes et conscientes que I'individu met en place pour s’ajuster a un événement
menagant.

Comme le soulignent Nordin et Glimelius [1998], puis Wasteson et al. [2006], I'ajustement mental est dif-
férent du coping en ce sens qu'’il inclut les réactions émotionnelles involontaires et I'évaluation de la situa-
tion stressante. L'ajustement mental ne sépare pas I'évaluation de la situation stressante, de I'évaluation
de la réponse a cette situation.

La version francaise de la MAC

Beaucoup d’études utilisant la MAC sous sa forme originelle (MAC-Scale) de 40 items ou
sous sa forme abrégée de 29 items (Mini-MAC) ne mettent pas en cause les dimensions
d’évitement trouvées par Watson. Notre étude ne prend toutefois pas en compte ces
dimensions, qui sont en regle générale beaucoup moins corrélées a la réussite ou a
I’échec de la méthode d’ajustement.

En effet, des publications contestent la pertinence des dimensions de Watson, apres avoir
utilisé des méthodes d’analyses factorielles. En 2003, quatre études de la littérature inter-
nationale [Cayrou et al., 2003] ne reprennent pas les dimensions de Watson, leur donnant
de nouvelles étiquettes, ou construisant de nouvelles dimensions qui ne font pas partie de
la structure théorique originelle. Plusieurs arguments ont été avancés pour expliquer ces
modifications: le fait que les échantillons ne soient pas comparables, les différences cul-
turelles dans la compréhension des questions, les différences méthodologiques de traite-
ment et d’analyse (extraction et rotation factorielles) et le manque de fidélité* des items,
dans la mesure ou les réponses refletent une attitude ambivalente envers la question posée
et peuvent facilement basculer de sens d’une étude a I'autre.

En revanche, pour 21 des 40 items du questionnaire, I'interprétation restait congruente
d’une étude a I'autre. Ces items, particulierement robustes, ont servi de base a la
construction de la version francaise de la MAC 21, utilisée dans cette recherche. Cette
version a été validée en 2002 par Cayrou et Dickés [2002]; I’échelle de 21 items (MAC
21), issus des 40 items de la MAC, comprend trois dimensions: I'esprit combatif, I'impuis-
sance-désespoir et les préoccupations anxieuses.

1. Nous employons le terme «fidélité » qui rend mieux la traduction du terme technique anglais «reliability », mais dans la lit-
térature francophone, on utilise également le terme « fiabilité ».
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Une analyse factorielle confirmatoire a en effet permis de reproduire ces trois dimensions de
base de la théorie de Watson. Les fortes corrélations entre facteurs du premier ordre ont aussi
conduit & construire deux facteurs plus généraux qui permettent d’expliquer les variations des
dimensions de base. L'adaptation positive est mesurée par I’esprit combatif et I'adaptation
négative ou détresse par I'impuissance-désespoir et les préoccupations anxieuses (encadré 2).

Lemploi du concept de détresse est préférable aux notions psychiatriques, car les patients le
comprennent mieux, se sentent moins stigmatisés. De plus, cette notion souligne le caractere
«normal» des réactions d’une personne a une maladie, souvent jugée grave, et a ses traite-
ments, parfois lourds de conséquences. De fagon générale, la détresse évolue de fagon conti-
nue, des sentiments normaux et habituels de vulnérabilité, de tristesse, de peur, jusqu’aux pro-
blémes aigus de dépression, d’anxiété, de panique, d’isolement, de crise existentielle [Holland
et al., 1999]. La détresse psychologique mesurée par le questionnaire de Holland touche 30%
a 50% des personnes atteintes de cancer. Les symptdmes diminuent en général avec le temps,
de facon importante sur la premiére année. Cependant, 20% des personnes qui se sont décla-
rées en rémission de leur cancer conservent sur le long terme des troubles psychologiques —
cet «échec adaptatif» étant mesuré par la persistance d’une détresse [Kornblith, 1998].

Dans I’Enquéte sur les conditions de vie des personnes atteintes de cancer, la MAC 21 a été
retenue pour mesurer «l’ajustement mental?». Cette échelle, bréve et donc rapide a rem-
plir, permet de distinguer entre adaptation positive et négative. Nous laissons de c6té la
dimension de I’évitement qui est en reégle générale beaucoup moins corrélée a la réussite ou
I’échec adaptatif. L'intérét de la MAC 21 est de fournir un indicateur de la qualité de I'adap-
tation pour des patients a deux ans du diagnostic, sans entrer dans le détail des variations
des stratégies d’adaptation depuis le début de leur maladie jusqu’au moment de I'enquéte.

Les facteurs associés a I'ajustement mental dans la littérature

Plusieurs études ont analysé les liens entre la MAC et d’autres concepts: en particulier
avec les échelles d’anxiété et de dépression, mesurées par des adjectifs ou des sympté-
mes [Cayrou et Dickes, 2002] ou les symptdmes associés a I'anxiété et a la dépression
[Grassi et al., 1993]; la capacité du patient a exprimer ses émotions [Classen et al.,
1996]; le soutien social et familial [Akechi et al., 1998]; la qualité de vie [Ferrero et al.,
1994 ; Anagnostopoulos et al., 2006]; la satisfaction envers I’équipe soignante [Fujimori
et al., 2007]; ou encore, la sévérité de la maladie [Mystakidou et al., 2005].

Les résultats de ces études peuvent étre résumés de la facon suivante:
= Les symptOmes associés a I'anxiété, a la dépression et aux phobies sont associés a
une plus grande détresse et a un esprit combatif moins fort. L'impuissance-désespoir
est davantage liée aux échelles de dépression qu’aux échelles d’anxiété (et vice versa
pour les préoccupations anxieuses).
= L’esprit combatif est de moins en moins prononcé au fur et a mesure que I’age aug-
mente, mais il se renforce avec le niveau d’études.
= L'esprit combatif s’améliore avec les échelles de santé percue, contrairement a la
détresse, laquelle est plus fréquente lorsque la personne est atteinte d’un handicap séveére.
= 'esprit combatif est associé a un besoin d’information, d’explications claires et a la
recherche d’une relation soutenue avec I’équipe soignante. Si le malade a un esprit
combatif élevé, est de sexe féminin et a un niveau d’études élevé, alors il souhaite de
facon plus importante que les autres communiquer avec le médecin.

2. Précisons que nous ne mesurons pas ici le « coping» mais «I'ajustement mental», en y incluant la composante émotion-
nelle de la réaction au stresseur.
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Le questionnaire de la MAC 21

Pour illustrer la MAC21, voici la consigne de la version écrite et une sélection de deux items par dimension.
Les énoncés ci-dessous décrivent les réactions des personnes atteintes de cancer. Veuillez entourer, a
droite de chaque énoncé, le chiffre précisant dans quelle mesure cet énoncé s'applique a vous actuelle-
ment. Par exemple, si I'énoncé ne s’applique vraiment pas a votre réaction, entourez le chiffre 1 dans la

premiere colonne.

167

Ne s’applique Ne s S’applique
pas du tout s’applique & Zprr;:gqiue totalement
a moi pas a moi a moi
Je crois fermement
que je vais aller mieux. 1 2 3 4
J'essaie de combattre
la maladie. 1 2 E &
J'ai I'impression que
mes problemes de santé 1 2 3 4
m’empéchent de faire
des projets d’avenir.
Je sens que la vie
est sans espoir. 1 2 3 &
J'ai peur que le cancer
récidive ou empire. L 2 3 4
Je souffre d’une grande
angoisse a ce sujet. 1 2 . &

Un score est obtenu pour chaque dimension en additionnant les réponses données aux items de celle-ci.
L'esprit combatif est mesuré par 9 items, I'impuissance-désespoir et les préoccupations anxieuses par res-
pectivement 7 et 5 items. Le score global d’adaptation négative ou détresse est calculé en additionnant les
scores des préoccupations anxieuses et de I'impuissance-désespoair, le score de I'adaptation positive est
égal a celui d’esprit combatif.

= Les malades exprimant une grande détresse souhaitent davantage un soutien affec-
tif de la part de leur médecin.

= Les personnes ayant un esprit combatif développé ont plus souvent déclaré avoir béné-
ficié de soutien social, contrairement a ceux qui ressentent de la détresse. Notons que le
soutien social a souvent été étudié comme un facteur favorisant I'ajustement a la maladie.

L'esprit combatif et I'impuissance-désespoir sont des médiateurs entre les traits de person-
nalité de la personne, optimiste ou pessimiste, et la perception de sa qualité de vie.

L’étude ici présentée conforte ces résultats. Elle permet également de documenter le lien
entre les caractéristiques sociodémographiques et I’ajustement mental face au cancer, une
relation jusqu’alors trés peu étudiée. Il s’agit en effet d’analyser les liens entre les straté-
gies d’ajustement a la maladie et les caractéristiques sociodémographiques et socio-éco-
nomiques, les caractéristiques de la maladie, la perception subjective de I'état de santé,
la relation avec le systéme de soins, la vie quotidienne et sociale, la vie affective et enfin
la qualité de vie. Une analyse typologique nous a ensuite permis de dégager trois grou-
pes, correspondant a trois types d’ajustements (encadré 3, p. 178).
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METHODOLOGIE

La sous-population étudiée
L’échantillon est composé de 4234 personnes ayant rempli le questionnaire d’une fagon satisfaisante. A
cause d’un nombre important de données manquantes, 36 protocoles ont été écartés.

Les variables de I'ajustement au cancer

Le score brut est calculé en faisant la somme des réponses aux items correspondant a chacune des trois
sous-échelles. L'adaptation positive est représentée par le score d’esprit combatif et I'adaptation négative,
par la somme des sous-échelles impuissance-désespoir et préoccupations anxieuses, que nous dénom-
mons «détresse ».

Afin de rendre les scores comparables, nous les avons transformés linéairement en échelles standardi-
sées, de moyenne 50 et d’écart type 10. Un malade avec un score d’esprit combatif supérieur a la
moyenne (50) a une «bonne adaptation positive ». Un score de détresse supérieur a la moyenne (50) signi-
fie qu'il a des «difficultés d’adaptation ».

Qualités psychométriques des sous-échelles de la MAC 21
Les qualités psychométriques de la MAC 21 de cet échantillon ont été contrdlées et sont en conformité
avec celles de la version de Cayrou et Dickes [2002].

Construction d'indicateurs pour les variables explicatives

Les résultats d’analyse en composantes principales nous ont conduit a créer des indicateurs synthétiques
a utiliser comme variables explicatives.

— L'indicateur subjectif de I'état de la maladie est évalué a partir de variables qui rendent compte de la
représentation que le malade se fait de son état de santé: on compte 1 si I'enquété a répondu que la mala-
die est stabilisée, qu’elle est en rémission, qu’elle n’est pas en rechute qu’elle n’est pas chronique ou
qu'ils sont guéris et 0 dans les autres cas. Le score va donc de 0 a 5. et croit avec une vision optimiste
de I'évolution de la maladie.

— Un indicateur composite permettant de rendre compte de I'insuffisance dans I'assimilation de I'informa-
tion a été construit a partir des variables suivantes: on compte 1 si le malade a le sentiment d’étre dans
I'incapacité de poser des questions, s'il juge que les informations médicales sont trop compliquées ou que
la quantité d’information donnée est trop importante et 0 dans les autres cas. La variable prend donc des
valeurs comprises entre 0 et 3. et décroit avec le niveau d’assimilation de la maladie

— Un indicateur mesurant /'insuffisance dans la réception de I'information a été construit a partir des varia-
bles suivantes: on compte 1 si I'information recue sur la maladie et les traitements a été évaluée insuffi-
sante, ou si le malade estime que les médecins ne prenaient pas le temps pour répondre a ses questions
et 0 dans les cas contraires. La variable peut prendre les valeurs 0,1 ou 2

Analyses statistiques

Nous avons fait des analyses de la variance pour I'échantillon pondéré. La significativité du coefficient F
est fixée a p<0,001. Les variables dépendantes sont les scores standardisés des sous-échelles «esprit
combatif» et «détresse». Nous tenons compte ici des relations fortement significatives (a p<0,001) du
point de vue statistique et présentons les résultats importants dans un tableau. Nous exprimons I'impor-
tance relative de la liaison par le pourcentage de variance expliquée par les variables indépendantes. |l
s'agit du coefficient eta?, pouvant varier entre 0% et 100%. La relation est discutée dans cette étude lors-
que ce coefficient est supérieur a 1 %.
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Analyse typologique

Nous avons réalisé une analyse typologique hiérarchique itérative au moyen des échelles standardisées
de I'esprit combatif et de la détresse. L'algorithme de calcul a pour objet de minimiser des différences
entre les sujets au sein d’un groupe et de maximiser les différences entre les groupes. Nous avons décidé
d’arréter I'analyse a trois groupes, a la suite de la diminution notable de I'erreur de classification en pas-
sant de deux a trois groupes, la forte corrélation entre les groupes et les variables servant a la classifica-
tion et I'interprétation congruente des résultats obtenus avec I'avis des cliniciens. La moyenne et I'écart
type des deux échelles d’ajustement standardisées sont trés différents pour les trois groupes et permet-
tent de les étiqueter.

Les caractéristiques saillantes, servant a décrire les groupes typologiques, ont été dégagées a partir des
tableaux croisés reliant I'appartenance des sujets aux groupes. Seules les cellules sur- ou sous-représen-
tées des tableaux croisés ont été retenues pour servir a la description narrative des groupes.

Esprit combatif et detresse apparaissent liés au niveau d’études,
aux ressources et a la catégorie professionnelle

L'esprit combatif apparait lié au sexe et a I’age, qui expliquent respectivement 1% et
5,6 % de la variance (tableau 1): les femmes sont plus combatives que les hommes; de
méme, les personnes plus jeunes sont nettement plus combatives que les plus agées.

Le niveau d’études, le niveau de revenus et, corrélativement, la catégorie socioprofession-
nelle expliquent respectivement 6,1%, 5,2% et 2,6 % de la variance du score d’esprit
combatif. L'esprit combatif s’améliore avec le niveau de revenu — comme avec le fait de
considérer que ses ressources permettent de vivre convenablement (2,5% de la variance
expliquée) —, ainsi qu’avec le niveau d’études et la catégorie socioprofessionnelle. Les
scores moyens des ouvriers (47,9) et des agriculteurs exploitants (46,7) sont les moins éle-
vés, contrairement a ceux des professions intermédiaires (51,2) et des cadres (52,2).

L'ajustement positif au cancer apparait également lié aux caractéristiques de la famille ou
du ménage. L'esprit combatif croit jusqu’a deux enfants a charge, puis diminue progressi-
vement.

On retrouve les mémes types de relations entre les caractéristiques sociodémographiques
et la détresse, mais de maniére évidemment opposée. La détresse diminue au fur et a
mesure que le niveau d’études, I’évaluation de son revenu ou la catégorie socioprofes-
sionnelle augmentent: ils expliquent respectivement 7,5%, 7,7% et 5% de la détresse.
Les scores moyens de détresse sont plus élevés pour les ouvriers et plus faibles pour les
cadres et professions intermédiaires, les autres catégories socioprofessionnelles occupant
une position intermédiaire. En revanche, la détresse n’apparait pas liée aux caractéristi-
ques de la famille ou du ménage.
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TABLEAU 1

Relations entre I’'ajustement mental au cancer et les principales variables

de I'enquéte

Carf_actgnanues_ Score «esprit combatif» Score «détresse»
sociodémographiques

Sexe

Homme 48,9 (10,0) 498 (9,9)
Femme 51,0 (9,9) 50,1 (10,1)
% variance expliquée 1,0 0,0

Age

18-39 ans 54,7 (9,2 47,8 (10,2)
40-49 ans 53,4 (9,7) 49,0 (10,6)
50-59 ans 50,9 (10,1) 50,0 (10,3)
60-69 ans 50,1 (9,9) 49,7 (10,1)
70-79 ans 475 (9,4) 50,9 (9,2)
80 ans et plus 455 (9,3) 51,7 (9,0)
% variance expliquée 56 08
Niveau d’études

Aucun diplome-CEP 47,2 (9,6) 52,9 (10,0)
BEP-BEPC-CAP 50,5 (9,7) 50,0 (9,7)
Bac 52,1 (9,9) 48,0 (94)
Supérieur au bac 53,7 (9,6) 455 (8,9)
% variance expliquée 61 7.5
Nombre d’enfants a charge

0 49,2 (9,8) 50,2 (9,8)
1 51,5 (10,2) 495 (10,9)
2 536 (9,2) 48,6 (10,0)
3 52,9 (10,2) 49,0 (10,9)
4 et plus 52,6 (10,3) 51,0 (11,0)
% variance expliquée 23 03
Revenus mensuels du ménage au moment de I’enquéte (par tranches)

Pas de revenu 49,3 (8,6) 539 (9,2
380 € et moins 47,0 (9.6) 52,7 (7.3)
381-610 € 46,8 (10,2 54,2 (10,8)
611-760 € 46,1 (10,2) 53,6 (10,4)
761-1070 € 473 (9.4) 534 (9.9
1071-1370 € 486 (9,9) 52,6 (10,3)
1371-1830 € 491 (9,9) 51,0 (9.8)
1831-2290 € 51,0 (9.6) 49,2 (9,6)
2291-3050 € 52,2 (10,0) 475 (9.3)
3051-4570 € 53,2 (10,0) 45,8 (8,5)
4571 € et plus 54,3 (9.8) 454 (9,5)
% variance expliquée 52 7.7
Niveau de vie du ménage avec les ressources disponibles

Vit tres difficilement 47,8 (9,8) 554 (11,5)
Vit difficilement 47,9 (9,5) 54,8 (10,5)
Vit assez difficilement 484 (9,5) 53,7 (10,2)
Vit assez convenablement 49,9 (10,1) 49,3 (9,1)
Vit convenablement 50,7 (9,9) 485 (9,3)
Vit trés convenablement 54,7 (10,2) 43,6 (8,6)
% variance expliquée 25 88
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TaBLEAU 1 (SUITE)

ggcr?;égrl]sotgggiiques Score «esprit combatif» Score «détresse »
Catégorie socioprofessionnelle (antérieure si inactif)

Agriculteurs exploitants 46,7 (9,9) 51,7 (8,8)
/é’rélsggz}icsgrsr]mergants et chefs 494 (10.3) 494 (10.2)
(s:jgéfi?a l(Jerte;;rofessmns intellectuelles 52,2 (9,8) 461(87)
Professions intermédiaires 51,2(9,9) 48,1 (9,6)
Employés 50,6 (9,7) 50,8 (9,9)
Ouvriers 47,9(9,9) 52,9 (10,2)
N’ont jamais travaillé 50,0 (9,8) 51,6 (10,6)

% variance expliquée 26 5,0

Toutes les relations sont significatives a p < 0,001. Le pourcentage de variance expliquée est en gras lorsqu’il dépasse 1 %.

Lecture = Une personne malade avec un score d’esprit combatif supérieur a la moyenne (50) a une «honne adaptation positive». Un score de
détresse supérieur a la moyenne (50) signifie qu’elle a des «difficultés d’adaptation». L'age explique 5,6 % de la variance du score «esprit combatif ».
Les personnes agées de 18 a 39 ans ont un score moyen «esprit combatif» de 54,7 et un score moyen «détresse » de 47,8.

Champ « Les personnes non concernées par une question sont exclues de I'analyse.

L'ajustement mental varie selon la représentation que le malade
se fait de son état de santé

L’'ajustement au cancer apparait peu déterminé par les caractéristiques de la maladie:
aucun lien significatif n’apparait entre les variables relatant, d’apres le questionnaire
médical, le pronostic de la maladie ou la gravité au moment de I’enquéte et I’esprit
combatif. La corrélation entre le pronostic et la détresse est significative, mais de faible
amplitude (1,4 % de variance expliquée). Le lien entre la gravité et la détresse est un
peu plus fort puisqu’il explique 1,9 % de la variance de celle-ci. Ce lien explique essen-
tiellement celui que I'on observe entre les différentes localisations de cancer et la
détresse.

En revanche, les liens avec la représentation personnelle que se fait le malade de son
état de santé, qui n’est pas nécessairement identique aux caractéristiques relevées dans
le questionnaire médical, sont particulierement forts. L'esprit combatif varie selon les
diverses représentations que le malade se fait de son état de santé: I'indicateur subjec-
tif de I’état de la maladie (voir I’encadré méthodologique) explique 2,8 % de la variance
de I’esprit combatif (tableau 2). En revanche, on n’observe pas de liens significatifs
entre I’esprit combatif et le sentiment que la maladie ou les traitements ont laissé des
séquelles.

La détresse semble quant a elle trés fortement déterminée par les représentations que le
malade se fait de son état de santé. L'indicateur subjectif de I’état de la maladie explique
14,7 % de la variance de la détresse: plus le malade considére son état comme proche de
la guérison, moins forte est sa détresse. Celle-ci apparait également influencée par le sen-
timent de conserver des séquelles de la maladie et des traitements (8,2 % de la variance
expliquée) : les malades qui ont cette perception ressentent une plus grande détresse que
ceux qui estiment ne pas conserver de séquelles aprés la maladie. La détresse est égale-
ment plus grande lorsqu’un malade estime étre géné par ces séquelles (7,1% de la
variance expliquée) et lorsqu’il considére que I'équipe médicale n’en tient pas compte
(1,2%).
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TABLEAU 2

Relations entre I’'ajustement mental au cancer et les relations

avec le systeme de soins

Perception de la maladie et des
relations avec le systeme de soins

Score «esprit combatif»

Score «détresse»

Stade d’évolution du cancer au moment de I'enquéte (questionnaire médical)

Rémission complete 50,7 (9,9 491 (9,9
Stable 495 (10,3 50,4 (10,0
Evolutif 485 (9,3 539 (9,9
% variance expliquée 0,6 1,9
Indicateur subjectif de I’état de la maladie!

0 485 (9,6) 57,4 (11,0
1 47,0 (9,3 55,3 (9,7)
2 488 (10,6) 546 (9,8)
3 49,7 (9,4) 51,8 (9,9)
4 50,6 (10,0) 484 (93
5 52,9 (104) 44,4 (8,5
% variance expliquée 2,8 14,7
Séquelles ressenties

Oui beaucoup 49,0 (9,7 54,3 (10,3)
Oui un peu 50,7 (9,7) 49,1 (9,3
Non pas du tout 50,1 (10,7) 46,6 (9,3)
% variance expliquée 05 82

Géne des séquelles

Assez a trés génantes 49,5 (9,6) 52,7 (10,1)
Peu ou pas génantes 51,4 (10,0) 46,9 (8,6)
% variance expliquée 08 7,1

Prise en compte des séquelles par I'équipe médicale

Oui, tout a fait 50,2 (9,8) 50,6 (9,8)
glgg g:iosutiﬁlsamment, pas vraiment, 296 (9.4) 533 (10.3)
% variance expliquée 01 1,2
Consommation de psychotropes dans les trois derniers mois précédant I'enquéte

Oui 483 (9,5 54,3 (10,0
Non 51,0 (10,2 48,7 (9,3
% variance expliquée 1,6 9,6
Augmentation de la consommation de psychotropes depuis le diagnostic

Oui 50,3 (10,1) 487 (9.6)
Non 489 (9,4) 55,3 (9,9)
9% variance expliquée 03 6,7
Diagnostic annoncé de maniére trop brutale

Oui 495 (9,9 52,9 (10,6)
Non 50,2 (10,0) 490 (9.6)
% variance expliquée 01 2,8

Score d’insuffisance dans I’assimilation de I'information lors des échanges avec I'équipe soignante®

0 52,3 (10,3) 458 (8,9)
1 50,6 (9,9) 48,7 (9,2)
2 496 (9.5 50,9 (9,7)
3 488 (9,8 52,4 (9,7)
4 46,9 (9,2) 56,1 (9,5)
% variance expliquée 35 13,0

Score d’insuffisance dans la réception de Iinformation lors des échanges avec I’équipe soignante®

0 50,9 (10,1) 482 (9,6)
1 488 (9,9 51,8 (9,9)
2 489 (9,3 545 (10,1)
% variance expliquée 1,1 51
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TABLEAU 2 (SUITE)

Perception de la malqdle et des_ Score «esprit combatif» Score «détresse»
relations avec le systéeme de soins

Information détenue sur la maladie au moment de I’enquéte

Tout a fait suffisante 51,3 (10,5) 47,0 (9,4)
Plutot suffisante 49,5 (9,6) 50,5 (9,5)
Plutot insuffisante 48,5(9,3) 55,4 (10,1)
Trés insuffisante 47,6 (9,3) 56,2 (10,4)
% variance expliquée 12 8,0

A bénéficié d’un soutien psychologique par un professionnel au moment de I'enquéte

Non mais aurait souhaité en bénéficier 49,1(9,1) 57,4 (9,9
Oui ou non et n’en aurait pas souhaité 50,2 (10,1) 48,8 (9,5)
% variance expliquée 0,1 6,9
Satisfaction vis-a-vis du suivi médical

Tout a fait satisfait 50,7 (10,2) 48,8 (9,9
Plutét satisfait 48,7 (9,0) 52,3 (9,6)
Pas vraiment satisfait 48,3 (9,9) 54,7 (9,6)
Pas du tout satisfait 46,2 (13,1) 57,4 (12,6)
% variance expliquée 1,0 38
Satisfaction vis-a-vis de la fréquence de suivi médical

Souhaiterait voir le médecin plus souvent 48,2 (9,7) 56,2 (10,4)
%%l'{'r:iat;ﬁzralt voir le médecin de fagon 50,3 (10,0) 51,1 (105)
Souhaiterait voir le médecin moins souvent 49,1 (10,1) 51,1 (10,5)
% variance expliquée 04 3,7

A été en contact avec une association de malades depuis le diagnostic

Oui 49,9 (9,8) 54,2 (10,9)
Non 50,1 (10,0) 49,5(9,8)
% variance expliquée 0,0 2,0
Recours a des services de maintien a domicile depuis le début de la maladie

Oui 48,9 (9,6) 53,0 (10,1)
Non 50,2 (10,1) 49,5(9,9)
% variance expliquée 02 1,5

1. Voir I'encadré méthodologique.

Toutes les relations sont significatives & p < 0,001. Le pourcentage de variance expliquée est en gras lorsqu’il dépasse 1%.

Lecture « Une personne malade avec un score d’esprit combatif supérieur & la moyenne (50) a une «bonne adaptation positive». Un score de
détresse supérieur a la moyenne (50) signifie qu’elle a des «difficultés d’adaptation». La représentation que le malade se fait de son état de santé
(«indicateur subjectif de I'état de la maladie ») explique 2,8 % de la variance du score «esprit combatif». Les personnes qui ont ressenties beaucoup
de séquelles ont un score moyen «esprit combatif» de 49,0 et un score moyen «détresse » de 54,3.

Champ e Les personnes non concernées par une question sont exclues de I'analyse.

La détresse est aussi associée a la prise de psychotropes (antidépresseurs, tranquillisants
ou somniféres) au cours des trois derniers mois, qui explique 9,6 % de la détresse, et a la
prise de ces mémes médicaments depuis le début de la maladie, qui explique 6,7 % de la
variance. Il est fort probable que, pour beaucoup de malades, la détresse persiste depuis
la découverte de la maladie jusqu’au moment de I’enquéte et que celle-ci était traitée par
les médecins au moyen de psychotropes. Mais seule une étude longitudinale permettrait
de vérifier cette interprétation.

Enfin, il existe une forte corrélation entre la santé pergue, mesurée par le SF-36 [Leplége
etal., 1998] et I'ajustement au cancer (graphique 1), qui s’explique pour partie par la simi-
litude de plusieurs questions des deux instruments de mesure. Plus la santé pergue physi-
gue et psychique sont bonnes, meilleur est I’esprit combatif et moins grande est la
détresse.
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GRAPHIQUE 1

Corrélations entre qualité de vie et ajustement mental au cancer?
0,40
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1. Toutes les corrélations sont signicatives & p < 0,01.

Lajustement mental apparait lié a la prise en charge médicale
et psychologique

La qualité de la relation avec I’équipe soignante apparait fortement liée a I’ajustement.
L'esprit combatif est associé au sentiment d’avoir regu une information suffisante au cours
des traitements. La variable synthétique d’insuffisance d’information explique 1,1% de la
variance de I’esprit combatif (tableau 2), lequel est plus élevé lorsque les malades consi-
dérent que les médecins ont pris assez de temps pour répondre a leurs questions et qu’ils
ont recu une information suffisante sur leur maladie et leurs traitements. La variable syn-
thétique sur I'assimilation de I'information explique pour sa part 3,5% de la variance de
I’'esprit combatif, lequel est plus faible lorsque les malades estiment avoir été incapables
de poser des questions voire n’ont pas su comment poser les questions, lorsqu’ils consi-
dérent avoir recgu trop d’informations ou lorsqu’ils jugent que les informations médicales
étaient trop compliquées.

La détresse augmente de fagon notable avec le sentiment d’avoir recu une information
insuffisante : I'indicateur d’insuffisance d’infirmation explique 5,1 % de la variance de la
détresse. Cependant, la détresse est davantage liée a I'insuffisance d’assimilation de I'in-
formation regue au cours du traitement (13 % de la variance expliquée): ceux qui ont le
mieux assimilé I'information ont un score moyen de détresse nettement plus faible (10
points de moins) que ceux qui ne I'ont pas du tout assimilée. Le constat est similaire si
I'on s’intéresse au jugement sur I'information disponible sur la maladie au moment de
I’enquéte.
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Lorsque les malades ne bénéficient pas au moment de I'enquéte d’un soutien psycholo-
gique alors gqu’ils I'auraient souhaité, ils éprouvent une plus grande détresse (6,9% de la
variance expliquée).

Lorsque les malades ne sont pas du tout satisfaits de leur suivi médical, leur détresse s’ac-
croit (3,8 % de la variance expliquée) et leur esprit combatif diminue (1,0 %). D’ailleurs,
la détresse est plus grande lorsque les malades éprouvent le souhait de voir leur médecin
plus souvent qu’actuellement (3,7 %) ou veulent bénéficier d’un soutien psychologique
par un professionnel (6,9 %).

La détresse apparait également associée au recours aux services et organismes d’assis-
tance spécialisés, ainsi gqu’aux contacts avec les associations de malades. Les malades
ayant eu des contacts avec ces associations expriment une plus forte détresse que ceux
qui n’en n’ont pas (2,0 % de la variance expliquée), tout comme ceux qui ont eu recours
a des services de maintien et d’aide a domicile (1,5 %). Une plus grande détresse, éprou-
vée par ces malades, les conduit probablement a chercher de I'aide.

La vie sociale et familiale favorise I'esprit combatif

L'ajustement mental a la maladie est associé au soutien affectif et moral (tableau 3): man-
quer de soutien affectif et moral de la part des amis, des membres de la famille ou des
professionnels de la santé ou de I'aide sociale au cours des douze derniers mois a ten-
dance a favoriser la détresse (respectivement 2,2%, 1,5% et 1,1% de la variance expli-
guée) et a diminuer I’esprit combatif (2,5%, 1,2% et 0,7 %).

En revanche, le soutien accordé dans les actes courants de la vie quotidienne par les mem-
bres de la famille, les amis, les associations ou d’autres personnes n’influence guére I’ajus-
tement au cancer. Lorsque les malades estiment de ne pas recevoir assez de soutien maté-
riel de la part des professionnels de I'aide sociale, leur détresse est plus élevée (1,1%). En
ce qui concerne le conjoint, le niveau d’aide, qu’elle soit matérielle ou morale, n’est pas lié
a I'ajustement a la maladie. Cependant, la détérioration de la vie de couple depuis le début
de la maladie est liée a la détresse (3,1% de la variance expliquée): les personnes qui ont
vu cette relation se dégrader éprouvent une plus grande détresse que les autres.

Lorsque la fréquence des activités culturelles et artistiques, sportives, ou associatives, des
voyages, ou de la pratique religieuse ou la vie spirituelle a diminué du fait de la maladie,
la détresse augmente. Pour I'esprit combatif, seul un lien avec la fréquence des voyages a
été relevé: ceux qui ont diminué cette fréquence du fait de la maladie ont un moins bon
indice d’esprit combatif que la moyenne et ceux qui I’ont augmenté en ont un meilleur.
Ces résultats confirment en partie ceux d’une étude [Schou et al., 2005], selon laquelle
les optimistes (lien avec I'esprit combatif) maintiennent leurs activités sociales et de loi-
sirs car ils espérent un devenir positif, tandis que les pessimistes (lien avec I'impuissance-
désespoir) les abandonnent, recherchant moins activement le soutien.

Les attitudes de rejet ou de discrimination dans I’entourage affectent la détresse des mala-
des, mais pas I'esprit combatif: elles expliquent 2,5% de la détresse, principalement
lorsqu’elles proviennent des membres de la famille (2,0 %).

L’ajustement au cancer ne présente pas de liens étroits avec le fait de vivre en couple, au
moment de I’enquéte ou de I'apparition de la maladie. Cependant, une diminution de la
fréquence des rapports sexuels ou une détérioration de cette relation depuis la maladie
s’accompagnent d’une augmentation de la détresse (respectivement 5,3% et 3,1%) et
d’une diminution de I’esprit combatif (respectivement 5,5% et 1,0 %).
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Les personnes qui pensent que la maladie a des conséquences négatives sur leur vie
sexuelle expriment une plus grande détresse que les autres (4,7 %). En général, les rela-
tions entre fertilité, parentalité et ajustement au cancer ne sont pas significatives ou non

importantes.

TABLEAU 3

Relations entre I'ajustement mental au cancer et la vie sociale et privée

Vie sociale et vie privée

Score «esprit combatif»

Score «détresse»

Soutien affectif et moral
de la part des amis

Oui beaucoup 51,1(9,9 49,0 (9,7)
Oui un peu 48,3 (9,5 51,7(9,9
Non pas assez 48,7 (10,0) 54,1 (9,9
Non pas du tout 46,6 (10,3) 52,3 (11,0)
% variance expliquée 25 2,2
Soutien affectif et moral

de la part des membres de la famille

Oui beaucoup 50,6 (10,0) 49,5 (10,1)
Oui un peu 47,9 (9,4) 51,1(9,3)
Non pas assez 48,6 (9,1) 55,6 (10,3)
Non pas du tout 47,3 (10,7) (52,3 (10,6)
% variance expliquée 1,2 15
Soutien affectif et moral de la part

des professionnels de la santé

ou de l'aide sociale

Oui beaucoup 51,6 (9,8) 48,7 (9,6)
Oui un peu 49,9 (9,6) 50,6 (9,8)
Non pas assez 48,5 (8,7) 56,0 (9,9)
Non pas du tout 49,6 (10,2) 50,1 (10,1)
% variance expliquée 0,7 1,1
Soutien matériel de la part

des professionnels de I'aide sociale

Oui beaucoup 48,1 (10,1) 53,2 (10,7)
Oui un peu 48,1 (10,0) 53,1 (10,1)
Non pas assez 48,0 (7,3) 56,0 (8,4)
Non pas du tout 50,2 (10,0) 49,7 (9,9)
% variance expliquée 0,3 1,1
Evolution de la relation de couple depuis

le diagnostic

Relation de couple renforcée 51,6 (9,8) 49,2 (10,0
Relation de couple identique 49,7 (10,1) 49,1 (9,4)
Relation de couple détériorée 48,6 (9,1) 55,7 (10,2)
% variance expliquée 1,0 31

A été I'objet de rejet ou de discrimina-

tion directement lié a la maladie de la

part de I'entourage (y compris la famille)

Oui souvent 51,0 (11,5) 56,6 (11,3)
Oui quelque fois 50,7) (9,7) 54,4 (10,6)
Non jamais 50,0 (10,0) 49,5(9,8)
% variance expliquée 0,1 25

A été I'objet de rejet

ou de discrimination directement lié

a la maladie de la part de la famille

Oui 49,2 (10,5) 56,8 (11,2)
Non 51,6 (9,8) 53,7 (10,4)
% variance expliquée 13 2,0
Activité sexuelle

Réguliére 54,5 (10,4) 452 (8,9)
Occasionnelle 51,2 (9,6) 49,2 (9,6)
Nulle 47,8(9,6) 52,0 (10,1)
9% variance expliquée 55 53
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Vie sociale et vie privée

Score «esprit combatif»

Score «détresse»

Evolution de la relation de couple depuis
le diagnostic

Relation de couple renforcée 51,6 (9,8) 59,2 (10,0
Relation de couple identique 49,7 (10,1) 49,1 (9,4
Relation de couple détériorée 48,6 (9,1) 55,7 (10,2)
% variance expliquée 1,0 31
Conséquences négatives de la maladie

sur la vie sexuelle

Beaucoup 48,9 (9,5) 52,8 (10,2)
Un peu 50,5 (9,8) 49,4 (9,3
Pas du tout 50,7 (10,5) 479(9,7)
% variance expliquée 0,6 4,7
Modication des pratiques

du fait de la maladie

Activités culturelles et artistiques

Augmentation de la fréquence d’activité 52,0 (9,8) 48,5 (9,3)
Diminution de la fréquence d’activité 48,4 (9,8) 53,7 (9,9
Pas de modification 50,2 (10,0) 49,2 (9,9
% variance expliquée 08 32
Activités sportives

Augmentation de la fréquence d’activité 53,3 (10,0) 46,1 (8,5)
Diminution de la fréquence d’activité 50,4 (9,6) 51,4(9,7)
Pas de modification 49,5 (10,2) 49,4 (10,2)
% variance expliquée 08 1,7
Voyages

Augmentation de la fréquence d’activité 52,6 (9,7) 46,9 (8,2)
Diminution de la fréquence d’activité 48,5(9,4) 53,0 (9,6)
Pas de modification 50,5 (10,2) 48,8 (10,1)
% variance expliquée 14 4,3
Bénévolat dans une association

Augmentation de la fréquence d’activité 52,6 (9,1) 48,1(9,1)
Diminution de la fréquence d’activité 49,0 (9,7) 52,7(9,7)
Pas de modification 50,1 (10,1) 49,6 (10,0)
% variance expliquée 04 12
Pratique religieuse et vie spirituelle

Augmentation de la fréquence d’activité 50,4 (9,0) 51,5 (10,5)
Diminution de la fréquence d’activité 47,9 (9,6) 55,1 (9,6)
Pas de modification 50,1 (10,1) 49,5 (9,9
% variance expliquée 03 1,9

(1) Voir I'encadré méthodologique.

Toutes les relations sont significatives a p < 0,001. Le pourcentage de variance expliquée est en gras lorsqu’il dépasse 1 %.

Lecture « Une personne malade avec un score d’esprit combatif supérieur a la moyenne (50) a une «bonne adaptation positive ». Un score de
détresse supérieur a la moyenne (50) signifie qu’elle a des «difficultés d’adaptation». La fréquence de I'activité sexuelle explique 5,5% de la
variance du score «esprit combatif». Les personnes déclarant une activité sexuelle réguliére ont un score moyen «esprit combatif» de 54,5 et

un score moyen «détresse» de 45,2.

Champ e Les personnes non concernées par une question sont exclues de I'analyse.
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ENCADRE 3
Trois profils types d’ajustement

Une analyse typologique nous a permis de dégager trois groupes.

« Les malades du premier groupe, qui constituent 30% de la population, sont «bien ajustés» face au cancer.
La moyenne de leur score d’esprit combatif est élevée (61,4) et dépasse la moyenne de plus d’un écart type,
alors que le score moyen de la détresse (40,9) est bas et se situe & moins d’un écart type de la moyenne.

» Les malades du second groupe se caractérisent par des moyennes qui se situent Iégerement en des-
sous de la moyenne de la population: 44,4 pour I'esprit combatif et 48,4 pour la détresse. Leur profil
d’ajustement au cancer est «ambivalent». Comparé aux deux autres groupes, c’est celui qui contient le
plus grand nombre de personnes (43%).

= Les membres du troisieme groupe, qui représentent 27 % de I'échantillon total, sont « mal ajustés »* face
au cancer. La détresse moyenne est grande (62,5) et dépasse la moyenne de plus d’un écart type, alors
que I'esprit combatif moyen (46,6) se situe légerement en dessous de la moyenne. C’est dans ce groupe
que les personnes éprouvent la plus grande détresse.

Le fait d’appartenir & un groupe typologique & un moment donné ne préjuge en rien de la pérennité de
cette classification, les styles d’ajustement pouvant varier au cours du temps. L'étude de tels changements
nécessite des informations longitudinales qui ne sont pas disponibles dans le cadre de cette étude.

70
60 614 o Score moyen « esprit combatif »
M score moyen « détresse »
48,4

50—

40,9 44.4
40—
30—
20—
10—

0 T
« Bien ajusté » (29,7%) « Ambivalent » (42,7%) « Mal ajusté » (26,8%)

Le sujet «bien ajusté» est plutdt jeune, souvent de sexe féminin, avec un statut social élevé et une bonne
éducation scolaire. Il juge ses ressources financieres satisfaisantes. Souvent, il exerce une profession au
moment de I'enquéte et ne se sent pas pénalisé dans son emploi par la maladie. Il vit sa maladie d’une
fagon positive et s'estime souvent étre guéri. S'il se fait suivre médicalement d’une fagon réguliere, il est
satisfait du suivi. Il n’est cependant pas excessivement «dépendant» du systéme de soins: consulter le
médecin d’une facon annuelle Iui semble préférable & une consultation mensuelle; beaucoup n’ont pas
souhaité un suivi psychologique au début de leur maladie; beaucoup ne souhaitent pas avoir, au moment
de I'enquéte, un suivi psychologique. Il estime que sa qualité de vie est bonne, se sent soutenu par son
réseau social aussi bien du point de vue affectif et moral que dans les actes de la vie quotidienne et ne
désire pas prendre des antidépresseurs ou autres psychotropes.

Pour beaucoup de caractéristiques, le sujet «ambivalent» ne se différencie guére de celles de I'ensemble
de I'échantillon, a I'exception du sexe, les hommes étant surreprésentés. Il ne se distingue guére par des
variables relevant du statut social. En revanche, il se singularise par les variables propres au cycle de vie:
la personne présentant ce profil est plus souvent agée, n'a pas de jeunes enfants voire est a la retraite.
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Elle n’éprouve pas de séquelles de sa maladie et ne consomme pas plus fréquemment des antidépres-
seurs. Dans son ensemble, elle juge sa qualité de vie assez satisfaisante. Elle estime avoir recu suffisam-
ment d’informations sur sa maladie. Elle ne souhaiterait pas changer la fréquence de son suivi médical.
Son revenu mensuel n'a pas évolué depuis le diagnostic de sa maladie.

Le sujet «mal ajusté» rencontre des difficultés sociales: il a un faible niveau d’études, des revenus trés
bas, souvent associés a un statut d’ouvrier. Il estime vivre difficilement avec ses revenus et attribue la
diminution de ses revenus a sa maladie, tout comme la diminution de ses aptitudes a bien faire son tra-
vail. Selon lui, son état de santé est trés mauvais et il ne se sent pas guéri. Il ressent des séquelles génan-
tes & la suite de sa maladie et estime que sa qualité de vie s’est détériorée. Il ne se sent pas suffisam-
ment suivi du point de vue médical, bien qu’il consulte son médecin mensuellement. Il estime avoir été
mal informé sur sa maladie et ce manque d’information existe encore au moment de I'enquéte. Il est plu-
tot ou pas du tout satisfait de ce suivi. Il est suivi psychologiquement ou aimerait bénéficier d’un soutien
psychologique dispensé par un professionnel. Il ne se sent pas suffisamment soutenu par ses proches. Sa
relation de couple a été perturbée par la maladie et il insiste sur les conséquences négatives de la mala-
die sur sa vie sexuelle. Il a aussi modifié ses pratiques sociales depuis le début de la maladie.

1. Les étiquettes attribuées aux trois groupes sont illustratives. Pour qu’une stratégie d’ajustement soit reconnue comme
«bonne» ou «mauvaise », il faut évidemment prendre en compte les circonstances, les moments, le contexte dans les-
quels elle vit, ce que ne permet pas I'enquéte. Ainsi, I'annonce brutale et inattendue d’un cancer peut provoquer une
grande détresse et réduire fortement I'esprit combatif chez un malade. Le profil «mal ajusté» qui en résulte peut trés bien
étre considéré par le clinicien comme relevant d’une adaptation réaliste conduisant & une prise de conscience utile et a
des apprentissages permettant de réaliser plus tard une bonne adaptation.

Conclusion

Cette étude montre que le malade présentant un esprit combatif anticipe et valorise son
avenir et souhaite s’engager dans des activités constructives, que ce soit sur le plan fami-
lial ou professionnel. En effet, I’esprit combatif semble nettement associé au cycle de vie:
dans I'ensemble, les jeunes apparaissent plus combatifs que les personnes agées; on
observe également des liens étroits entre I'esprit combatif et le fait d’avoir des enfants a
charge, d’avoir des relations sexuelles fréquentes. L'esprit combatif est aussi lié au statut
social du ménage : meilleurs seront le niveau d’études et le revenu, plus élevé sera I'es-
prit combatif. En général, les ressources en matiere d’emploi, étre cadre ou avoir une pro-
fession intermédiaire vont de pair avec un fort esprit combatif.

La détresse est davantage liée au statut social, mesuré par le niveau d’études, le revenu moné-
taire et le sentiment d’avoir un revenu suffisant pour vivre convenablement, tout comme les
catégories socioprofessionnelles et la situation de la personne par rapport a I'emploi.

Un troisieme réseau de relations reléve de la subjectivité de I'individu: il s’agit de toutes
les variables qui sollicitent une représentation subjective du malade, comme la satisfac-
tion a I’égard du suivi médical et de I'information recue concernant la maladie, la repré-
sentation que le malade se fait de son état de santé, le sentiment d’avoir bénéficié ou non
d’un soutien affectif et social, la qualité de vie. Le réseau de relations pourrait dépendre
de variables propres a la personnalité, mais également de caractéristiques sociales.

Ces résultats corroborent les hypotheses formulées au début de cet article. Cependant,
seules des études longitudinales ou expérimentales permettraient d’expliquer les dépen-
dances et les interactions explicatives. L'ajustement au cancer est & concevoir comme un
concept intermédiaire : il est certes explicable a partir de variables indépendantes comme
les variables sociales et démographiques, mais il peut par ailleurs aussi servir a expliquer
d’autres concepts, comme la qualité de vie.
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Les lignes de force qui déterminent I'appartenance des personnes a tel ou tel profil d’ajus-
tement sont multiples. Les différences entre sujets bien ajustés et mal ajustés semblent
tenir avant tout aux inégalités sociales: elles semblent davantage liées a I’age et a la posi-
tion des malades quant au cycle de vie. Si le statut social du premier groupe est plus favo-
rable et celui du troisieme groupe plus défavorable, le second groupe (les «ambivalents »)
occupe une position intermédiaire correspondant a peu prés aux caractéristiques de
I’échantillon total, et se distingue essentiellement par I’dge avancé.
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Le recours a un soutien psychologique
par un professionnel

Marie Préau, Anne-Déborah Bouhnik et Anne-Gaélle Le Corroller-Soriano

I Les associations de patients atteints de cancer revendiquent la nécessité d’accéder a un soutien
psychologique. Mais combien de personnes bénéficient réellement de ce type de soutien
ou bien souhaiteraient en bénéficier lors des différentes phases de la maladie ?
Au moment du diagnostic en 2002, 11% des personnes interrogées ont déclaré avoir regu
un soutien psychologique auprés d’un professionnel et 18 % auraient souhaité en recevoir un.
Les personnes qui ont eu recours a un soutien psychologique et celles qui auraient souhaité
y avoir recours étaient plus fréquemment des femmes, des personnes agées de moins de 70 ans,
ainsi que des patients déplorant une annonce brutale du diagnostic. Les personnes atteintes
d’un cancer des voies aerodigestives supérieures (VADS)-poumon et celles ayant une hémopathie
maligne, ainsi que les personnes ayant un diplome supérieur au baccalauréat ont quant
a elles plus souvent recu un soutien psychologique.
Deux ans apres le diagnostic, 5,6 % des personnes interrogées bénéficient d’un soutien
psychologique et 9,3% souhaiteraient en bénéficier. Celles qui recourent a un soutien
psychologique, ou bien qui souhaiteraient en bénéficier sont les personnes les plus insatisfaites
vis-a-vis des informations recues durant le traitement, celles qui ont augmenté
leur consommation de psychotropes et celles qui ont fait I'objet de rejet ou de discrimination
du fait de la maladie.
Les personnes qui recoivent le soutien psychologique d’un professionnel sont plus fréquemment
des femmes, des personnes ayant un haut niveau d’études, des personnes actives, des personnes
dont la maladie est évolutive au moment de I'enquéte et des personnes ayant des contacts
avec des associations de malades.
Les personnes qui souhaiteraient recevoir un soutien psychologique au moment de I’enquéte,
sans toutefois en bénéficier, se caractérisent par un age plus jeune (moins de 55 ans), I'absence I
d’un partenaire, le traitement par radiothérapie et des séquelles trés génantes.
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A la suite des premiers états généraux du cancer en 1998, il est clairement apparu que
les patients, les familles ainsi que les soignants souhaitaient fréquemment bénéficier
d’un soutien psychologique, mais que ce besoin n’était pas satisfait [Poulin et al., 2005].
Comme le confirment les associations de malades, les demandes de prise en charge psy-
chologique par les personnes atteintes de cancer sont de plus en plus nombreuses. Au-
dela d’une aide permettant de traverser les différentes phases de la maladie, la prise en
charge psychologique peut également aider les personnes malades a s’approprier la
maladie afin de leur permettre de devenir des acteurs du processus thérapeutique. Pro-
gressivement, la personne parvient a intégrer mentalement son cancer a son histoire per-
sonnelle. Ce temps d’élaboration psychique, qui permet d’accepter le diagnostic et de
vivre avec le trouble, témoigne du «travail de la maladie» [Poulin et al., 2005].

Par ailleurs, la confrontation a la maladie cancéreuse a de nombreuses répercussions
sur I’ensemble de la cellule familiale. Lorsqu’un proche est atteint de cancer, ce n’est
pas sans conséquences sur le conjoint ou les enfants; de méme, le fait que son enfant
ait un cancer est une épreuve difficile pour les parents mais aussi pour la fratrie qui n’a
pas toujours I’occasion d’exprimer ses souffrances psychiques. Pour toutes ces raisons,
gu’il s’agisse de la personne ou de son entourage, le soutien psychologique est un pro-
cessus important dont la démarche doit étre facilitée chaque fois qu’une maladie can-
céreuse se déclare.

Ainsi, le dispositif d’annonce du diagnostic de cancer mis en place par le plan Cancer
prévoit un temps de discussion et d’échange lors de I’'annonce du cancer. Cet échange
est constitué d’un temps médical, d’'un temps d’accompagnement de la part de I’équipe
soignante, d’un temps de soutien et d’'un temps d’articulation avec la médecine de
villet. Malgré les diverses actions mises en ceuvre depuis le début des années 2000,
avant ce dispositif d’annonce [Poulin et al., 2005], notre enquéte montre qu’en 2004,
69 % des personnes atteintes d’un cancer dont le diagnostic a été établi deux ans aupa-
ravant n’ont pas eu acces a un soutien psychologique ou bien n’ont pas souhaité en
bénéficier aussi bien au moment du diagnostic que deux ans aprés. Les données
recueillies nous ont également permis de déterminer qui sont les personnes ayant béné-
ficié de ce soutien et qui sont celles qui auraient souhaité en bénéficier (voir I'encadré
méthodologique).

Deux tiers des personnes interrogees n’ont pas souhaité recourir
a un soutien psychologique pendant les deux ans suivant le diagnostic

Le croisement entre le recours au soutien psychologique au moment du diagnostic et ce
méme recours deux ans plus tard montre que 68 % des personnes n’ont pas bénéficié et
n’auraient pas souhaité bénéficier d’'un soutien psychologique, que ce soit au moment
du diagnostic ou au moment de I’enquéte (tableau 1). Deux tiers des personnes interro-
gées n’ont donc pas souhaité recevoir le soutien d’un professionnel afin de les aider psy-
chologiquement au cours de leur parcours thérapeutique, que ce soit au moment du
diagnostic ou au moment de I’enquéte. Ce constat va a I’encontre des revendications de
nombreuses personnes, ainsi que des résultats mis en évidence dans la littérature,
notamment auprés de femmes atteintes d’un cancer du sein [Lindop et Cannon, 2001].
En effet, il a été montré que le soutien psychologique peut représenter une aide pour
affronter les angoisses liées aux traitements, a la douleur ou a la peur de la mort, mais

1. La mise en place de ce dispositif est postérieure au recueil de données.



Le recours a un soutien psychologique par un professionnel

peut aussi apporter une aide plus pragmatique quant a la réorganisation du fonctionne-
ment familial ou professionnel, en s’appuyant par exemple sur les technologies innovan-
tes [Owen et al., 2004]. Aussi, afin de mieux comprendre les résultats présentés, il serait
important d’appréhender la représentation que se font les personnes du soutien psycho-
logique et plus encore la représentation de I'impact du recours au soutien psychologi-
que d’un professionnel sur I'image de soi et de sa santé mentale. En effet, on peut sup-
poser que ce choix est motivé par diverses raisons: il peut certes s’agir d’un choix «en
toute connaissance de cause», mais aussi d’'un déni de I'impact psychologique de la
pathologie ou encore d’une méconnaissance des bénéfices apportés par un accompa-
gnement psychologique face a la survenue d’une maladie somatique grave.

TABLEAU |

Recours et besoin de recours psychologique au moment du diagnostic
et deux ans apres

Deux ans apres le diagnostic

A eu recours N’a pas eu recours aun | N’a pas eu recours a un
a un soutien soutien psychologique | soutien psychologique et | Total
psychologique mais I'aurait souhaité ne l'aurait pas souhaité

A eu recours
a un soutien 3,1 0,9 6,4 10,8
psychologique

N’a pas eu recours
a un soutien

psychologique, 1,2 6,7 10,0 17,9
mais 'aurait
pas souhaité

N’a pas eu recours
a un soutien

psychologique 1,2 1,7 68,4 71,3
et ne l'aurait
pas souhaité

Total 5,6 9,3 85,1 100,0

Au moment du diagnostic

6,7 % des personnes interrogees regrettent _
de ne pas avoir eu recours a un soutien psychologique

Parmi les personnes ayant participé a I’enquéte, seule une minorité d’entre elles (11 %),
ont déclaré avoir bénéficié d’'un soutien psychologique avec un professionnel au
moment du diagnostic (tableau 1). Dans les deux tiers des cas (65 %), le soutien psycho-
logique obtenu s’inscrivait dans le cadré d’un suivi global organisé dans I’établissement
ol la personne était soignée, et pour le tiers restant (35%), le soutien psychologique
avait été obtenu a I'initiative de la personne elle-méme. En outre, 18% n’ont pas recu
de soutien psychologique mais auraient souhaité en bénéficier au méme moment.

Au moment de I’'enquéte, soit deux ans apres le diagnostic, 5,6 % des personnes inter-
rogées bénéficient d’un soutien psychologique. Contrairement a la situation décrite au
moment du diagnostic, le soutien psychologique a été pour plus de deux tiers des per-
sonnes (69 %) mis en place a I'initiative du patient, et non dans le cadre d’un suivi orga-
nisé par I’établissement ou il a été soigné. Par ailleurs, 9,3 % souhaiteraient en bénéfi-
cier mais n’y recourent pas.
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METHODOLOGIE

Toutes les personnes ayant participé a I'enquéte ont été sélectionnées pour cette analyse a travers leur
réponse au questionnaire. La premiére question était la suivante : «Avez-vous bénéficié d’un soutien psy-
chologique avec un professionnel au début de votre maladie ? » Les personnes interrogées pouvaient répon-
dre: «Oui, dans le cadre d’un suivi organisé par I'établissement ou vous étiez soigné(e)», «Oui, de votre
propre initiative» ou «Non». Dans le cas d’'une réponse négative, on demandait a la personne si elle sou-
haitait en bénéficier.

Les mémes questions, portant cette fois-ci sur le moment de I'enquéte (deux ans apres le diagnostic),
étaient ensuite posées: «Actuellement, bénéficiez-vous d’un soutien psychologique par un professionnel
pour votre maladie ?»; «Le souhaitez-vous ?»

Analyses statistiques

Afin d’étudier les facteurs indépendamment associés au recours et au besoin de recours au soutien psy-
chologique au moment du diagnostic, puis deux années apres le diagnostic, des modeéles de régressions
logistiques multiples ont été utilisés. Pour chacune des deux périodes de temps, la population de référence
a laguelle ont été comparées les personnes ayant eu recours au soutien psychologique, d’une part, et celle
qui auraient souhaité en bénéficier, d’autre part, est constituée par les personnes ne déclarant pas de sou-
tien psychologique et n’en ayant pas éprouvé le besoin.

Si I’on rapproche les situations au moment du diagnostic et au moment de I’enquéte, il
apparait qu’une personne sur dix n’a pas recu de soutien psychologique alors qu’elle
aurait souhaité en bénéficier au moment du diagnostic, et 6,7 % n’y ont pas eu recours,
alors qu’elles auraient souhaité en bénéficier a la fois au moment du diagnostic et au
moment de I’enquéte. Sur les 11 % des personnes ayant regu un soutien psychologique
au moment du diagnostic, seules 3,1% en bénéficient également au moment de I'en-
quéte? et, parmi les 7,7 % qui n’en bénéficient plus, seules 0,9 % souhaiteraient encore
en bénéficier. Enfin, 2,4 % des personnes bénéficient au moment de I’enquéte d’un sou-
tien psychologique, alors que ce n’était pas le cas au moment du diagnostic, et seule la
moitié d’entre elles regrette de ne pas en avoir bénéficié au moment du diagnostic.

Le recours au soutien psychologique au moment du diagnostic

Des profils relativement similaires entre les personnes
qui y ont recouru ou souhaitaient y recourir

Le tableau 2 présente les caractéristiques des personnes ayant bénéficié d’un soutien
psychologique au moment du diagnostic, et celles des personnes qui auraient souhaité
en bénéficier. L'analyse toutes choses égales par ailleurs a été conduite en prenant
comme population de référence les 71 % des personnes qui n’ont ni bénéficié ni sou-
haité bénéficier de soutien psychologique. Cette analyse montre que les personnes qui
ont recouru au soutien psychologique au moment du diagnostic ou qui auraient sou-
haité y recourir sont plus fréquemment agées de moins de 55 ans et, dans une moindre
mesure, de 56 & 70 ans, sont plus souvent des femmes et estiment davantage que le
diagnostic a été annoncé de maniére trop brutale.

2. Il peut y avair eu une interruption entre les deux phases de recours.
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Caractéristiques associées au recours et au besoin de recours a un soutien
psychologique au moment du diagnostic

Personnes n’ayant pas eu )
. ) Personnes n’ayant pas eu
recours a un soutien Personnes ayant eu N .
; N . recours a un soutien
psychologique recours a un soutien : . .
, L ; psychologique, mais qui
et n’ayant pas souhaité psychologique (2) , B )
) I’auraient souhaité (3)
y avoir recours (1)
Odd ratio 0dd ratio
% % (2) versus (1) % (3) versus (1)
Ensemble 71,3 10,8 17,9
Age ns o
18-55 ans 56,9 17,4 3,1%# 25,7 1,9%#
56-69 ans 731 10,1 1,8%# 16,8 1,3*
70 ans et plus 83,3 52 qret 11,5 1ret
Sexe *kk *kk
Homme 79,2 6,8 1 14,0 1re
Femme 64,1 14,4 2,0 215 1,4##
Niveau d’études i i
Aucun dipléme ou CEP 753 7,6 1 17,1
BEP-BEPC-CAP-hac 70,1 111 ns 18,8
Supérieur au bac 65,9 16,5 2,0%# 17,6
Situation professionnelle .
au moment du diagnostic
Retraités 81,0 6,4 12,6 1ref
Autres inactifs 65,0 13,3 21,7 ns
Actifs 60,6 15,7 237 1,5%
Localisation du cancer ok ok
Sein 62,1 15,2 ns 22,7
Prostate 81,8 49 ns 13,2
Cdlon-rectum 80,0 75 1 12,5
VADS-poumon 71,6 12,2 1,7% 16,2
Tumeurs urogénitales autres
que prostate 69,6 11,7 ns 18,7
Hémopathies malignes 69,3 18,1 2,2% 12,6
Autres cancers 70,7 71 ns 22,2
Diagnostic annoncé ok ok
de maniere trop brutale
Oui 54,8 14,9 1,9%# 30,3 2,8
Non 76,7 9,5 1l 13,8 1rél
A Moyenne Odd ratio Moyenne 0dd ratio
Moyenne (€cart type) (écart type) | (2) versus (1) | (écart type) | (3) versus (1)
Indice de pronostic relatif
au diagnostic 57,9 (20,5) 57,0 (21,6)* 60,2 (20,1)*

() : numéro du groupe.

*: test significatif & p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif lorsque que I'on compare les personnes du groupe concerné a celles
du groupe 1.

#: test significatif a p < 0,05 aprés ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif, réf.: modalité de référence pour les varia-
bles qualitatives, lorsque I'on compare les personnes du groupe concerné a celles du groupe 1.

Lecture « Le sexe et I'indice de pronostic relatif au diagnostic sont significativement liés (respectivement p < 0,001 et p < 0,05) au recours & un
soutien psychologique au moment du diagnostic dans une analyse bivariée lorsque I'on compare les personnes du groupe 2 a celles du groupe 1.
14,4% des femmes ont eu recours & un soutien psychologique (groupe 2) au moment du diagnostic. Les personnes ayant eu recours & un soutien
psychologique (groupe 2) au moment du diagnostic ont un indice moyen de pronostic relatif au diagnostic de 57,0; cet indice est significativement
différent (p < 0,01) de celui des personnes du groupe 1. Aprés prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de person-
nes ayant eu recours a un soutien psychologique au moment du diagnostic (groupe 2) sur le nombre de celles qui n’y ont pas eu recours et ne le
souhaitaient pas (groupe 1) est multiplié par 2,0 (p < 0,001) pour les femmes par rapport aux hommes.



B Partic |V - Les problémes psychologiques des malades et leur prise en charge

188

Outre ces facteurs communs aux deux profils, les personnes qui ont bénéficié d’un sou-
tien psychologique au moment du diagnostic avaient plus souvent un niveau d’études
supérieur au baccalauréat, étaient davantage atteintes d’un cancer des voies aérodiges-
tives supérieures (VADS) ou du poumon ou d’une hémopathie maligne. Etre profession-
nellement actif au moment du diagnostic est aussi indépendamment lié & un besoin
non satisfait de recours au soutien psychologique plus fréquent.

Compte tenu du peu d’informations précises disponibles sur la situation des personnes
enquétées au moment du diagnostic, nous ne développerons pas davantage le soutien
psychologique au moment du diagnostic et nous nous concentrerons sur la situation au
moment de I’enquéte, pour laquelle nous disposons de plus amples informations.

Le recours au soutien psychologique deux ans apreés le diagnostic

Caractéristiques communes aux personnes qui bénéficient ou souhaitent bénéficier
d’un soutien psychologique

Deux ans apres le diagnostic de cancer, le fait de bénéficier ou de souhaiter bénéficier
d’un soutien psychologique sont plus fréquents chez les personnes rapportant une
grande insatisfaction vis-a-vis des informations recues durant le traitement, chez celles
qui ont augmenté leur consommation de psychotropes depuis le diagnostic et chez cel-
les qui ont déclaré avoir fait I’'objet de rejet ou de discrimination a cause de la maladie.
Sur ce dernier point, il a largement été démontré dans quelle mesure le vécu de stigma-
tisation dégrade la qualité de vie et I’état mental, ce qui indique le besoin de recourir a
une prise en charge psychologique [Langeveld et al., 2002 ; Singer et al., 2007].

Quels que soient le contexte social et I'issue de la maladie cancéreuse, la qualité de la
communication, la relation soignant-soigné, et notamment I'information apportée a
I’occasion de cette relation, sont des éléments non négligeables de la qualité de vie des
personnes, ce qui apparait clairement lié au besoin de soutien psychologique chez les
personnes atteintes [Humphris & Ozakinci, 2006 ; Kleeberg et al., 2005].

Facteurs uniguement associés au recours a un soutien psychologique

Comme dans le cas du soutien au moment du diagnostic, ce sont les femmes qui ont
déclaré un plus grand recours au soutien psychologique (tableau 2). Diverses études
montrent que leur qualité de vie est souvent dégradée et qu’elles nécessiteraient donc
davantage d’aide psychologique [Hassanein et al., 2001 ; Parker et al., 2003].

Au niveau du statut professionnel, les personnes actives, qu’elles soient en congé mala-
die ou non, bénéficient davantage du soutien psychologique. Le niveau d’études joue
également un rdle sur le recours au soutien psychologique. Ce type de résultat peut étre
appréhendé en termes de stratégies de coping®. En effet, selon certains auteurs, le
niveau d’études déterminerait en partie le type de coping des personnes atteintes de
cancer [Drageset et Lindstrom, 2005]. De fait, les personnes ayant un niveau d’études
plus élevé utiliseraient davantage de stratégies de coping centrées sur le probleme (et
non sur la solution) et qui seraient ainsi plus efficaces pour gérer les divers types de
stress engendrés par la maladie [Ahmad et al., 2005 ; Hassanein et al., 2005 ; Roesch et
al., 2005; Zaza et al., 2005]. Le recours au soutien psychologique apparaitrait ainsi

3. Le coping renvoie a la fagon dont les personnes vont s’adapter, s’ajuster et réagir face au stress généré par la maladie (voir
I'article p. 163).
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TABLEAU 3

Caractéristiques associées au recours et au besoin de recours a un soutien
psychologique deux apreés le diagnostic

Personnes n’ayant pas eu | Patients ayant eu | Patients n’ayant pas eu
recours a un soutien recours a un recours a un soutien
psychologique et n’ayant pas soutien psychologique, mais
souhaité y avoir recours (1) | psychologique (2) |qui I'auraient souhaité (3)
0dd ratio Odd ratio
% % | oy versus (1) | % (3) versus (1)
Ensemble 85,2 5,6 9,3
Age *kKk *kk
18-55 ans 76,7 9,3 14,0 1,9
56-69 ans 87,6 4,6 79 ns
70 ans et plus 90,6 3,0 6,4 et
Sexe *kk Kkk
Homme 89,6 34 1rét 7,0
Femme 81,1 75 1,7# 11,4
Niveau d’études i ns
Aucun dipléme ou CEP 86,5 42 1rél 9,2
BEP-BEPC-CAP-bac 85,0 5,6 ns 95
Supérieur au bac 82,7 8,2 1,8% 9,1
Vie en couple i ok
Oui 86,4 51 85 0,7#
Non 80,9 71 12,0 1
Situation professionnelle au moment de I'enquéte xk i
Retraités 89,9 32 1rét 6,9
Autres inactifs 75,7 9,5 ns 14,7
Actifs en congé maladie 66,2 18,2 3,19 15,6
Autres actifs 83,9 57 2,0% 10,4
Localisation du cancer ok ok
Sein 80,5 1,7 11,8
Prostate 90,8 2,9 6,3
Cdlon-rectum 87,3 55 73
VADS-poumon 82,7 6,1 11,2
Tumeurs urogénitales autres que prostate 84,9 50 10,1
Hémopathies malignes 85,1 6,1 8,7
Autres cancers 86,8 4,7 8,6
Cancer évolutif au moment de I'enquéte (questionnaire médical) xk ns
Oui 79,4 10,3 1,6 10,3
Non 85,7 51 1t 9,2
Traitement par chimiothérapie ok ok
Oui 80,8 8,0 11,2
Non 87,7 4,1 8,2
Traitement par radiothérapie ns ok
Oui 82,6 6,0 114 1,3
Non 875 52 74 1
Séquelles ressenties i e
Aucune séquelle 91,6 3,6 4.8 1reél
Séquelles peu génantes 89,0 38 71 ns
Séquelles assez a tres génantes 80,3 73 12,4 1,9
A recu une information totalement suffisante pendant les traitements * ok
Oui 89,9 4.4 0,7% 56 0,4##
Non 80,8 6,6 10 12,6 10
Augmentation de la consommation de psychotropes depuis le diagnostic i ok
Oui 70,2 14,2 3,5 15,6 1,7##
Non 89,0 33 1t 77 1t
A été I'objet de discrimination ou de rejet directement lié a la maladie i i
Oui 60,7 16,3 3,1%# 23,0 2,8
Non 87,6 4,5 1 79 1k
A été en contact avec une association de malades depuis le diagnostic i e
Oui 69,2 171 2,4 13,7
Non 86,0 5,0 1 9,1

() : numéro du groupe. *: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif lorsque que I'on compare les personnes du
groupe concerné a celles du groupe 1. #: test significatif a p < 0,05 apres ajustement multivarié, #: p < 0,01, ##: p < 0,001, ns: non significatif,
réf.: modalité de référence pour les variables qualitatives, lorsque I'on compare les personnes du groupe concerné a celles du groupe 1.

Lecture  Le sexe est significativement lié (p < 0,001) au recours & un soutien psychologique deux ans aprés le diagnostic dans une analyse biva-
riée lorsque I'on compare les personnes du groupe 2 a celles du groupe 1. 7,5% des femmes ont eu recours a un soutien psychologique deux ans
apres le diagnostic (groupe 2). Aprés prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de personnes ayant eu recours a un
soutien psychologique deux ans aprés le diagnostic (groupe 2) sur le nombre de celles qui n’y ont pas eu recours et ne le souhaitaient pas (groupe 1)
est multiplié par 1,7 (p < 0,01) pour les femmes par rapport aux hommes.
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comme une stratégie de coping centrée sur le probléme. Ce résultat peut aussi étre
interprété en termes d’inégalité sociale pour I’accés aux soins, et plus particuliérement
a des soins de support tels que le soutien psychologique.

Les personnes en maladie évolutive recourent également plus souvent au soutien psy-
chologique. Cela peut s’expliquer par le fait que ces personnes éprouvent souvent une
grande détresse émotionnelle et, de fait, le soutien psychologique de la part d’un pro-
fessionnel devient incontournable et tout a fait bénéfique [De Vries et al., 1998].

Enfin, les personnes qui bénéficient d’un soutien psychologique rapportent plus fré-
guemment avoir été en contact avec une association de malades depuis leur diagnos-
tic. Ce constat peut s’expliquer par le fait que les associations facilitent I’acces, voire
permettent d’accéder directement a des professionnels du soutien psychologique.

Caractéristiques uniquement associees o
a un besoin de soutien psychologique non satisfait

Les personnes les plus jeunes, qui ne sont pas en couple, traitées par radiothérapie et
qui percoivent les séquelles de leur maladie comme trés génantes regrettent plus sou-
vent de ne pas avoir de soutien psychologique.

Ainsi, la présence de séquelles trés génantes, dans la mesure ou elles affectent la qua-
lité de vie des patients, entrainent le besoin d’un soutien psychologique [Alves, 2007 ;
Chaume et al., 2007 ; Ohrn, 2002]. Lisolement affectif engendré par I’'absence de vie
de couple, de méme que le fait d’étre atteint d’'un cancer a un age plus jeune sont aussi
des facteurs connus de dégradation de la qualité de vie, liée de fait a un besoin de sou-
tien psychologique. Concernant les personnes célibataires, on peut supposer que I’ab-
sence de partenaire freine la mise en place du recours au soutien d’un professionnel.

Il a déja été montré que les difficultés liées au traitement par radiothérapie entrainaient
un besoin de soutien psychologique, mais il semble que ce soutien ne soit pas satisfait
[Libert et al., 2006]. On peut se demander s’il s’agit d’un réel besoin de soutien psy-
chologique apporté par un professionnel ou bien s’il s’agit davantage de satisfaire un
besoin d’informations et d’explications sur la radiothérapie et ses conséquences et qui
pourrait dans ce dernier cas étre apporté par I’équipe infirmiére [Barruel, 2005].

Conclusion

Les interventions de soutien psychologique auprés des personnes atteintes de cancer
sont devenues I'un des fers de lance d’un discours recommandant une prise en charge
globale et multidisciplinaire prénée depuis quelques années. Ces interventions, qui
s'effectuent dans des contextes trés variables, revétent elles aussi des modalités diver-
ses: de I'information a I’éducation, de la thérapie psychologique directive (comporte-
mentale ou cognitive) ou non directive aux groupes d’auto-support accompagnés ou
non par des traitements pharmacologiques. Malgré tout, de nombreuses personnes
n’ont pu bénéficier d’un soutien psychologique qui aurait pu les aider face a la mala-
die, que cela soit a I'occasion du diagnostic ou tout au long de leur parcours thérapeu-
tique. Par ailleurs, la proportion de personnes qui n’a pas souhaité bénéficier d’un sou-
tien est importante, ce qui laisse présager un manque d’information et d’orientation
quant aux différentes formes de soutien psychologique et aux bénéfices associés, a
savoir un acces facile et égalitaire au psychologue. L'ensemble de ces résultats ouvrent
la voie a de nombreuses pistes de travail, afin notamment de faciliter le recours au sou-
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tien psychologique d’un professionnel dans le cadre du dispositif d’annonce. Ces nou-
velles orientations concernent I’ensemble des acteurs de la prise en charge multidisci-
plinaire et soulignent le réle fondamental de chacun quant a I'information et I’orienta-
tion des personnes concernées. D’une part, le soutien psychologique n’est pas
I’apanage des seuls psychologues: chaque catégorie de soignants peut développer une
part d’accompagnement relationnel et ensuite faciliter I’orientation vers le psychologue
[Barruel, 2005]. D’autre part, le soutien psychologique et la présence du psychologue
dans I’équipe s’averent tout aussi importants pour les soignants que pour les patients.
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LA QUALITE DE VIE DES MALADES






Réflexions sur la mesure de la qualité de vie
en cancérologie!

Alain Leplege

ANs le secteur de la santé, le nombre de publications relatives a la mesure de la qua-

lité de vie s’accroit rapidement. Différentes expressions — mesure de statut de santé,
de santé percue, de bien-étre, de qualité de vie voire de Patients Reported Outcome
(PRO) - sont utilisées de maniére plus ou moins interchangeable pour désigner ce
domaine d’investigation récent dont le vocabulaire n’est pas complétement stabilisé. Ces
mesures de santé ont pour ambition commune de quantifier I'impact des maladies ou des
interventions de santé sur la vie quotidienne des patients du point de vue des intéressés
eux-mémes. De nombreuses études empiriques ont montré que la fagon dont les patients
percoivent leur état de santé détermine, au moins partiellement, leur demande en termes
de services de santé et de traitements, la fagon dont ils utilisent ces services et ces traite-
ments (leur observance) et I'impact que ceux-ci auront sur leur état de santé. L'idée sous-
jacente est que, pour mieux soigner le malade, la médecine devrait essayer de prendre en
compte le point de vue que le malade a sur lui-méme plutét que d’envisager la santé du
seul point de vue biomédical [Leplége, 1996].

Les mesures de santé percue sont calculées a partir des réponses a des questionnaires
standardisés, développés selon des méthodes psychométriques. Ces questionnaires sont
administrés dans le cadre d’études de recherche clinique, d’évaluation de service de santé
ou d’enquétes épidémiologiques.

Les mesures de qualité de vie liée a la santé sont censées contribuer a I’'amélioration du
bien-étre des patients et de la satisfaction de la population vis-a-vis des traitements et du
systéeme de santé. Ces travaux se fondent sur I'idée qu’il est possible de mettre en évi-
dence empiriquement, grace a des protocoles expérimentaux ou quasi expérimentaux,
des différences réelles entre des groupes de sujets en termes de bien-étre ou de qualité de
vie, et que I'on pourra ainsi identifier les meilleures stratégies de soins et politiques de
santé pour améliorer le bien-étre individuel ou collectif.

1. Ce chapitre est une version remaniée d’un rapport rédigé initialement pour le département sciences humaines et sociales
de I'Institut national du cancer (INCa).
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Ces travaux ont donc un objectif pragmatique: rendre les interventions médicales plus
pertinentes. lls s’inscrivent d’ailleurs dans une démarche d’ensemble, visant a accroitre la
proportion des décisions médicales qui reposent sur des informations scientifiquement
vérifiées (evidence based medicine) [Fagot-Largeault, 1991].

De la mesure de I'état de santé a celle de la qualité de vie

Historiguement, la recherche scientifique sur les indicateurs de mesure de la santé pergue
est liée a celle d’indicateurs de résultats dans le secteur de la santé. Depuis le début des
années 1990, les études utilisant des questionnaires remplis par les patients eux-mémes
ou leurs mandataires ont connu un développement spectaculaire [Bowling, 1991 ; Wilkin
et al., 1992]. Ces questionnaires peuvent porter sur des aspects purement physiologiques,
mais aussi sur la capacité a retourner au travail ou sur des questions complexes relatives
aux activités sociales et aux problémes psychologiques [Bruchon-Schweitzer, 2002].

Pour quantifier la santé des sujets, un certain nombre d’instruments valides et fiables ont
été initialement développés aux Etats-Unis ou au Royaume-Uni pour mesurer, par exem-
ple, la souffrance percue, I'impact de la maladie [Bergner et al., 1976], le fonctionnement
physique et la satisfaction vis-a-vis de I'existence [Stewart et Ware, 1992]. D’autres outils
destinés a mesurer I’état de santé étaient élaborés a partir de questions portant sur des
symptdmes physiques et psychologiques [Elinson et Siegmann, 1976]. Tous ces instru-
ments n’étaient cependant pas construits de la méme maniére; ils présentaient des points
de vue divers et leurs résultats étaient plus ou moins fiables.

En cancérologie, une échelle destinée a quantifier les performances des patients souffrant
de cancer a été mise au point en 1948 [Karnofsky et al., 1948]. Depuis lors, I'intérét pour
I’évaluation systématique de la santé de patients a partir de questionnaires auto-adminis-
trés ne s’est pas démenti en cancérologie [Rodary et al., 1998].

Au début des années 1990, est apparue la volonté de mesurer la qualité de vie. Il n’exis-
tait pas d’outils directement disponibles car, jusqu’alors, les recherches n’avaient porté
que sur la mesure subjective de I'état de santé.

Le terme de «qualité de vie liée a la santé » fut alors proposé pour justifier I'utilisation des
mesures disponibles dont on changerait seulement le nom [Patrick et Erickson, 1993]. Le
raisonnement était le suivant: puisque ces questionnaires sont centrés sur les aspects de
I’'existence qui sont affectés par une mauvaise santé, ils doivent aussi nous donner des
indications sur I'impact de la maladie sur la qualité de la vie. Cette argumentation impli-
que que I'on puisse analyser distinctement les composantes «liées a la santé» de la qua-
lité de la vie et ses composantes «non liées a la santé ».

Cette hypothése a été critiquée car elle ne tient pas compte de ce qui releve a la fois de
I’état de santé et d’autres aspects de I’existence, tels que les variations de I'image de soi,
des habitudes de vie, des relations et stratégies personnelles, des responsabilités, du sta-
tut professionnel et des revenus. Ces interconnexions rendent peu vraisemblable le projet
de mesurer spécifiguement la qualité de vie liée a la santé [Leplége et Hunt, 1997].

Pour échapper a ces critiques, le terme encore plus vague de Patient Reported Outcome
(PRO) a été récemment proposé pour qualifier ces mémes instruments utilisés par des
consultants de I'industrie pharmaceutique [Acquadro et al., 2003]. Cette terminologie ris-
gue d’accroitre la confusion car elle ne distingue plus dans les réponses des questionnai-
res le point de vue des sujets et celui des experts ou des professionnels.
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Lexemple du SF-36

Pour illustrer ces évolutions, prenons I’exemple du questionnaire le plus utilisé dans le
monde et auquel I’Enquéte nationale sur les conditions de vie des personnes atteintes
d’un cancer a d’ailleurs eu recours: le MOS SF-36 ou SF-36. Cet outil a été qualifié suc-
cessivement de mesure de «statut de santé », de «qualité de vie liée a la santé», de «qua-
lité de vie» et maintenant de Patient Related Outcome.

MOS SF-36 est un acronyme qui signifie: Medical Outcome Study Health Survey Short
Form 36 item. Le SF-36 est la version courte d’un des questionnaires utilisé dans la MOS
[Stewart et Ware, 1992]. Lors d’une étude commencée en 1986, 2546 patients souffrant
d’hypertension artérielle, de diabéte, d’insuffisance cardiaque congestive ou d’infarctus
du myocarde dans I'année précédant le début de I’étude, ont été suivis [Ware et Sher-
bourne, 1992]. L'état de santé des sujets a été évalué a I’aide d’un ensemble de 149 ques-
tions, elles-mémes extraites de questionnaires mis au point dans les années 1970. De
nombreux autres questionnaires destinés a I’évaluation des services, des besoins des
malades et des traitements ont été dérivés de cette étude.

TaBLEAU 1

Questions extraites du SF-36

«Voici une liste d’activités que vous pouvez avoir a faire dans votre vie de tous les jours. Pour chacune d’entre elles, indiquez si vous
étes limité(e) en raison de votre état de santé actuel. Entourez la réponse de votre choix (une par ligne)».

. S «Oui, beaucoup «Qui, un peu «Non, pas du tout
Liste d’activités S L i
limité(e)» limité(e) » limité(e)»
a. Efforts physiques importants tels que courir, 1 2 3
soulever un objet lourd, faire du sport
b. Efforts physiques modérés tels que déplacer une table, 1 2 3
passer I'aspirateur, jouer aux boules
c. Soulever et porter les courses 1 2 3
d. Monter plusieurs étages par I'escalier 1 2 3
e. Monter un étage par I'escalier 1 2 3
f. Se pencher en avant, se mettre a genoux, s'accroupir 1 2 3
g. Marcher plus d’'un kilométre a pied 1 2 3
h. Marcher plusieurs centaines de métres 1 2 3
i. Marcher une centaine de métres 1 2 3
j. Prendre un bain, une douche ou s’habiller 1 2 3

Le SF-36 est, comme I'indique son acronyme, constitué de 36 questions qui portent sur
les quatre semaines précédant I’entretien, et qui sont réparties en huit dimensions: Iacti-
vité physique (Physical Functioning: PF), les limitations dues a I’état physique (Role Phy-
sical: RP), la douleur physique (Bodily Pain: BP), la vie relationnelle avec les autres
(Social Functioning: SF), la santé psychique (Mental Health: MH), les limitations dues a
I’état psychologique (Role Emotional: RE), la vitalité (Vitality: VT) et la santé pergue
(General Health: GH). Ces huit dimensions permettent aussi de calculer deux scores résu-
meés: le score composite physique (PCS) et le score composite mental (MCS) [Ware et al.,
1998]. Tous ces scores présentent de bonnes propriétés psychométriques, validées dans
de multiples applications empiriques.

Le SF-36 est un questionnaire dit «générique » ou généraliste qui peut étre administré a des
sujets souffrant de problémes de santé tres variés, voire a des sujets en bonne santé, comme
lors de la récente Enquéte décennale santé de I'INSEE [Lanoe et Makdessi-Raynaud, 2005].
Cet outil permet ainsi de comparer diverses pathologies a une population en bonne santé et
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facilite I'interprétation des scores recueillis. Cela explique en partie pourquoi le SF-36 est
rapidement devenu le standard international de la mesure de la qualité de vie. Cela fut faci-
lité par le projet IQOLA [Aaronson et al., 1992], un programme concerté de traduction et
d’adaptation culturelle dans plus de quinze versions linguistiques, dont le francais [Leplege
et al., 1998].

La qualité de vie dans I'Enquéte nationale sur les conditions de vie
des personnes atteintes d’un cancer

Venons en maintenant a I’Enquéte sur les conditions de vie des personnes atteintes d’un
cancer présentée dans le cadre de cet ouvrage. Cette enquéte, qui interroge les personnes
atteintes d’un cancer deux ans aprés le diagnostic, a suivi des principes et des procédu-
res qui n’appellent aucune critique méthodologique fondamentale. Cette rigueur et cette
excellence justifient qu’elle soit choisie pour discuter des limites actuelles de la mesure
de la qualité de vie en cancérologie.

Toute étude empirique, qu’elle soit quantitative ou qualitative, rencontre des limites en
termes de validité interne (les biais) et externe (les problemes de représentativité des
échantillons étudiés). Dans le cas de cette enquéte, la principale question n’est pourtant
pas celle de la validité interne ou externe des résultats. Il s’agit plutét de savoir si I'inter-
prétation des différences observées est crédible. Autrement dit, que signifie un tel résul-
tat: «L'analyse des scores composites de qualité de vie physique et mentale des répon-
dants a I'enquéte confirme que les patients atteints de cancer des voies aérodigestives
supérieures ou du poumon sont ceux qui voient le plus leur qualité de vie détériorée,
alors que les patients atteints de cancer de la prostate sont ceux qui conservent la meil-
leure qualité de vie (physique et psychique) par rapport aux autres patients» [Le Corrol-
ler-Soriano et al., 2006]?

Pour répondre a cette question, il faut s’interroger sur les limites de la validité psychomé-
trique des instruments de mesure utilisés et sur leur adéquation par rapport aux questions
de recherches posées. Ce type de validité est distinct de la validité interne ou externe dont
nous venons de parler. Dans un sens psychométrique, poser la question de la validité
d’une mesure revient a se demander si I'instrument de mesure, le SF-36, mesure bien ce
qu’il est censé mesurer, en I’'occurrence la qualité de vie. La validité du SF-36 pour mesu-
rer la qualité de vie a d’ailleurs suscité certaines interrogations.

Est-il raisonnable d’envisager de mesurer la qualité de vie?

Commencons par écarter une objection de principe souvent émise, mettant en cause la
possibilité intrinseque de mesurer la qualité de vie: certains chercheurs pensent par
exemple qu’il est paradoxal de vouloir quantifier du qualitatif et mesurer des états tels que
la santé ou la qualité de vie en se basant sur des éléments d’information aussi subjectifs
gue les opinions des malades. llIs prénent I’existence d’une différence irréductible entre
ce qui releve du qualitatif et du quantitatif [Furtos, 1992].

Or cette différence peut étre considérée comme un artefact. La réduction quantitative
conduirait a des nombres et la réduction qualitative a des concepts et donc a des mots.
Ces deux approches different parce que ce sont deux systéemes de représentation impar-
faits du réel (comme le langage mathématiques et ses opérations d’un cété et le langage
ordinaire et ses analyses de I'autre). La plupart des controverses sur la possibilité de mesu-
rer la qualité de vie relévent d’une mauvaise compréhension de cette épistémologie
[Leplége, 2003].
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Selon une autre définition classique, mesurer consiste a attribuer des nombres a des
objets, de facon a représenter des quantités d’attributs [Nunnaly, 1978]. Toute mesure
réduit donc I'objet a ses attributs: on ne mesure pas des objets, on ne mesure que leurs
attributs. Il ne s’agit donc ni de savoir ce qu’est la santé, la qualité de vie ou le bien-étre
d’un point de vue théorique, ni de mesurer directement des entités aussi vastes que la
santé, la qualité de la vie ou la satisfaction des patients. Il s’agit plutét de quantifier cer-
tains de leurs attributs caractéristiques. Dés lors que I'on accepte cette perspective, il
devient possible de réinterpréter en termes quantitatifs des attributs initialement pensés en
termes qualitatifs et de dénombrer statistiquement des jugements qualitatifs. C’est ce qui
se passe lorsque I'on entreprend de mesurer quantitativement la qualité de vie liée a la
santé. Pour conclure cette discussion, rappelons qu’en pratique, les approches quantitati-
ves et qualitatives sont profondément complémentaires. Par exemple, la fiabilité des ins-
truments de mesure de qualité de vie dépend étroitement de la qualité des études quali-
tatives a partir desquelles ils ont été développés (entretiens, focus-groups, etc.).

Avons-nous les idées claires?

Admettre que le projet de la mesure de la qualité de vie n’est a priori pas dénué de sens ne
signifie pas pour autant que cette entreprise soit évidente. Tout processus de mesure s'ap-
puie nécessairement sur des hypotheses quant a la nature et la valeur des théories mobili-
sées. Or ce domaine de recherche est fortement marqué par I'interdisciplinarité, laquelle
s’accompagne d’une certaine ambivalence théorique (de I'individualisme méthodologique,
au fonctionnalisme psychologique, a la théorie des besoins ou encore a la théorie de I'uti-
lité) [Picavet, 2000]. Ces cadres conceptuels nécessitent bien évidemment une clarification
et une analyse critique, tant du point de vue du progrés des connaissances que pour analy-
ser les enjeux éthiques de leur mise en ceuvre. Malheureusement, cela ne semble pas avoir
été la priorité des chercheurs. Il est donc souvent difficile de repérer les concepts et cadres
de référence théorique qui ont présidé a I’élaboration de tel ou tel instrument.

Le cadre fonctionnaliste est-il bien adapté a la mesure de la qualité de vie?

Les questionnaires couramment utilisés pour mesurer la qualité de la vie, tels que le SF-
36, attribuent de fait un poids important aux capacités physiques des individus. Cela est
sans doute en rapport avec le modéle médical dominant lorsque ces instruments ont com-
mencé d’étre élaborés. Ce modéle met I'accent sur les capacités a remplir les taches quo-
tidiennes et a remplir les r6les sociaux et professionnels.

Cette perspective ignore la diversité des valeurs qui sont attribuées par les individus a ces
taches et a ces roles et, sous prétexte de recueillir les perceptions des patients, risque en
fait de ne refléter que les conceptions des professionnels. Elle signifie aussi que toutes les
guestions ne peuvent étre posées a toutes les personnes interrogées, par exemple,
lorsqu’elles portent sur le travail ou certains types d’activités physiques — la difficulté est
encore plus grande si I’on tient compte des variations interculturelles.

De plus, lorsque qu’un individu doit faire face a la perspective d’une longue maladie, il
y a inévitablement des ajustements. Certaines personnes peuvent estimer que leur qualité
de vie est «bonne », méme si leurs performances physiques sont trés séverement limitées.

Mais surtout, le modele médical suppose que tous les hommes aspireraient a un niveau
optimal de fonctionnement humain. Or les jugements sur les capacités physiques et les
performances n’ont qu’une valeur relative. Ainsi, I’observation qu’une personne A marche
avec plus de difficultés qu’une personne B est un constat de fait; mais en extrapoler que
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la qualité de vie de la personne A est moins bonne suppose des normes implicites qui
peuvent étre inadaptées pour des sujets de cultures différentes [Leplege et al., 2006], ou
qui peuvent étre inacceptables dans le cadre d’une méme culture: ainsi, en supposant
gue la qualité de vie des personnes agées ou handicapées est moins bonne que celle des
plus jeunes et des plus valides, on renforce des stéréotypes qui sous-tendent éventuelle-
ment des pratiques discriminatoires [Leplege et Picavet, 1997].

C’est pourquoi des groupes de chercheurs ont exploré des cadres conceptuels différents.
Certains ont par exemple défini la qualité de vie par rapport a la satisfaction d’un certain
nombre de besoins élémentaires: ces derniers sont identifiés par les patients; si ces
besoins sont satisfaits, la qualité de vie est bonne, sinon, elle est altérée [Hunt et
McKenna, 1992].

La qualité de vie est-elle un concept multidimensionnel,
comme le suppose le SF-367?

Comme on I’a vu, les experts ne sont pas tous d’accord sur la structure conceptuelle de
la qualité de vie. Une majorité pense que la mesure de la qualité de vie doit porter sur
plusieurs dimensions, mais n’arrive pas a s’entendre sur la nature de ces dimensions?.

D’autres chercheurs, moins nombreux, insistent sur le caractére fondamentalement unidi-
mensionnel de la qualité de vie. Parmi ceux-ci, des chercheurs en sciences sociales avan-
cent que, d’un point de vue empirique, les patients percoivent leur bien-&tre ou leur qua-
lité de vie dans leur globalité avant d’en percevoir les différentes dimensions [Hunt et
McKenna, 1992]. Des économistes ou des philosophes influencés par les travaux des éco-
nomistes défendent aussi ce point de vue, pour des raisons pragmatiques ou théoriques
(dans le cadre par exemple de la critique de I'incommensurabilité des valeurs [Griffin,
1988]). Ces différentes approches posent d’ailleurs de redoutables problémes théoriques
et éthiques [Moatti et al., 1995; Leplége et Picavet, 1997].

Il semble donc raisonnable, avant de choisir un instrument particulier dont la structure et
les scores refletent un cadre conceptuel préétabli, de s’enquérir aupres d’un échantillon
de patients (autant que possible représentatifs de la population cible) de la fagon dont ils
se représentent leur qualité de vie, dans le contexte de la problématique qui justifie I’en-
guéte projetée.

La perspective du patient est-elle prise en compte
par les instruments couramment utilisés?

Nous avons déja insisté sur le fait que la caractéristigue commune des mesures de santé
percgue est de prétendre quantifier I'impact des maladies ou des interventions de santé sur
la vie quotidienne des patients du point de vue des intéressés eux-mémes. Les mesures de
santé percue introduisent donc la capacité du sujet a évaluer et qualifier son propre état
au coeur des décisions et des connaissances médicales. C’est cette capacité normative du
sujet que Georges Canguilhem place au fondement de la distinction du normal et du
pathologique [Canguilhem, 1966 ; Leplege et Lechopier, 2007].

Bien entendu, dire que c’est le patient qui répond aux questions élaborées par les experts
ne garantit pas que les scores calculés sur la base des ces réponses refletent le point de

2. Le caractere dualiste du cadre conceptuel du SF-36 suppose que la santé comporte deux composantes, une composante
psychique et une composante physique.



Réflexions sur la mesure de la qualité de vie en cancérologie | N NN
201

vue des patients. En effet, la mesure des perceptions des patients nécessite qu’ils puissent
exprimer leur avis, non seulement en remplissant eux-mémes les questionnaires, mais
aussi en répondant a des questions correspondant effectivement a leurs préoccupations.
Or la plupart des questionnaires actuellement utilisés n’ont pas été développés dans cette
perspective. Par conséquent, il n’est pas certain que les perceptions et les valeurs des
patients soient effectivement intégrées dans les évaluations actuelles.

Le projet canguilhemien — prendre en compte de maniére effective le point de vue des
patients, y compris en cancérologie — suppose donc, si I’on se place dans une perspec-
tive empirique, ce qui nous I'avons dit est tout a fait possible et souhaitable, de poursui-
vre des recherches dans le domaine des mesures de santé subjective ou de santé pergue.

Conclusion

Finalement, le statut de santé (ou la santé percue dans le cas du SF-36) est certainement
I'une des composantes importantes de la qualité de vie, mais n’est pas la qualité de vie
elle-méme.

L'utilisation du terme de « qualité de vie», en référence aux valeurs et aux perceptions que
les patients portent sur leur état de santé et les interventions subies, est probablement une
source de confusion et d’incompréhension parmi les praticiens, les chercheurs, les déci-
deurs et les patients eux-mémes. Nous avons suggéré dans une autre étude que la notion
de qualité de vie, en tant que critere d’évaluation des interventions médicales, gagnerait
a étre remplacée par une notion plus proche de la réalité des évaluations telle que celle
de «santé subjective » ou «santé percue» [Leplége et Hunt, 1997].

Si la prétention a mesurer la qualité de vie en tant que telle en médecine demeure criti-
quable, il ne faudrait pas pour autant abandonner I'idée que la perspective du patient doit
étre prise en compte quand il s’agit d’évaluer les résultats des interventions de santé. Les
questionnaires actuels représentent a cet égard une avancée incontestable par rapport aux
instruments antérieurs, utilisés en recherche clinique pour mesurer les conséquences des
interventions de santé. L'enquéte dont les résultats sont présentés dans cet ouvrage en
témoigne suffisamment. Les recherches visant a mettre au point des instruments qui reflé-
teraient mieux encore le point de vue des patients doivent étre poursuivies. En attendant,
la prise en compte des limites et des points forts des instruments existants est indispensa-
ble pour interpréter au mieux (c’est-a-dire prudemment) leurs résultats et contribuer effec-
tivement a I'amélioration de la qualité de vie des sujets.
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La qualité de vie liée a la santé dépend-elle
de la localisation du cancer?

Anne-Gaélle Le Corroller-Soriano, Anne-Déborah Bouhnik, Pascal Auquier,
Jean-Paul Moatti

I La qualité de vie liée a la santé est documentée dans cette enquéte par I'échelle psychométrique
SF-36 (voir I'article p. 195). La comparaison de nos résultats avec ceux de I'Enquéte décennale
Santé 2002-2003 de I'INSEE fait apparaitre que, si les individus atteints de cancer décrivent
logiqguement une moins bonne qualité de vie que celle de la population générale,
cette différence est accentuée pour les personnes atteintes d’un cancer du poumon et des voies
aérodigestives supérieures (VADS) et pour les hémopathies malignes.

Il s’agit ici d’étudier I'influence des caractéristiques sociodémographiques et médicales,

ainsi que des séquelles ressenties par les patients sur leur qualité de vie. Les caractéristiques
médicales influencent moins la qualité de vie physique des individus que les variables
sociodémographiques et n’influencent pas du tout leur qualité de vie mentale.

La qualité de vie physique est plus ou moins altérée selon la localisation du cancer, avec un score
plus dégradé pour les cancers des VADS et du poumon ainsi que pour les hémopathies malignes.
En revanche, la qualité de vie mentale semble peu influencée par la localisation cancéreuse.

Les séquelles ressenties par les patients ont un réle fondamental sur la qualité de vie deux ans
apres le diagnostic de la maladie. Notre étude montre également que les différences sociales

en matiere de qualité de vie se maintiennent deux ans apres le diagnostic d’un cancer.
L'ensemble de ces résultats permet de réconcilier le discours médical, qui évoque la plupart

du temps les cancers en insistant sur la spécificité de chaque localisation, avec le discours
profane des associations qui se référent souvent a une seule maladie, le cancer. I
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IVRE avec un cancer affecte profondément la vie d’un individu. Depuis les années

1990, de multiples études cherchent a comprendre I'impact d’un cancer sur la qua-
lité de vie liée a la santé des personnes atteintes, voire tentent de prédire I’évolution de
cette méme qualité de vie au cours du temps. Cependant, malgré le nombre croissant de
ceux que les spécialistes appellent désormais les «survivants» du cancer, il reste encore
beaucoup a apprendre sur leurs besoins & long terme et sur les facteurs déterminant leur
qualité de vie [Smith et al., 2007]. Les recherches effectuées depuis les années 1990 ne
permettent pas de généraliser les résultats acquis, en particulier parce que les études réa-
lisées ne portent pas toutes sur les mémes périodes de la maladie. Pendant la période de
survie «étendue » qui commence a la fin du traitement de premiére intention, le patient
doit affronter la crainte d’une rechute et les problemes matériels, affectifs et psychologi-
ques liés au retour a une vie active (dite parfois «normale»). Or cette période, située a
deux ans du diagnostic, est trés peu documentée dans la littérature scientifique, contrai-
rement aux périodes de traitement et de survie « permanente», lorsque suffisamment de
temps s’est écoulé depuis le diagnostic pour que les possibilités de rechute soient mini-
males.

De plus, la plupart des recherches sur la qualité de vie! se sont limitées a I’étude d’une
seule pathologie cancéreuse, généralement le cancer du sein, de la prostate ou le cancer
colorectal. Au début des années 2000, certaines études ont tenté de combler ce manque
dans la littérature scientifique par I’analyse conjointe de plusieurs pathologies cancéreu-
ses [Ringdal et Ringdal, 2000; Sprangers et al., 2000 ; Hagedoorn et al., 2002 ; Parker et
al., 2003; Boini et al., 2004 ; Grassi et al., 2004 ; Mystakidou et al., 2005], mais elles ne
sont pas parvenues a déterminer I'influence propre de la localisation du cancer sur la qua-
lité de vie, en raison d’échantillons trop faibles. En effet, les caractéristiques de répartition
selon I'age et le sexe sont souvent bien différentes d’un cancer a un autre et, pour mieux
cerner le rble spécifique de la localisation cancéreuse sur la qualité de vie des personnes
atteintes, il faut interroger un grand nombre d’individus.

Dans cette étude, nous avons cherché a déterminer si, deux ans apres I’établissement du
diagnostic, la qualité de vie des patients atteints de cancer dépendait de la localisation du
cancer et quel était I'impact relatif des facteurs médicaux et sociodémographiques sur
cette qualité de vie.

Les cancers des VADS-poumon et les hémopathies sont plus souvent
associés a une qualité de vie altérée que les autres cancers
en comparaison avec la population générale

La comparaison des scores de qualité de vie des patients atteints de cancer avec ceux
de la population générale de méme age et de méme sexe montre que ce sont les
patients atteints de cancers des voies aérodigestives supérieures (VADS) et du poumon
qui voient le plus souvent leur qualité de vie altérée (graphique 1) : 64 % des personnes
atteintes de cancer du poumon et des VADS ont un score de qualité de vie physique
inférieur a celui des trois quarts de la population francaise de méme age et de méme
sexe. La qualité de vie des patients atteints d’hémopathies malignes est également for-
tement dégradée: dans 57 % des cas, le score physique est inférieur a celui des trois
quarts de la population générale. D’un point de vue psychique, les personnes ayant un

1. Nous appelons ici «qualité de vie» le statut de santé (ou la santé percue dans le cas du SF-36) qui est certainement I'une
des composantes importantes de la qualité de vie, mais n’est pas la qualité de vie elle-méme (voir I'article p. 195). Nous avons
fait ce choix par commodité et de maniere a étre cohérent avec les recherches publiées sur le domaine.
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cancer des VADS ou du poumon présentent la plus fréquente dégradation du score de
la qualité de vie mentale: 54 % d’entre elles se situent au-dessous des trois quarts de la
population générale.

GRAPHIQUE 1

Proportion des personnes ayant un score de qualité de vie inférieur
a celui des trois quarts de la population générale* de méme age et sexe
selon la localisation du cancer

En % Score de qualité de vie physique ‘ Score de qualité de vie mentale
80

70+
60+
50+
40+
30+
20+
10+

Champ e Personnes dont le cancer n’était pas évolutif au moment de I'enquéte.
(1) Sources = Enquéte décennale Santé 2002-2003, INSEE.

A contrario, les patients atteints des cancers du colon-rectum et de la prostate sont ceux
dont la qualité de vie physique apparait le moins souvent altérée: 34 % des individus ont
un score physique inférieur a celui des trois quarts de la population générale pour le can-
cer de la prostate et 39% pour le cancer colorectal. Les patients atteints de cancers du
cOlon-rectum, du sein et de la prostate sont ceux qui estiment le plus souvent avoir une
meilleure qualité de vie mentale: ils sont environ 36 % a présenter un score de qualité de
vie mentale inférieur a celui des trois quarts de la population générale. Ainsi, les femmes
atteintes de cancer du sein décrivent moins souvent une qualité de vie physique altérée
gue les patients atteints de cancers de la prostate ou de cancers colorectaux, mais plus
souvent une qualité de vie psychique dégradée.

Pour affiner cette comparaison avec la population générale, nous avons analysé les scores
des huit dimensions de I’échelle SF-36 (tableau 1). C’est en termes de limitation des activi-
tés que les patients atteints de cancer se démarquent le plus de la population générale : pour
les limitations dues a I'état physique, I’écart entre la population générale et les patients
atteints d’un cancer atteint 28 points (sur une échelle de 1 a 100) et pour les limitations dues
a I'état psychique, 23 points. En revanche, la maladie affecte beaucoup moins la vitalité, la
vie et la relation avec les autres ainsi que la santé mentale des patients ayant un cancer (avec
un écart de 8,2 points avec la population générale pour la vitalité, de 9,6 points pour la vie
et les relations avec les autres et de 5,5 points pour la santé mentale). Il est important de pré-
ciser ici que cette analyse descriptive des huit scores ne tient pas compte de I’age des popu-
lations, ce qui peut en partie apporter de la confusion a notre comparaison.
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Cette analyse confirme néanmoins que les cancers du poumon et des VADS ainsi que les
hémopathies malignes sont associés a la plus mauvaise qualité de vie dans I’ensemble des
domaines (physiques, sociaux et émotionnels), et les cancers de la prostate, a la meilleure
qualité de vie.

METHODOLOGIE

Nous avons testé la relation entre la qualité de vie liée a la santé et la localisation du cancer par une ana-
lyse de régression linéaire multivariée. Les variables suivantes ont été incluses par bloc dans le modele
final, regroupées en trois catégories:

— les variables médicales: le type de cancer, le pronostic relatif de la maladie, le traitement chirurgical, chi-
miothérapeutique et radiothérapeutique ;

— la présence de séquelles génantes selon les individus interrogés;

— les variables sociodémographiques: I'age, le niveau d'études, la vie en couple, la présence d’enfants a
charge, le revenu, la catégorie socioprofessionnelle, le statut professionnel, la zone d’habitation.

La taille de notre échantillon fait apparaitre des différences de scores de qualité de vie statistiquement significa-
tives, méme si elles sont de faible amplitude. Pour certains auteurs, ces différences n’auraient pas de sens d’un
point de vue clinique et ne refléteraient pas les différences ressenties par les individus. C’est pourquoi, pour
déterminer si ces différences statistiques de qualité de vie observées ont un sens d’un point de vue clinigue, nous
avons eu recours aux «effets-taille», mesurés comme I'écart de chaque groupe étudié a I'ensemble de notre
population. Ces effets de tailles (compris entre 0 et 1) ont été classés par Yost [Yost et al., 2005] en trois catégo-
ries: une différence trés faible et n’ayant clairement aucune signification clinique (moins de 0,2); une différence
potentiellement significative (entre 0,2 et 0,5) et une différence nettement significative (au-dela de 0,5).

En tant qu’échelle générique (échelle qui s’adresse a toute personne bien portante ou malade), I'échelle SF-
36 [Ware et al., 1993; Leplege et al., 1998] permet de faire des comparaisons avec d’autres pathologies,
en référence a une population en bonne santé. Nous avons ainsi comparé les scores de qualité physique
et mentale (voir I'article p. 195) de notre population de répondants avec ceux de la population générale
francaise (Enquéte décennale Santé de I'INSEE, 5¢ édition, octobre 2002-décembre 2003).

Description du sous-échantillon étudié

Nous avons choisi d’exclure de I’échantillon des 4 270 répondants les 388 individus dont la maladie se trou-
vait en situation évolutive au moment de I'analyse. Il est en effet vraisemblable que ces patients étaient
encore sous traitement au moment de I'enquéte et que leur vécu était donc différent de celui des person-
nes en phase de retour a une vie active.

L"échantillon étudié se compose de 53% de femmes et de 47 % d’hommes. Ils ont un &ge moyen de 62 ans,
déclarent principalement vivre en couple (77 %), ne pas avoir d’enfants a charge (88%) et vivent pour la plu-
part en zone urbaine (73%). Pres de 40% sont sans dipldme (38 %) et seuls 19% ont un niveau d’études supé-
rieur au baccalauréat. Les catégories socioprofessionnelles les plus représentées sont, par ordre décroissant,
les employés (27 %), les professions intermédiaires (21 %), les ouvriers (21 %), les cadres et professions inter-
médiaires (14 %) et les artisans et commercants (9,5%). Les agriculteurs représentent 5,2% de I'’échantillon et
les personnes sans activité 2,6%. Au moment de I'enquéte, plus de la moitié des individus sont & la retraite
(57%), 31% sont en activité, dont 5,4% sont en arrét maladie au moment ou ils ont été interrogés. 31% sont
atteints d’un cancer du sein, 22% de la prostate, 9,8% d’un cancer colorectal, 11% d’une tumeur urogénitale
autre que la prostate, 6,6% d’un cancer des voies aérodigestives supérieures (VADS) ou du poumon, 6,9%
d’une hémopathie maligne. La trés grande majorité des individus a été traitée par chirurgie (82%), prés de la
moitié par radiothérapie (47 %) et une personne sur trois par chimiothérapie (33%). Deux ans apres le diagnos-
tic, la moitié d’entre elles déclarent conserver des séquelles tres génantes de leur maladie (51 %) et 23% des
séquelles peu génantes, les 26 % restantes déclarant ne pas conserver de séquelles dues a leur maladie.
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TaBLEAU 1

Scores des huit dimensions de qualité de vie (SF-36) selon la localisation
du cancer

Limitations Vie et Limitations
Activité \du,es Douleurs Santé Vitalité relations \du,es Santé
physique alétat | physiques | percue avec les al'état | psychique
physique autres psychique
Localisation du cancer
Célon-rectum (référence) | 65,6 53,5 58,7 54,7 50,6 71,3 57,6 62,8
Sein 67,3 | * | 526 | * | 56,7 | * | 56,5 49,0 71,3 59,5 58,8
Prostate 69,7 56,7 61,6 55,6 51,1 73,3 61,7 650 | $
VADS-poumon 557 |*$| 416 | $ | 543 | * | 473 |*$| 435 |*$| 620 |*$| 488 | $ | 574 | *
Tumeurs urogénitales
autres que p?ostate 656 | * | 499 | * | 582 | * | 53,7 | * | 466 | * | 69,8 56,1 | * | 593 | *
Hémopathies malignes 62,0 | * | 450 543 | * | 491 |*$| 464 | * | 664 514 61,2
Autres cancers 721 | * | 570 | *| 614 | *| 562 | *| 50,0 | * | 725 60,7 | * | 608 | *
Ensemble 66,9 52,6 58,4 54,7 48,9 70,8 58,3 60,9
Population générale (a) | 84,0 80,8 72,2 67,5 57,1 80,4 81,1 66,4

*: p < 0,05 en prenant comme référence le cancer colorectal aprés ajustement sur I'indice de pronostic relatif, les séquelles ressenties, les traite-
ments recus, le sexe et I'age de la personne, son niveau d’études, sa catégorie socioprofessionnelle, son statut professionnel, son revenu mensuel,
I'existence d’une vie de couple et la présence d’enfant(s) a charge.

$: Effet-taille supérieur & 0,20, i.e. effet potentiellement sensible cliniquement.

En gras e Effet-taille > 0,2 et p < 0,05.

Lecture » L’effet-taille mesure I'écart de chaque groupe de personnes étudié a I'ensemble de notre population. Ces effets de tailles (compris entre
0 et 1) peuvent étre décrits en trois catégories: une différence tres faible et n’ayant clairement aucune signification clinique (moins de 0,2); une dif-
férence potentiellement significative (entre 0,2 et 0,5) et une différence nettement significative (au-dela de 0,5).

Champ « Personnes dont le cancer n’était pas évolutif au moment de I'enquéte.

(a) Sources « Enquéte décennale Santé 2002-2003, INSEE.

Les cancers des VADS-poumon et les hémopathies malignes
se démarquent des autres cancers
sur plusieurs dimensions de I’échelle SF-36

Les scores des dimensions de qualité de vie sont ordonnés sur le tableau 1 de maniére a
refléter le degré avec lequel ils mesurent la santé physique (a gauche) et mentale (a droite).
Les différences entre les catégories de cancer apparaissent plus marquées pour les scores
a forte dimension «physique» que pour les scores a forte dimension «mentale»: I’écart
de points maximum pour le score d’activité physique est de 16 (sur une échelle de 1 a
100) et celui du score de santé mentale de 7,6.

Aprés ajustement multivarié sur les variables sociodémographiques, médicales et le res-
senti des séquelles?, seules deux pathologies se démarquent du cancer colorectal sur cer-
taines des huit dimensions de I’échelle SF-36, avec des différences significatives d’un
point de vue statistique mais également potentiellement sensibles d’un point de vue cli-
nique (c’est-a-dire avec un effet-taille supérieur a 0,2): les cancers des VADS et du pou-
mon et les hémopathies malignes. Les hémopathies malignes se différencient du cancer
colorectal en matiére de santé percue (avec un score de 492 contre 55 associé a un effet-
taille de 0,3). Sur les sept autres dimensions de qualité de vie, les hémopathies malignes
ne se distinguent pas des cancers colorectaux de maniére sensible cliniquement. Les can-
cers des VADS et du poumon présentent une dégradation de quatre domaines de qualité

2. Etant donné les écarts de répartition par age et sexe entre les divers cancers, il faut ajuster sur différents facteurs médicaux
et sociodémographiques afin de pouvoir étudier les différences en matiere de qualité de vie selon les localisations de cancer.

3. Sur une échelle de 1 a 100, 100 étant la meilleure qualité de vie et O la pire.
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de vie par rapport au cancer colorectal : I'activité physique (56 contre 66 pour le cancer
colorectal, effet-taille 0,5), la santé globale (47 contre 55; effet-taille 0,4), la vitalité (44
contre 51; effet-taille 0,3) et le fonctionnement social (62 contre 71; effet-taille 0,4).

Les maladies cancéreuses les plus graves sont donc celles qui altérent le plus la qualité de
vie des personnes. En effet, les cancers des VADS et du poumon ainsi que les hémopa-
thies malignes ont souvent un indice de pronostic relatif plus réservé que les autres loca-
lisations cancéreuses, méme s’il faut évidemment tenir compte du stade individuel de
chaque tumeur au moment du diagnostic.

La qualité de vie physique est majoritairement expliquée
par les variables sociodémographiques,
et la dimension mentale par le ressenti des séquelles

L'analyse effectuée sur la qualité de vie physique indique que 4% de la variation obser-
vée entre les individus est expliquée par les criteres médicaux, 9% par le ressenti des
séquelles et 16 % par les caractéristiques sociodémographiques (tableau 2). Les variables
sociodémographiques expliquent ainsi plus de variance du score de qualité de vie physi-
que entre les individus que les variables médicales et les séquelles réunies. S’agissant du
score mental, 1% de la variance observée est expliqué par les variables médicales, 10 %
par le ressenti des séquelles et 7% par les caractéristiques sociodémographiques. Ce sont
donc les séquelles qui portent la plus grande part d’explication dans la variabilité de la
qualité de vie mentale entre les individus. Les critéres médicaux sont ceux qui portent le
moins d’informations sur la variabilité de la qualité de vie des individus atteints de can-
cer, qu’il s’agisse de qualité de vie physique ou mentale.

TABLEAU 2

Analyse multivariée des scores de qualité de vie physique et mentale

Score de qualité de vie physique Score de qualité de vie mentale
Moyenne [Coef. de régression Moyenne [Coef. de régression

Variables médicales R*= 0,04 R’= 0,01
Localisation du cancer xxx fidd
Cdlon-rectum 423 réf. 448 réf.
Sein 42,8 -1,7% 43,6 ns
Prostate 43,3 1,4* 455 ns
VADS-poumon 39,1 -1,8* 41,8% ns
Tumeurs urogénitales autres que prostate 42,3 -1,9% 43,1 -1,9%
Hémopathies malignes 40,2$ -2,1% 43,3 ns
Autres cancers 44,5 -1,7%% 43,7 ns
Indice de pronostic relatif au diagnostic rkk *kk
Coefficient de corrélation 0,13*** 0,04%## 0,06*** ns
Traitement par chirurgie i ns
Oui 43,1 2,17 43,9 ns
Non 40,5 réf. 44,3 réf,
Traitement par chimiothérapie ns rik
Oui 424 ns 431 ns
Non 42,6 réf. 444 réf.
Traitement par radiothérapie ns *
Oui 423 ns 43,6 ns
Non 42,9 réf. 44,3 réf.
Séquelles R?= 0,13 (soit +0,09) R?= 0,11 (soit +0,10)
Séquelles ressenties xokk xokk
Aucune séquelle 45,5 réf. 47,7 réf.
Séquelles peu génantes 45,9 -1,6"% 46,8 -1,3%
Séquelles assez & trés génantes 39,6 -6,9%# 40,8 -6,6"%
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TABLEAU 2 (SUITE)

Score de qualité de vie physique Score de qualité de vie mentale
Moyenne [Coef. de régression Moyenne [Coef. de régression

Variables sociodémographiques R?= 0,29 (soit +0,16) R?=0,18 (soit +0,07)
Sexe ns *kk
Homme 42,8 réf. 45,0 réf.
Femme 24 -1,1%# 431 -1,8%#
Age kK kK
Coefficient de corrélation -0,27 -0,3"# 0,07 ns
Niveau d’études xxx *kk
Aucun dipléme-CEP 39,7 réf. 42,6 réf.
BEP-BEPC-CAP 434 1,3%## 439 1,37
Bac et + 46,8 2,1%## 46,8 2,8
Vie de couple ik *kk
Oui 43 réf. 444 réf.
Non 41,3 ns 42,6 41,17
Enfant(s) a charge Hhk had
Oui 45,0 ns 42,6 -2H
Non (y compris sans enfant) 41,9 réf. 44,4 réf.
Revenus mensuels du ménage au moment ok ok
de I’enquéte (en log)
Coefficient de corrélation 0,26 33 0,15 2,444
Catégorie socioprofessionnelle au moment sk sk
de I'enquéte (antérieure si inactif)
Agriculteurs exploitants 39,4 ns 44,2 ns
Artisans, commercants et chefs d’entreprise 42,7 ns 43,8 ns
Cadres et professions intellectuelles supérieures 45,6 1,2% 475 ns
Professions intermédiaires 44,6 1,2%% 44,7 ns
Employés 419 réf. 43,0 réf.
Ouvriers 40,4 -1,0% 42,3 -1,1%
N’ont jamais travaillé 41,1 2,2% 42,7 ns
Situation professionnelle au moment de I'enquéte Fokk ok
Retraités 41,4 réf. 44,9 réf.
Autres inactifs 413 -2,4%#% 40,7 -2,6%
Actifs en arrét maladie 37,8 -5, 57 36,8 -5,6#
Autres actifs 47,2 ns 451 ns
Zone d’habitation i ns
Espace a dominante urbaine 43,0 réf. 441 réf.
Espace a dominante rurale 41,6 ns 43,7 ns

R2: coefficient de corrélation multiple (% de variation entre les individus expliqué par le modéle) correspondant a chaque étape de la régression mul-
tiple par bloc. $: effet-taille supérieur a 0,2. *: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, **: p < 0,001, ns: non significatif. #: test significatif a
p < 0,05 aprés ajustement multivarié, *: p < 0,01, *#: p < 0,001, ns: non significatif, réf.: modalité de référence pour les variables qualitatives.
Lecture « Les personnes atteintes d’hémopathies malignes ont, toutes choses égales par ailleurs, un score moyen de qualité de vie physique de
40,2 significativement différent au seuil de 5% du score de qualité de vie moyen des personnes atteintes de cancer colorectal (42,3); cette diffé-
rence observée a potentiellement du sens d’un point de vue clinique puisque I'effet-taille est supérieur & 0,2. Le coefficient de corrélation multiple
(R?) du score de qualité de vie mental atteint la valeur de 0,11 apres introduction des séquelles dans le modéle, ce qui signifie que 11% de la varia-
bilité entre les individus est expliqué par les variables sociodémograhiques et les séquelles; les séquelles a elles seules portent 10% (+0,10) d’ex-
plication de la variabilité entre les individus.

Champ - Personnes dont le cancer n'était pas évolutif au moment de I'enquéte.

La localisation du cancer influence la qualité de vie physique,
mais pas la qualité de vie mentale

L'analyse multivariée montre également que la qualité de vie physique des individus est
meilleure lorsqu’ils ont été opérés (traitement par chirurgie) et lorsqu’ils avaient un meil-
leur indice de pronostic relatif. La chimiothérapie n’affecte pas la qualité de vie des indi-
vidus, ce qui est contradictoire avec une étude précédente qui a observé un fort impact
de la chimiothérapie sur la qualité de vie des patientes atteintes de cancer du sein [Ganz
et al., 2002]. Il est cependant vraisemblable que la tres grande hétérogénéité des chimio-
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thérapies utilisées chez les patients de notre étude (tous les cancers étant considérés)
explique cette contradiction.

D’un point de vue statistique, chaque localisation cancéreuse se démarque du cancer
colorectal en présentant soit une moins bonne (cancers des VADS et du poumon ainsi que
les hémopathies malignes), soit une meilleure qualité de vie physique (cancers du sein,
de la prostate, tumeurs urogénitales autres que prostate et autres cancers). En revanche,
seuls les cancers des VADS et du poumon et les hémopathies se distinguent de I’ensem-
ble des patients atteints de cancer, avec une différence potentiellement significative d’un
point de vue clinique (effet-taille de 0,4 pour les cancers du poumon et des VADS et de
0,3 pour les hémopathies malignes). Ce résultat ne confirme pas ceux de la seule étude
comparable, publiée en 2003, selon laquelle la localisation du cancer n’affecte pas la
qualité de vie des individus — mais les auteurs eux-mémes s’abstenaient de conclure sur
cette question en raison d’une taille limitée de leur échantillon [Parker et al., 2003].

La qualité de vie mentale des individus n’est influencée par aucune variable clinique. La
seule localisation qui se démarque statistiquement du cancer colorectal regroupe les
tumeurs urogénitales autres que la prostate, mais cette différence ne semble pas avoir de
sens d’un point de vue clinique en raison d’un effet-taille inférieur & 0,2. L'absence d’in-
fluence des caractéristiques médicales sur la qualité de vie mentale des patients atteints
de cancer deux ans apres leur diagnostic est un résultat nouveau qui n’avait pas encore
été établi dans la littérature.

Le ressenti des séquelles par les individus
influence lourdement leur qualité de vie physique et mentale

Dans notre analyse, les séquelles ressenties par les individus jouent un rdle clé. Plus de
la moitié (51 %) des individus interrogés déclarent ressentir des séquelles assez ou tres
génantes deux ans apres leur diagnostic. Pour éclaircir la relation entre les caractéristiques
médicales et ce ressenti, nous avons exploré le lien entre ces derniéres et les grands types
de traitements anticancéreux, ainsi que la localisation cancéreuse.

Les traitements apparaissent liés au ressenti des séquelles: la chirurgie semble avoir un
effet « protecteur» en matiere de vécu des séquelles, les patients en ayant bénéficié expri-
mant significativement moins de séquelles assez a trés génantes que ceux ayant bénéficié
de chimiothérapie ou de radiothérapie (51% contre 56 %).

Par ailleurs, le graphique 2 montre que le ressenti des séquelles varie fortement d’un can-
cer a un autre: 69% des patients atteints de cancer des VADS ou du poumon expriment
des séquelles assez a trés génantes, contre 44 % des patients atteints de cancer du cblon-
rectum. Certaines similitudes sont plus surprenantes. Ainsi, la fagon dont les personnes
atteintes de cancer de la prostate et d’hémopathies malignes percoivent leurs séquelles est
assez similaire, alors que les premiéres présentent les meilleurs scores de qualité de vie
(physique et mentale) et les secondes les plus faibles.

Il faut cependant modérer I'impact majeur des séquelles sur la qualité de vie, en raison
de la nature de I'information dont nous disposons. En effet, les personnes interrogées
répondaient a une premiere question: «Estimez-vous conserver des séquelles de votre
maladie et de ses traitements?» Lorsqu’elles déclaraient souffrir de séquelles, une
seconde question leur était posée: «Vous considérez ces sequelles comme... trés génan-
tes, assez génantes, peu génantes ou pas du tout génantes?» Si I’on peut aisément démon-
trer le caractére subjectif de I'information recueillie, il était cependant impossible de
documenter de maniere médicale et objective I’ensemble des séquelles provoquées par
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tous les cancers ou les traitements associés. A I'inverse, le mérite de I’enquéte est d’avoir
recueilli le point de vue du patient et son ressenti dans tous les domaines.

GRAPHIQUE 2

Séquelles ressenties selon la localisation du cancer, en %
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Champ e Personnes dont le cancer n’était pas évolutif.

Le sexe, le niveau d’ét_udes, _Ie revenu et Ie_ statut _prc_)fessionnel
influencent les deux dimensions de la qualité de vie liée a la santé

Les femmes déclarent une moins bonne qualité de vie que Ies hommes en particulier sur
[Baider et al., 1989]. La quallte de vie physique se dégrade avec I’age, mais pas la qualité
de vie mentale, ce qui a précédemment été démontré [Cimprich et al., 2002]. Certaines
études ont méme souligné une meilleure qualité de vie mentale pour les individus plus
ageés [Broeckel et al., 2000; Parker et al., 2003]. Les deux dimensions de la qualité de vie
s’améliorent avec le niveau d’études et le niveau de revenus du foyer, comme cela a déja
été démontré [Ashing-Giwa et al., 1999; Ganz et al., 2002 ; Parker et al., 2003 ; Gupta et
al., 2007]. Le fait de ne pas vivre en couple diminue la qualité de vie mentale mais n’a pas
d’influence sur la qualité de vie physique [Shapiro et al., 2001 ; Parker et al., 2003].

Le fait d’avoir des enfants a charge est rarement intégré dans les variables sociodémogra-
phiques susceptibles d’influencer la qualité de vie des personnes. Seule une étude
incluant cette variable a montré que les femmes atteintes de cancer du sein voyaient leur
qualité de vie physique se détériorer lorsqu’elles avaient des enfants a charge [Bloom et
al., 2004]. Nous ne retrouvons pas ce lien, alors que la présence d’enfants a charge altere
la qualité de vie mentale des individus interrogés.

Le statut professionnel est également rarement étudié, alors qu’il influence la qualité de
vie des individus durant la phase de réhabilitation. Les personnes qui travaillent présen-
tent de meilleurs scores de qualité de vie physique et mentale que celles qui sont a la
retraite. De plus, les personnes en arrét maladie sont celles qui déclarent la plus mauvaise
qualité de vie physique et mentale. Notons qu’une étude a montré que les personnes tra-
vaillant a temps partiel avaient une meilleure qualité de vie que les autres [Bloom et al.,
2004]. 1l faut cependant interpréter avec prudence le sens de la causalité entre qualité de
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vie et statut professionnel: le fait de travailler peut améliorer la qualité de vie en offrant
aux individus le sentiment de retourner a une vie «normale», mais ce retour a une vie
professionnelle active peut aussi étre facilité par une meilleure qualité de vie. Enfin, I'in-
troduction de la catégorie socioprofessionnelle dans notre modeéle permet d’établir que,
indépendamment du niveau d’études, les cadres et professions intellectuelles supérieures
présentent une meilleure qualité de vie physique et mentale que les employés, lesquels
ont une meilleure qualité de vie physique et mentale que les travailleurs manuels.

Conclusion

Cette étude montre que les caractéristiques médicales influencent moins la qualité de vie
physique des individus que les variables sociodémographiques et n’influencent pas du
tout leur qualité de vie mentale. Les séquelles ressenties par les patients jouent un réle
fondamental sur la qualité de vie deux ans apres le diagnostic de la maladie, résultat qui
nécessite de développer des recherches plus approfondies sur le sujet.

Finalement, la qualité de vie des individus durant leur période de retour a la vie «nor-
male » est en majorité associée a des variables de type sociodémographiques sur lesquel-
les le systeme de soin ne peut que faiblement agir. Par ailleurs, deux ans apres le diagnos-
tic d’un cancer, les différences sociales en matiére de qualité de vie persistent.

Enfin, il est particulierement enrichissant pour de futures recherches, comme pour la prise
en charge psychologique des individus atteints de cancer, de constater que la localisation
du cancer n’influence pas la qualité de vie mentale. Ce résultat innovant permet de récon-
cilier le discours médical qui évoque la plupart du temps les cancers, en insistant sur la
spécificité de chaque localisation, avec le discours plus profane des associations qui évo-
guent souvent une seule maladie, le cancer.
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La qualité de vie des femmes atteintes
de cancer du sein: une analyse par classe d’age

Anne-Gaélle Le Corroller-Soriano, Anne-Déborah Bouhnik, Pascal Auquier,
Jean-Paul Moatti

I Si I'effet de I'age sur la qualité de vie des femmes atteintes de cancer du sein est connu,
peu d’études ont analysé simultanément I'influence de facteurs cliniques et sociodémographiques.
Cette étude a pour objectif d’identifier les facteurs associés a la qualité de vie (physique
et mentale) chez des femmes vivant avec un cancer du sein deux ans aprés I'établissement
du diagnostic, en distinguant trois classes d’age: les femmes de 50 ans et moins, les femmes
de 51 a 65 ans et les femmes de plus de 65 ans.
Globalement, si le sentiment d’avoir une bonne qualité de vie physique diminue avec I'age,
celui d’avoir une meilleure qualité de vie mentale se renforce. Quel que soit I'age, le fait d’étre
géné par les séquelles affecte la qualité de vie mentale et physique, tandis que la qualité de vie
mentale s’améliore avec le niveau d’études. Le revenu n'apparait lié a la qualité de vie
que chez les femmes de plus de 50 ans.
Concernant les facteurs cliniques chez les femmes agées de 51 a 65 ans, les traitements n’ont
d’impact que sur la qualité de vie mentale. Chez les femmes de 50 ans et moins, ce sont surtout
la maladie et ses traitements qui affectent la qualité de vie: celle-ci apparait liée au caractére
évolutif de la maladie, aux séquelles et, pour la qualité de vie physique, a I'induction
de la ménopause par les traitements. Inversement, a partir de 65 ans, la qualité de vie
des femmes semble davantage déterminée par des variables sociodémographiques (age, revenus,
niveau d’études, soutien affectif) que par des variables dépendantes du systéme de soin, I
mis & part le ressenti des séquelles.
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LE cancer du sein est le cancer le plus fréquent en France. En 2000, 41 845 nouveaux
cas ont été enregistrés [Trétarre et al., 2004], ce qui représentait 36 % de tous les nou-
veaux cas de cancers chez la femme. La moitié d’entre elles avait moins de 61 ans au
moment du diagnostic. Le risque de développer un cancer du sein augmente avec I'age
et dans le temps: une femme née en 1953 a 1,8 fois plus de risque d’avoir un cancer du
sein qu’une femme née en 1928. Au total, le nombre de nouveaux cas a pratiquement
doublé en vingt ans. Mais paradoxalement, la mortalité est restée relativement stable. Ce
contraste, observé depuis une vingtaine d’années aux Etats-Unis et en Europe, s’explique
en partie par I'amélioration des thérapeutiques: le nombre de personnes vivant avec un
cancer du sein augmente. Il est donc important de connaitre la qualité de vie de ces per-
sonnes et d’identifier les facteurs I'influengant pour pouvoir I'améliorer.

Plusieurs études ont montré que le cancer du sein n’a pas les mémes impacts sur la qualité
de vie selon le type de chirurgie [Nagel et al., 2001 ; Casso et al., 2004 ; Conde et al., 2005;
Schou et al., 2005] et le type de traitement adjuvant [Broeckel et al., 2000 ; Arora et al., 2001;
Casso et al., 2004 ; Ahles et al., 2005]. Cependant, I'effet de la mastectomie sur la qualité de
vie est controversé [Hartl et al., 2003 ; Mandelblatt et al., 2003]. Linfluence de I'age est en
revanche connue: les femmes jeunes présentent une moins bonne qualité de vie mentale et
une meilleure qualité de vie physique [Wenzel et al., 1999; Fehlauer et al., 2005; Schou et
al., 2005]. Peu d’études ont cependant analysé simultanément les facteurs cliniques et socio-
démographiques qui influencent la qualité de vie des femmes atteintes de cancer du sein, sur-
tout pendant la période de survie étendue, c’est-a-dire de la fin des traitements jusqu’a envi-
ron cing ans apres le diagnostic de la maladie (voir définition p. 9). L'objectif de cette étude
est d’identifier les facteurs associés a la qualité de vie chez des femmes ayant un cancer du
sein dont le diagnostic a été établi deux ans auparavant, pour trois classes d’age distinctes:
les femmes agées de 50 ans et moins, de 51 a 65 ans et de plus de 65 ans.

Plus les femmes sont jeunes, plus leurs traitements sont lourds

Au moment du diagnostic, une plus grande proportion de femmes de 50 ans et moins se
trouvait a un stade avancé de leur maladie (tableau 1). La proportion de femmes ayant
bénéficié d’un curage ganglionnaire est semblable selon I’age. Par ailleurs, les femmes de
plus de 65 ans sont plus nombreuses a avoir été traitées par mastectomie. Les femmes de
plus de 50 ans ont plus souvent suivi un traitement associant la radiothérapie a la chirur-
gie (sans chimiothérapie) mais ont moins souvent recu un traitement réunissant chirurgie
et chimiothérapie (sans radiothérapie). Enfin, plus les femmes sont agées, moins elles ont
bénéficié de la combinaison des trois traitements (chirurgie, radiothérapie et chimiothéra-
pie). Ce résultat corrobore une argumentation défendue par les spécialistes mondiaux de
I’oncologie: bien que I’age moyen des patients atteints de cancer augmente, les malades
les plus agés sont souvent exclus des essais cliniques importants [Monfardini, 2002] et la
prise en charge qui leur est proposée est moins optimale que celle des patients les plus
jeunes [Perkins et al., 1999]. Enfin, quelle que soit la classe d’age, la proportion de mala-
die en phase évolutive est semblable.

Plus les femmes sont jeunes, plus elles déclarent des séquelles assez a trés génantes de la
maladie. Ce résultat est certainement & mettre en regard avec la notion de comorbidité: il
est probable que les femmes plus agées soient atteintes de plusieurs pathologies et que cela
affecte la maniére dont elles ressentent leurs séquelles, comme nous le verrons plus tard. Un
contexte de comorbidité peut avoir des conséquences importantes sur la décision médicale
du médecin et peut affecter le pronostic et la survie [Yancik et al., 2001a, 2001b].
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TaBLEAU 1

Caractéristiques des femmes ayant eu un cancer du sein selon la classe d’age

Femmes agées Femmes agées Femmes agées
de 50 ans et moins | de 51 a 65 ans de 66 ans et plus
% % %
Ensemble 29,8 41,7 28,5
Variables cliniques
Traitements recus i
Chirurgie seule 10,8 75 12,7
Chirurgie et chimiothérapie 6,9 45 1,7
Chirurgie et radiothérapie 20,6 41,1 54,7
Chirurgie, chimiothérapie et radiothérapie 58,0 44,0 27,9
Autre combinaison (y compris aucun traitement) 3,7 2,8 3,0
Mastectomie **
Oui 26,2 20,4 29,2
Non 73,8 79,6 70,8
Curage ganglionnaire ns
Oui 75,7 74,3 75,5
Non 243 25,7 245
Ménopause induite -
Oui 48,4 - -
Non 51,6 - -
Stade du cancer au moment du diagnostic .
(questionnaire médical)
Localisé 69,8 79,2 78,8
Régional ou métastatique 30,2 20,8 21,2
Cancer évolutif au moment de I'enquéte ns
(questionnaire médical)
Oui 71 57 47
Non 92,9 94,3 95,3
Séquelles ressenties i
Aucune séquelle 8,7 175 34,4
Séquelles peu génantes 27,8 30,4 22,9
Séquelles assez a trés génantes 63,5 52,1 42,7
Variables sociodémographiques
Niveau d’études bl
Aucun diplome-CEP 14,3 31,0 54,5
BEP-BEPC-CAP-bac 54,0 51,8 36,4
Supérieur au bac 31,7 17,2 9,1
Vie en couple i
Oui 81,0 24,0 47,2
Non 19,0 76,0 52,8
Enfant(s) a charge wxk
Oui 68,5 18,7 -
Non (y compris sans enfant) 315 81,3 -
Moyenne Moyenne Moyenne

(écart type) (écart type) (écart type)
Variables sociodémographiques et psychosociales - - -
Age - 440 (5,0 574 (41) 735 (5,6)
Revenus mensuels du ménage au moment
de I'enquéte (en log) g - 34 (03) 33 (03 31 (03
Score de soutien affectif et moral xk 2,8 (0,8 2,6 (0,8 23 (0,8
Score de soutien matériel * 39 (1,8 40 (1,8 36 (1,8
Scores de qualité de vie (SF-36)
Score de qualité de vie physique ok 448 (9,1) 43,4 (8,5 39,0 (9,9
Score de qualité de vie mentale ik 41,9 (10,8) 43,5 (10,6) 44,8 (9,7)
Score «Capacités physiques» ok 74,1 (21,6) 69,2 (22,0) 55,6 (27,1)
Score «Limitations dues & I'état physique » ns 51,2 (40,9) 53,6 (40,3) 474 (39,3)
Score «Douleur physique » ik 59,3 (24,1) 57,8 (22,1) 50,3 (22,9)
Score «Santé pergue » i 57,7 (20,9) 56,2 (19,9) 53,2 (19,5)
Score «Vie sociale» ns 68,4 (25,3) 71,6 (24,1) 71,3 (23,8)
Score «Limitations dues a I'état émotionnel» ns 59,8 (42,7) 60,0 (41,1) 54,2 (39,0
Score «Santé mentale» * 56,5 (18,4) 58,6 (19,0) 60,0 (18,5)
Score «Vitalité » ns 48,2 (18,8) 495 (18,6) 474 (18,2

*: test significatif a p < 0,05, **: p < 0,01, ***: p < 0,001, ns: non significatif. Lecture  Les traitements recus et le score de soutien affectif et
moral sont significativement différents (p < 0,001) dans les trois groupes d’age de femmes étudiées dans une analyse bivariée. 10,8 % des fem-
mes étudiées agées de 50 ans et moins ont eu un traitement par chirurgie seule. les femmes étudiées agées de 50 ans et moins ont un score affec-
tif et moral moyen de 2,8. Champ = Femmes atteintes d’un cancer du sein.
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METHODOLOGIE

Nous avons séparé les femmes en trois groupes d’age: les femmes de 50 ans et moins, les femmes de 51
a 65 ans et les femmes de plus de 65 ans. La césure a 65 ans est fréquente dans la littérature. La césure
a 50 ans correspond a peu prés au changement de statut ménopausique et a également été utilisée a plu-
sieurs reprises [Goodwin et al., 1999 ; Wenzel et al., 1999]. Apres la description des trois groupes de fem-
mes et comparaisons a I'aide de tests du Chi? ou de tests de Student, nous avons regardé si leur scores de
qualité de vie physique et mentale (voir I'article p. 195) étaient différents de ceux des femmes de la popu-
lation générale francaise dans chacune des classes d’age (sources: Enquéte décennale Santé, INSEE, 5¢
édition, octobre 2002-décembre 2003).

Dans un second temps, nous avons cherché les facteurs associés aux scores de qualité de vie physique et
mentale de I'échelle SF-36 pour chaque classe d’age. Des analyses de variance et des tests de corrélations
de Pearson ont été utilisés afin de déterminer les variables associées, en analyses univariées, avec I'un ou
I'autre des scores. Enfin, une régression linéaire multivariée a permis d'identifier les effets propres de ces
facteurs, d’'une part, sur le score de la qualité de vie physique et, d’autre part, sur celui de la santé men-
tale, dans chacune des trois classes d’age étudiées.

Choix des variables

Les variables retenues pour notre analyse sont de trois types.

Les variables médicales comprennent des informations sur la maladie (stade au diagnostic), sur les traite-
ments (type de chirurgie, curage ganglionnaire, chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie, hormonothérapie) ;
deux variables relatives aux séquelles de la maladie et de ses traitements ont permis d’étudier le retentis-
sement d’une ménopause induite et le ressenti des séquelles par les femmes.

Les variables sociodémographiques incluent I'age, le niveau d’études, le statut marital au moment de I'en-
quéte, les revenus du foyer et la présence d’enfants a charge. Enfin, deux variables psychosociales mesu-
rent le soutien affectif et le soutien matériel dont bénéficient les patientes au moment de I’enquéte de la
part de la famille et des amis.

Sur le plan sociodémographique, les femmes de moins de 50 ans ont un niveau d’études
plus élevé, sont plus souvent en couple et ont plus souvent des enfants a charge. Les fem-
mes de plus de 65 ans décrivent un revenu mensuel du ménage moins élevé : en effet, les
individus a la retraite voient leur revenu diminuer. Par ailleurs, les femmes plus agées sont
plus nombreuses a vivre seules, sans doute en grande partie parce qu’elles sont plus fré-
guemment veuves que les femmes plus jeunes. Enfin, avec I'age, les femmes estiment
recevoir moins de soutien affectif et matériel.

La qualité de vie physique diminue avec I'age,
tandis que la qualité de vie mentale s’améliore

Si le sentiment d’avoir une bonne qualité de vie physique diminue avec I'age, celui
d’avoir une meilleure qualité de vie mentale se renforce. Ainsi, pour la qualité de vie phy-
sique, trois des quatre dimensions plutot « physiques» de I’échelle SF-36 (capacités phy-
siques, limitations dues a Iétat physique et santé percue) présentent des scores significa-
tivement plus faibles quand I’age augmente. Pour les autres scores de qualité de vie, seule
la dimension «santé mentale » présente des différences significatives entre les trois grou-
pes de femmes, avec de meilleurs scores pour les femmes plus agées.

Nous avons comparé les scores de qualité de vie physique et mentale des femmes atteintes
d’un cancer du sein 