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Année universitaire 2015 - 2016 

LISTE DES ENSEIGNANTS DE MEDECINE 
 

Professeurs des Universités-Praticiens Hospitaliers 
 

 

 AGIUS Gérard, bactériologie-virologie 
08/2018) 

 ALLAL Joseph, thérapeutique 

 BATAILLE Benoît, neurochirurgie 

 BRIDOUX Frank, néphrologie 

 BURUCOA Christophe, bactériologie  virologie 

 CARRETIER Michel, chirurgie générale 

 CHEZE-LE REST Catherine, biophysique et médecine nucléaire 

 CHRISTIAENS Luc, cardiologie 

 CORBI Pierre, chirurgie thoracique et cardio-vasculaire 

 DEBAENE Bertrand, anesthésiologie réanimation  

 DEBIAIS Françoise, rhumatologie 

 DROUOT Xavier, physiologie 

 DUFOUR Xavier, Oto-Rhino-Laryngologie 

 EUGENE Michel, physiologie (surnombre 08/2016) 

 FAURE Jean-Pierre, anatomie 

 FRITEL Xavier, gynécologie-obstétrique 

 GAYET Louis-Etienne, chirurgie orthopédique et traumatologique 

 GICQUEL Ludovic, pédopsychiatrie 

 GILBERT Brigitte, génétique 

 GOMBERT Jean-Marc, immunologie 

 GOUJON Jean-Michel, anatomie et cytologie pathologiques 

 GUILHOT-GAUDEFFROY François, hématologie et transfusion 

 GUILLET Gérard, dermatologie 

 GUILLEVIN Rémy, radiologie et imagerie médicale 

 HADJADJ Samy, endocrinologie et maladies métaboliques 

 HAUET Thierry, biochimie et biologie moléculaire 

 HERPIN Daniel, cardiologie  

 HOUETO Jean-Luc, neurologie 

 INGRAND Pierre, biostatistiques, informatique médicale 

  

 JABER Mohamed, cytologie et histologie 

 JAYLE Christophe, chirurgie thoracique t cardio-vasculaire 

 KARAYAN-TAPON Lucie, cancérologie 

 KEMOUN Gilles, médecine physique et réadaptation (en 
détachement) 

 KITZIS Alain, biologie cellulaire 

 KRAIMPS Jean-Louis, chirurgie générale 

 LECRON Jean-Claude, biochimie et biologie moléculaire 

 LELEU Xavier, hématologie  

 LEVARD Guillaume, chirurgie infantile 

 LEVEQUE Nicolas, bactériologie-virologie 

 LEVEZIEL Nicolas, ophtalmologie 

 LEVILLAIN Pierre, anatomie et cytologie pathologiques (surnombre 
 

 MACCHI Laurent, hématologie  

 MARECHAUD Richard, médecine interne 

 MAUCO Gérard, biochimie et biologie moléculaire 

 MEURICE Jean-Claude, pneumologie 

 MIGEOT Virginie, santé publique 

 MILLOT Frédéric, pédiatrie, oncologie pédiatrique 

 MIMOZ Olivier, anesthésiologie  réanimation 

 NEAU Jean-Philippe, neurologie 

 ORIOT Denis, pédiatrie 

 PACCALIN Marc, gériatrie 

 PAQUEREAU Joël, physiologie  

 PERAULT Marie-Christine, pharmacologie clinique 

 PERDRISOT Rémy, biophysique et médecine 
nucléaire 

 PIERRE Fabrice, gynécologie et obstétrique 

 POURRAT Olivier, médecine interne (surnombre 
 

 PRIES Pierre, chirurgie orthopédique et 
traumatologique 

 RICCO Jean-Baptiste, chirurgie vasculaire 

 RICHER Jean-Pierre, anatomie 

 RIGOARD Philippe, neurochirurgie 

 ROBERT René, réanimation 

 ROBLOT France, maladies infectieuses, maladies 
tropicales 

 ROBLOT Pascal, médecine interne 

 RODIER Marie-Hélène, parasitologie et mycologie 

 SENON Jean-Louis, psychiatrie d'adultes (surnombre    
 

 SILVAIN Christine, hépato-gastro- entérologie 

 SOLAU-GERVAIS Elisabeth, rhumatologie 

 TASU Jean-Pierre, radiologie et imagerie médicale 

 THIERRY Antoine, néphrologie 

 THILLE Arnaud, réanimation 

 TOUGERON David, gastro-entérologie 

 TOURANI Jean-Marc, cancérologie  

 WAGER Michel, neurochirurgie 
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Maîtres de Conférences des Universités-Praticiens 
Hospitaliers 
 

 ALBOUY-LLATY Marion, santé publique 

 BEBY-DEFAUX Agnès, bactériologie  virologie 

 BEN-BRIK Eric, médecine du travail 

 BILAN Frédéric, génétique 

 BOURMEYSTER Nicolas, biologie cellulaire 

 CASTEL Olivier, bactériologie - virologie  hygiène 

 CREMNITER Julie, bactériologie  virologie 

 DAHYOT-FIZELIER Claire, anesthésiologie  réanimation 

 DIAZ Véronique, physiologie 

 FAVREAU Frédéric, biochimie et biologie moléculaire 

 FRASCA Denis, anesthésiologie  réanimation 

 HURET Jean-Loup, génétique 

 LAFAY Claire, pharmacologie clinique 

 PERRAUD Estelle, parasitologie et mycologie  

 RAMMAERT-PALTRIE Blandine, maladies infectieuses 

 SAPANET Michel, médecine légale 

 SCHNEIDER Fabrice, chirurgie vasculaire 

 THUILLIER Raphaël, biochimie et biologie moléculaire 
 
Professeur des universités de médecine générale 
 

 GOMES DA CUNHA José 
 
Professeurs associés de médecine générale 
 

 BINDER Philippe 

 BIRAULT François 

 VALETTE Thierry 
 
Maîtres de Conférences associés de médecine générale 
 

 ARCHAMBAULT Pierrick 

 BOUSSAGEON Rémy 

 FRECHE Bernard 

 GIRARDEAU Stéphane 

 GRANDCOLIN Stéphanie 

 PARTHENAY Pascal 

 VICTOR-CHAPLET Valérie 
 
Enseignants d'Anglais 

 

 DEBAIL Didier, professeur certifié 

 JORDAN Stephen, maître de langue étrangère 

 SASU Elena, contractuelle enseignante 

Professeurs  émérites 
 

 DORE Bertrand, urologie (08/2016) 

 GIL Roger, neurologie (08/2017) 

 MAGNIN Guillaume, gynécologie-obstétrique (08/2016) 

 MARCELLI Daniel, pédopsychiatrie (08/2017) 

 MENU Paul, chirurgie thoracique et cardio-vasculaire 
(08/2017) 

 TOUCHARD Guy, néphrologie (08/2018) 
 

Professeurs et Maîtres de Conférences honoraires 
 

 ALCALAY Michel, rhumatologie 

 ARIES Jacques, anesthésiologie-réanimation 

 BABIN Michèle, anatomie et cytologie pathologiques 

 BABIN Philippe, anatomie et cytologie pathologiques 

 BARBIER Jacques, chirurgie générale (ex-émérite) 

 BARRIERE Michel, biochimie et biologie moléculaire 

 BECQ-GIRAUDON Bertrand, maladies infectieuses, 
maladies tropicales (ex-émérite) 

 BEGON François, biophysique, médecine nucléaire 

 BOINOTCatherine, hématologie  transfusion 

 BONTOUX Daniel, rhumatologie (ex-émérite) 

 BURIN Pierre, histologie 

 CASTETS Monique, bactériologie -virologie  hygiène 

 CAVELLIER Jean-François, biophysique et médecine 
nucléaire 

 CHANSIGAUD Jean-Pierre, biologie du développement et 
de la reproduction 

 CLARAC Jean-Pierre, chirurgie orthopédique 

 DABAN Alain, cancérologie radiothérapie (ex-émérite) 

 DAGREGORIO Guy, chirurgie plastique et reconstructrice 

 DESMAREST Marie-Cécile, hématologie 

 DEMANGE Jean, cardiologie et maladies vasculaires 

 FAUCHERE Jean-Louis, bactériologie-virologie (ex-
émérite) 

 FONTANEL Jean-Pierre, Oto-Rhino Laryngologie (ex-
émérite) 

 GOMBERT Jacques, biochimie 

 GRIGNON Bernadette, bactériologie 

 GUILLARD Olivier, biochimie et biologie moléculaire 

 JACQUEMIN Jean-Louis, parasitologie et mycologie 
médicale 

 KAMINA Pierre, anatomie (ex-émérite) 

 KLOSSEK Jean-Michel, Oto-Rhino-Laryngologie 

 LAPIERRE Françoise, neurochirurgie (ex-émérite) 

 LARSEN Christian-Jacques, biochimie et biologie 
moléculaire 

 MAIN de BOISSIERE Alain, pédiatrie  

 MARILLAUD Albert, physiologie 

 MORICHAU-BEAUCHANT Michel, hépato-gastro-
entérologie 

 MORIN Michel, radiologie, imagerie médicale 

 POINTREAU Philippe, biochimie 

 REISS Daniel, biochimie 

 RIDEAU Yves, anatomie 

 SULTAN Yvette, hématologie et transfusion 

 TALLINEAU Claude, biochimie et biologie moléculaire 

 TANZER Joseph, hématologie et transfusion (ex-émérite) 

 VANDERMARCQ Guy, radiologie et imagerie médicale 
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Mes remerciements s’adressent en premier lieu au président du jury, Monsieur le 

Professeur Tourani  et aux membres du Jury, Madame le Docteur Albouy-Llaty et Monsieur 

le Professeur David Tougeron. 

Monsieur Tourani, merci de m’avoir accueilli en oncologie médicale et de la qualité de 

l’aide que vous m’avez apportée quand j’en ai eu besoin. 

Madame Albouy-Llaty, merci de nous avoir fait profiter de votre expérience en santé 

publique et de l’attention que vous avez apportez à notre travail.  

 

Je remercie sincèrement Monsieur le Docteur Thomas Fauchier pour m’avoir apporté 

son aide et ses connaissances pour les analyses statistiques. 

 

Je tiens à remercier tout particulièrement ma directrice de thèse, Madame le Docteur 

Aurélie Ferru, pour sa confiance, ses conseils avisés et son temps précieux. Je te dois 

également une grande partie de ma motivation à être oncologue. 

 

Je tiens à témoigner toute ma reconnaissance l’équipe du service d’oncologie médicale 

du CH de La Rochelle et du centre Saint Michel pour m’avoir laissé mener à bien ce projet.  

 

Merci surtout à toutes les dyades patient/aidant qui se sont montrés disponibles et 

m’ont permis de vivre cette expérience enrichissante à leur contact. 

 

J’exprime également toute ma gratitude à l’égard de toute l’équipe du PRC de Poitiers 

et notamment les Docteurs Virginie Chabrun, Patrick Bouchaert, Natacha Maillard, Antoine 

Berger et Bernard Roullet ainsi qu’au Docteur Eric Romen. 

  

 Je dois remercier aussi Maïlys Leonard, Romain Joubert et bien sûr Ossama Didas, des 

co-internes précieux avec qui les semestres en oncologie ont été les plus agréables. 

  

Merci également aux services d’oncologie de Saintes et Royan, plus particulièrement 

aux Docteurs Florence Borde et Corinne Sarda pour leur accueil et leur pédagogie.  
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Merci à mes amis qui me tolèrent comme je suis et à ma famille qui m’a toujours 

soutenu. 

 

Un hommage à ma cousine Hélène partie trop vite. 

 

Et enfin, la meilleure pour la fin, ma perle rare, Aurélie Tête Forte (Testefort) grâce à 

qui presque tout semble possible. 
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ADL : Activities of Daily Living 

CarGOQol : Caregiver Oncology Quality of Life questionnaire 

CH : Centre Hospitalier 

CHU : Centre Hospitalier Universitaire 

CQOLC : Caregiver Quality of Life Index-Cancer 

EORTC : European Organisation for Research and Treatment of Cancer 

FACT-An : Functional Assessment of Cancer Therapy-Anemia 

FACT-B : Functional Assessment of Cancer Therapy for Breast Cancer 

FACT-F : Functional Assessment of Cancer Therapy-Fatigue 

HAS : Haute Autorité de Santé 

IFOP : Institut Français d’Opinion Publique 

INCa : Institut National du Cancer 

InVS : Institut de Veille Sanitaire 

OCDE : Organisation de Coopération et de Développement Économiques 

OMS : Organisation Mondiale de la Santé 

PRC : Pôle Régional de Cancérologie 

SIDA : Syndrome d’Immunodéficience Acquise 

VIH : Virus de ‘lmmunodédicience Humaine 

ZCBI : Zarit Caregiver Burden Invotory 
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Les cancers sont la première cause de mortalité en France. Selon l’INCa et l’InVS, ils 

sont responsables de presque de 150 000 décès par an, plus de 84 000 hommes et plus 65 000 

femmes. Le nombre de nouveaux cas en France métropolitaine en 2015 était estimé à         

385 000. Le taux d’incidence en 2015 a été d’au moins 360 pour 100 000 hommes et 270 pour 

100 000 femmes. Les taux de mortalité projetés en 2015 en France métropolitaine ont été 

estimés à 124 pour 100 000 hommes et 72,9 pour 100 000 femmes. La prévalence partielle à 5 

ans est telle que la population de 15 ans et plus ayant présenté un premier cancer au cours des 

5 dernières années et étant toujours en vie en 2008, est estimée à 1 million de personnes (1). 
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Le cancer a été déclaré « grande cause nationale » deux années de suite en 1980 et 

1981. Il aura fallu attendre une vingtaine d’années pour que soit créé le premier Plan Cancer. 

Les plans cancers sont une suite de plans nationaux lancés par le gouvernement français sous 

l'impulsion du président Jacques Chirac en 2003. Trois Plans cancers ont déjà été mis en 

œuvre depuis. Leur but commun est la lutte contre le cancer et l'amélioration de la prise en 

charge des malades en mobilisant les acteurs de santé publique autour de la prévention, du 

dépistage, des soins, de la recherche et de l'accompagnement du patient et de ses proches. 

Depuis leur mise en œuvre nous avons pu assister à des avancées majeures en termes de 

survie et d’amélioration de la prise en charge ambulatoire. Ils ont contribué à une précocité 

des conditions de détection du cancer et au progrès du traitement des cas diagnostiqués. Le 

Plan cancer 2003–2007 a permis de structurer le paysage de la cancérologie française et de 

garantir une qualité et une sécurité minimale des soins apportés aux malades à travers le 
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territoire. L’accent a notamment été mis sur l’organisation des soins et l’accompagnement du 

patient : la notion de prise en charge globale devient primordiale et non plus accessoire. Les 

mesures phares comme la mise en place systématique pour tous les cas de nouveau cancer de 

réunions de concertation pluridisciplinaire, le dispositif d’annonce, le plan personnalisé de 

soins. Les soins à domicile se sont développés. Il a également organisé la coordination des 

acteurs, à l’échelon régional et interrégional avec la création des réseaux de cancérologie, 

dans le domaine des soins et de la recherche en particulier. La notion d’accès facilité aux 

soins de support avec une approche globale du patient et de sa maladie ont été  mis en avant 

dans ce premier plan cancer. 

Le Plan cancer 2009–2013 s’inscrit dans la continuité du premier tout en introduisant 

de nouveaux axes. Il a mis l’accent sur la personnalisation des prises en charge et sur le 

déploiement des innovations thérapeutiques, notamment en matière de médecine de précision. 

Ce deuxième Plan a également ouvert le chantier de la lutte contre les inégalités face à la 

maladie (2). Il propose 30 mesures et 118 actions concrètes rassemblées en 5 axes : la 

recherche, l’observation, la prévention et le dépistage, les soins, la vie pendant et après le 

cancer. Ce Plan met l’accent sur :  

- une meilleure prise en compte des inégalités de santé face au cancer et la mise en 

œuvre de mesures visant à les corriger, 

- le renforcement de la coordination des soins et une meilleure implication des 

médecins traitants, 

- un meilleur accompagnement des personnes pendant et après la maladie (la notion de 

l’importance de la prise en charge après-cancer est nouvelle), 

- de nouveaux efforts de recherche et d'innovation, favorisant le transfert des 

découvertes et des progrès réalisés par les chercheurs vers la pratique clinique. 
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Le Plan cancer 2014-2019 est décliné en 17 objectifs qui se traduisent en actions 

opérationnelles. Ces objectifs s'articulent autour des quatre grandes ambitions du Plan, à 

savoir guérir plus de personnes malades, préserver la continuité et la qualité de vie pendant et 

après le cancer, investir dans la prévention et la recherche, optimiser le pilotage et les 

organisations.  

Ainsi nous pouvons donc constater qu’il y a, au fil du temps, de plus en plus d’intérêt 

autour de la qualité de vie. Les différents plans cancer, en plus des objectifs de dépistage, de 

prévention, de recherche innovante ont mis en avant la prise en globale, l’accès et 

l’organisation des soins de support, la notion de qualité de vie pendant mais aussi après le 

cancer : en 15 ans, l’approche du cancer est passée du traitement exclusif de la maladie à la 

prise en charge globale du patient cancéreux et de son entourage pendant et après le cancer. 
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Nous avons aujourd’hui une survie plus longue et une tendance croissante à avoir des 

séjours hospitaliers plus courts, des thérapies moins invasives et des thérapie orale à recevoir 

chez soi (3). Cette situation a fait des aidants naturels un élément de plus en plus important 

dans la gestion des soins et le soutien des patients atteints de cancer. Le troisième Plan cancer 

en cours (2014-2019) considère d’ailleurs la concertation avec les proches des malades 

comme une des conditions de succès des actions menées (4). L’action 7.10 de ce plan est de 

« mieux prendre en compte les besoins des aidants familiaux ou proches aidants » en  

facilitant la vie à domicile ou en offrant des hébergements adaptés afin d’assurer une prise en 

charge globale et personnalisée du patient. Dans ce même registre, entre 2006 et 2015, l’INCa 

a financé des projets ayant pour but de trouver notamment des solutions de répit pour les 

aidants. Dans son deuxième rapport, l’Observatoire sociétal des cancers (créé par le deuxième 

Plan Cancer) s’est intéressé aux proches de personnes atteintes de maladie grave, dont les 

cancers. Une enquête a été réalisée par l’IFOP en mars 2012, auprès d’un échantillon 
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représentatif de la population française. Plus de mille personnes ont répondu à un 

questionnaire en ligne et 69 % se déclaraient proches, ou ayant été proches, d’une personne 

gravement malade. Dans plus d’un cas sur deux (54 %), la pathologie de leur proche était un 

cancer (5). La prise en charge globale des patients atteints du cancer doit donc impliquer la 

prise en compte des besoins de leurs aidants naturels. 

=6 0TV&'&(&L'*"(*$WM"*K")*J&KJ'()*
!

Selon la Haute Autorité de Santé (HAS), les aidants dits naturels ou informels sont les 

personnes non professionnelles qui viennent en aide à titre principal, pour partie ou 

totalement, à une personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie 

quotidienne. Cette aide régulière peut prendre plusieurs formes : nursing, soins, 

accompagnement à l’éducation et à la vie sociale, démarches administratives, coordination, 

vigilance permanente, soutien psychologique, communication, activités domestiques. Ils sont 

considérés par l’OCDE comme la pierre angulaire de la prise en charge des malades atteints 

de maladies chroniques et nécessitant des soins de longue durée (6). Un aidant est 

généralement un membre de la famille ou un ami proche, qui aide et supervise les tâches 

quotidiennes de la personne qui souffre d’un cancer, en plus de prendre soins de lui quand il 

en a besoin. En France, en 2007, une personne sur dix, de 50 ans et plus, déclarait donner des 

soins à un proche et l’aider dans ses activités de la vie quotidienne. Ces soins informels 

réduisent le budget des soins du système de santé et peuvent être préférés par le patient et 

l'aidant sur les soins médicaux formels (6). En revanche, ils peuvent avoir un impact négatif 

sur le bien-être de l'aidant et pourraient aboutir à une dégradation de sa santé physique et 

psychologique (7). 
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 Bien que les avancées en matière de diagnostic et de traitement soient considérables, le 

nombre de survivants souffrant de séquelles physiques et psychologiques, conséquences du 

cancer et de son traitement, augmente. En France, une grande majorité (71,5%) des enfants 

survivants à une leucémie ont au moins un effet secondaire indésirable et tardif des 

chimiothérapies reçues (8). Ainsi, la qualité de vie est devenue aussi importante que les 

indicateurs de santé classiques, tels que la morbidité. Des études ont démontré qu’elle était 

prédictive de la survie au cancer (9). Au fil des années, on a mis en évidence que, si la qualité 

de vie du patient était modifiée, celle de l’aidant l’était aussi, à court comme à moyen terme, 

par la maladie et le traitement de son proche. Dans une étude réalisée en 2007 et s’étant 

intéressé au couple aidant/patient, il y avait significativement plus de dépression parmi les 

aidants que parmi les patients (10). En effet, ayant un rôle important auprès du malade, 

l’aidant peut être autant impacté que le patient (11), et ce dès l’annonce diagnostique, moment 

où il prend conscience du changement qui commence dans sa vie. Par ailleurs, en plus de 

l’aide concernant les activités de la vie quotidienne, l’aidant doit en plus gérer les symptômes 

du patient conséquents du cancer et de son traitement (12).  

 D’un point de vue psychologique, une revue de la littérature regroupant 164 articles de 

recherche clinique a mis en évidence que de nombreuses études ont montré que les aidants 

rapportent plus de symptômes de détresse psychologique que les personnes de la population 

générale (13). Du fait de leur fort investissement dans la prise en charge, 40% d’entre eux 

présentent des symptômes de dépression et d’anxiété (14). Sont également rapportées 

différentes réactions émotionnelles, comme la tristesse, la peur, l’incertitude, le désespoir, 

l’impuissance et les troubles de l'humeur (15,16). Ces sentiments ainsi générés par la situation 

qu’ils vivent donnent naissance à la recherche d’informations que l’aidant peut retrouver sur 

Internet. Les statistiques paraissent alors démoralisantes et peuvent entrainer une perte 
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d’espoir (17). L’avenir est source d’angoisse (18).-Les aidants peuvent également ressentir un 

sentiment de culpabilité, se reprocher certaines pensées qu’ils jugent égoïstes et se sentir 

trahis par l’évolution de la situation. Ce vécu crée des variations trop rapides de l’humeur 

avec une souffrance mentale non négligeable (19).  

 

 D’un point de vue social, certains aidants disent leur capacité à s'engager avec les autres 

perturbée. En raison de leur attention centrée sur le patient et de leur implication dans 

certaines décisions, ils négligeraient leurs propres besoins de santé, leurs centres d’intérêt et la 

gestion économique de leurs foyers (20). Ces répercussions sont encore plus importantes chez 

les aidants déjà sollicités par d’autres tâches telles que s’occuper d’un enfant en bas âge ou 

d’une personne âgée. Ils ont moins de temps pour les rapports sociaux, moins d’intimité et 

moins de temps pour s’occuper d’eux même (21,22). Ils se sentent souvent isolés, d’autant 

plus dans les situations où ils n’ont ni famille ni amis proches ou en cas de barrière culturelle 

préexistante. Ils perçoivent une grande solitude (19,23).  

 D’un point de vue physique, diverses études ont montré que les aidants de patients 

atteints de cancer éprouvaient certains problèmes de santé physique, notamment  les troubles 

du sommeil, la fatigue, la perte d'appétit et de poids (24–27). Dans une étude portant sur 51 

aidants de patients atteints de cancer, 95% d’entre eux avaient un sommeil perturbé (25). Les 

seuls points positifs que les aidants peuvent trouver, grâce à leur rôle envers le patient, sont 

liés à l’amélioration de leur image. En effet, ils acquièrent plus d’empathie et ainsi une image 

plus positive d’eux-mêmes. De plus, la maladie et son traitement renforcent les relations 

interindividuelles et le lien patient-aidant peut ainsi se renforcer. Les aidants se voient alors 

moins atteints par les problèmes de la vie quotidienne mais rapprochés de leur couple et/ou 

familles (28).  
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 D’un point de vue matériel, l'accompagnement des personnes atteintes de cancer a des 

conséquences non négligeables pour les aidants (29). Les familles ont souvent à subir des 

frais supplémentaires générés par la maladie et pas forcément pris en charge par la sécurité 

sociale ou les mutuelles car ils ne rentrent pas dans un cadre bien précis. D’un autre côté, ils 

risquent d’avoir à affronter de la pression au travail du fait des absences liées aux rendez-vous 

médicaux. Une étude américaine a estimé à 22,9% la perte de productivité au travail. Cette 

perte est liée à la prestation des soins donnés à leur proche (30). Ils craignent de perdre leur 

emploi et se ressentent contraints de prendre des congés pour accompagner leur proche. Un 

quart d’entre eux prennent le risque d’avoir une moins bonne situation professionnelle (31). 

En France, il existe « le congé de solidarité familial » qui permet au salarié d'assister un 

proche gravement malade. Ce congé n'est en principe pas rémunéré par l'employeur, mais 

l'Assurance Maladie peut verser une allocation journalière d'accompagnement d'une personne 

en fin de vie pendant 21 jours au cours de ce congé. Il faut que la malade soit atteint d’une 

pathologie « grave et incurable mettant en jeu le pronostic vital ou en phase avancée ou 

terminale, quelle qu'en soit la cause » (32). Bien qu’il soit renouvelable une fois et 

fractionnable, il semble peu adapté au domaine de l’oncologie et reste peu utilisé par les 

aidants de nos patients. En effet, il est limité à l’accompagnement de fin de vie mais n’est pas 

destiné à soulager ponctuellement les aidants de patients en cours de traitement. 

X6 +J*Q$LY&#LMLN&"*
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Evaluer la qualité de vie des aidants pourrait être un témoignage indirect de la capacité 

de l'aidant à « aider ». Il est impératif de développer des interventions qui préservent la qualité 

de vie des aidants car ils sont d’une grande influence positive dans la façon dont le patient fait 

face à la maladie (33). Il convient donc d’identifier les domaines de qualité de vie les plus 

impactés pour chaque profil d’aidants naturels. Cela permettrait de cibler les interventions de 

soutien les plus adaptées au  profil de l’aidant. Dans cette optique, un nouveau concept est 
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apparu au début du XXIe siècle : la proximologie. Il s’agit d’une nouvelle aire de recherche 

qui vise à accroître et améliorer l’état des connaissances sur l’entourage du patient. 

L’approche de la proximologie est pluridisciplinaire, au carrefour de la médecine, de la 

sociologie, de la psychologie et de l’anthropologie ou bien encore de la démographie. 

L’entourage de la personne malade est ainsi l’objet central d'études et de réflexion. Citons 

notamment l’étude  FACE (Femmes Atteintes d’un Cancer du sein et Entourage), menée en 

2004, s’étant intéressée à l’impact  du cancer du sein sur la qualité de vie de la patiente et sur 

son entourage (34). Dans cette étude, il a entre autre été retrouvé que 63% des conjoints ont 

mal vécu l’annonce du diagnostic et que 65% des enfants ont mal vécu le retour de leur mère 

après les chimiothérapies du fait des effets secondaires. 
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Les analyses de qualité de vie ont commencé à être développées dans les années 1970. 

C’est en effet à partir de cette époque que le terme acquiert une connotation sémantique. Le 

concept suit alors un processus de transformation à travers les domaines des droits de 

l’homme, du droit du travail et de l’économie. Finalement les chercheurs se retrouvent autour 

d’un concept où ils se préoccupent de l’expérience du sujet, de sa vie sociale, de sa vie 

quotidienne et de sa propre santé. Au début de années 1990, l’Organisation Mondiale de la 

Santé (O.M.S.) définit la qualité de vie comme la « perception qu’a un individu de sa place 

dans l’existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lesquelles il vit, 

en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes ». L’OMS avait déjà 

défini aussi la santé en 1946 comme : « un état complet de bien-être physique, mental et 

social, qui ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité ». C’est à partir 

de cette définition, qu’en 1982, Kaplan & Bush ont introduit le concept de « qualité de vie 

liée à la santé » (35). C’est en 1993 que Patrick et Erickson précisent qu’il s’agit de « la 
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valeur qui est attribuée à la durée de la vie en fonction des handicaps, du niveau fonctionnel, 

des perceptions et des opportunités sociales modifiées par la maladie, les blessures, les 

traitements ou les politiques de santé ». Il a ainsi été conceptualisé qu’il pouvait s’agir d’un 

outil efficace pour la recherche clinique (36). Une difficulté persiste quant au concept de 

qualité de vie liée à la santé : dans la littérature scientifique, la qualité de vie reste mal définie 

du fait de son caractère subjectif. Néanmoins, les chercheurs s’accordent sur trois dimensions 

élémentaires de la qualité de vie : psychologique, physique et sociale. La dimension 

psychologique est définie par l'humeur (sentiments de tristesse, peur, insécurité, frustration, 

dépression, anxiété), les performances des fonctions cognitives (mémoire, concentration) et le 

bien-être. La dimension physique est définie par les aspects de la vie quotidienne qui doivent 

être pris en compte, tout comme la symptomatologie clinique générale (douleur, fatigue, 

sommeil, incapacité fonctionnelle). La dimension sociale est représentée par des notions 

comme la participation aux événements sociaux, la qualité des relations amicales, familiales 

et sociales, la situation professionnelle ou scolaire, le niveau économique, la satisfaction de la 

vie sentimentale ou maritale, les loisirs et la participation en communauté.  
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La mesure de cette qualité de vie liée à la santé a permis à de nombreuses études 

d’évaluer soit le fonctionnement global, soit une intervention de santé, soit les résultats d’une 

recherche clinique ou des pratiques cliniques. Il a été créé des questionnaires génériques, pour 

évaluer l’état global des patients quelle que soit leur pathologie, leur âge, leur sexe ou leur 

traitement. Un bon exemple de questionnaire générique est le SF-36 (SF pour « Short Form ») 

qui a été développée par Ware et Sherbourne en 1992 à partir du Medical Outcome Study, 

questionnaire englobant 149 items et élaboré pour évaluer la manière dont le système de santé 

américain affecte l’issue des soins. Cette échelle peut être administrée en auto- ou hétéro-

questionnaire et ne requiert que 5 à 10 minutes. Ses 36 items évaluent 8 dimensions : activité 
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physique, limitations dues à l’état physique, douleurs physiques, santé perçue, vitalité, vie et 

relation avec les autres, limitations dues à l’état physique, santé psychique ainsi qu’une 

dimension particulière à savoir l’évaluation de la santé perçue comparée à un an auparavant 

(37).  

En parallèle et en fonction de la population concernée, ont émergé des questionnaires 

spécifiques d’une pathologie ou d’un groupe de patients particuliers. Beaucoup de 

questionnaires spécifiques sont utilisés pour mesurer l’impact en priorité de la pathologie en 

question et de son traitement sur la qualité de vie liée à la santé du patient. Généralement, les 

populations étudiées concernent les patients souffrant d’une maladie chronique, comme la 

sclérose en plaque (38), le SIDA/VIH (39), l’Alzheimer, le cancer (40), etc. Dans le cadre de 

l’oncologie, la mesure de la qualité de vie liée à la santé est de plus en plus pertinente du fait 

des progrès en matière de survie ces dernières années. Désormais, dans certains cas, la 

guérison n’est plus un objectif et beaucoup de cliniciens ont pour but d’assurer et d’améliorer 

la qualité de vie quotidienne de leurs patients. Un changement positif en termes de qualité de 

vie de leurs patients et pas seulement lors d’amélioration des données cliniques ou 

biologiques peut aujourd’hui être synonyme de réussite (41).-Dans le domaine de l’oncologie, 

le QLQ-C30, créé par l’EORTC, est un outil déjà bien connu et utilisé dans de nombreuses 

études s’intéressant aux malades (42,43). Il a également été développé des questionnaires 

spécifiques à la qualité de vie liée aux symptômes : les questionnaires FACT-An et FACT-F 

évaluant respectivement les symptômes liés à l’anémie et à la fatigue. Ces deux 

questionnaires ont permis d’évaluer l’effet des érythropoïétines sur la qualité de vie des 

malades en cours de chimiothérapie pour un cancer (44). Citons également le questionnaire 

FACT-B qui vise à évaluer la qualité de vie des patients atteintes de cancer du sein (45) et qui 

est utilisé dans les essai clinique concernant cette localisation tumorale.  
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  Afin de mesurer la qualité de vie des aidants, plusieurs études scientifiques ont créé et 

validé différentes échelles. L’objectif commun de ces études était de mesurer une donnée 

psychosociale qualitative à savoir la qualité de vie, en la transformant en un score plus parlant 

grâce à un outil quantitatif. L’échelle CQOLC (Caregiver Quality of Life Index- Cancer 

Scale) repose sur une approche combinant des entretiens avec des patients, leurs familles, et 

les professionnels de la santé . L’Echelle de Zarit – Inventaire de fardeau (en anglais ZCBI) 

mesure le « fardeau » ou « burden » représenté par la prise en charge familiale d'un patient 

vivant à domicile (46). Son objectif est de mettre en évidence le degré d'épuisement ou 

d'usure psychologique des aidants familiaux. Elle a une approche plus péjorative et ses 

questions sont plus difficiles à poser du fait de leur caractère intrusif dans le quotidien et le 

ressenti des aidants. Ces dernières années, une équipe française a mis au point le 

questionnaire CarGOQol (47). Il a déjà était validé par une étude concernant les aidants 

naturels de patient atteints de gliome (48) ainsi que par une étude s’intéressant aux parents 

d’enfants survivants à une leucémie. Il a l’avantage d’avoir une approche multidimensionnelle 

et est basé exclusivement du point de vue des aidants.  

En France, la notion de qualité de vie de l’aidant a particulièrement été développée en 

gériatrie notamment pour les aidants des patients porteurs d’une démence. Les études PIXEL 

menées en France entre 2000 et 2004 font partie des études pionnières traitant des aidants 

dans la maladie d’Alzheimer (49–52). Elles se sont intéressées à leur rôle, à leurs attentes et à 

leurs besoins. L’étude de 2004 (51) était une étude observationnelle ayant comme objectif 

d’estimer la qualité de vie de l’aidant principal des malades déments à domicile.  
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En 2014, à la faculté de médecine de Poitiers, une thèse a été réalisée pour mesurer la 

qualité de vie de l’aidant principal des patients âgés de 75 ans et plus en cours de traitement 

pour un cancer au Pôle Régional de Cancérologie du CHU de Poitiers (53). Parmi les 

différentes échelles, il avait été retenu celle de l’étude PIXEL car il s’agissait d’un 

questionnaire validé et reconnu avec un caractère non-intrusif et une mise en œuvre rapide 

auprès des aidants. La qualité de vie était diminuée de façon notable de 24 points sur 100. 

L’altération était avant tout due au manque d’aide à domicile, à la présence de difficultés 

personnelles pour l’aidant mais aussi au surmenage et au manque d’information. Ces résultats 

montrent l’importance d’une part de l’identification de l’aidant afin de surveiller l’apparition 

de difficultés physique, psychique et d’autre part la nécessité de proposer des interventions 

ciblées. 

 

 

Compte-tenu de ces résultats significatifs pour les aidants des patients de plus de 75 

ans porteurs de cancers, nous avons souhaité refaire cette étude sur les aidants en général 

quelque soit l’âge du patient cancéreux. Nous avons donc réalisé une étude pour évaluer la 

qualité de vie de l’aidant principal des patients adultes en cours de traitement pour un cancer 

au centre hospitalier de La Rochelle. Dans un second temps, nous nous sommes intéressés aux 

facteurs influençant la qualité de vie des aidants et à leurs besoins. Afin de pouvoir mettre en 

parallèle nos résultats avec ceux du travail de thèse fait en 2014 au CHU de Poitiers, nous 

avons choisi d’utiliser le questionnaire PIXEL et non pas le CarGOQol. Notre objectif est de 

rechercher les facteurs favorisants l’altération de la qualité de vie de l’aidant. 
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 Nous avons mené une étude transversale, descriptive et analytique, mono-centrique 

dans le service d’oncologie médicale du centre hospitalier de La Rochelle.  
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Tous les patients atteints de cancer et venant recevoir une chimiothérapie en hôpital de 

jour ou en hôpital de semaine étaient éligibles pour l’étude. Ils désignaient leur aidant 

principal non-professionnel, quelque soit leur lien de parenté ou leur action auprès d’eux. Un 

seul aidant était retenu par patient. Pour les patients désignant plusieurs aidants, il leur était 

demandé de désigner leur aidant principal.  
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 Etaient exclus les patients ne désignant aucun aidant ainsi que les aidants secondaires 

moins impliqués au quotidien auprès des patients et les aidants professionnels. 
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 Il s’agissait d’une enveloppe non cachetée avec une lettre d’information à destination du 

patient (Annexe 1) agrafée sur le devant. A l’intérieur, se trouvait une lettre d’information 

destinée à l’aidant (Annexe 2) agrafée à un questionnaire concernant l’aidant. La lettre 

destinée au patient l’informait sur l’enquête et lui expliquait la procédure à suivre. Celle 

destinée à l’aidant indiquait l’objet de l’enquête, décrivait brièvement les séquences du 

questionnaire et donnait la marche à suivre pour retourner le questionnaire.  

Le dossier enquête était remis en main propre à l’aidant s’il était présent lors de 

l’hospitalisation du patient ou par l’intermédiaire du malade s’il était absent.!Après avoir 

complété le questionnaire, il suffisait à l’aidant de le remettre dans la même enveloppe 
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cachetée soit en main propre à un membre de l’équipe médicale ou paramédicale soit par 

l’intermédiaire du patient aidé.  

4"4" C1,60%)22.%3,-
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 Le questionnaire remis à l’aidant comprenait 3 parties et 57 questions au total (Annexe 

3). Il avait été soumis à des médecins oncologues et radiothérapeutes avant d’être validé pour 

le précédent travail de thèse cité en introduction. 

La première partie interrogeait l’aidant sur les caractéristiques du patient dont il 

s’occupait :  

- Sexe, 

- Age,  

- Situation personnelle,  

- Nombre d’enfants,  

- Lieu de vie,  

- Durée d’évolution de sa maladie,  

- Présence d’aides professionnelles et non-professionnelles à domicile,  

- Fréquence des visites chez le médecin traitant,  

- Distance entre l’hôpital et son lieu de vie, 

- Autonomie de base du malade. 

 

 Concernant l’autonomie de base du malade, elle a été mesurée par l’échelle ADL (54). 

Il s’agit d’une échelle validée comprenant 6 questions permettant d’évaluer l’autonomie des 

patients pour l’hygiène, l’habillage, la locomotion, la capacité à aller aux toilettes, la 

continence et la prise des repas. Les réponses aux questions sont notées de 0 à 1. Zéro pour 

aucune autonomie, 0,5 pour une autonomie partielle ou 1 pour une autonomie totale. Le score 

maximum de 6 indique une autonomie complète. 
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 La deuxième partie interrogeait l’aidant sur ses propres caractéristiques afin d’établir 

son profil : 

- Sexe,  

- Age,  

- Lien avec le malade, 

- Situation personnelle,  

- Nombre d’enfants à charge, 

- Situation professionnelle, 

- Prise d’un traitement au long cours, 

- Difficultés personnelles indépendamment du patient et depuis le début de l’aide 

apportée à celui-ci, 

- Temps passé au quotidien avec le malade, 

- Durée du trajet pour se rendre chez le malade, 

- Fréquence et durée de l’aide, 

-  Temps depuis lequel l’aidant s’occupe du malade, 

-  Présence d’une aide au malade antérieure au diagnostic de son cancer. 

 

 En chapeau de cette partie, l’aidant devait renseigner le nom, le prénom et la date de 

naissance du patient dont il s’occupait. Cela nous permettait de recueillir secondairement les 

données concernant la pathologie cancéreuse du malade à partir de son dossier médical. 
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 La troisième partie correspondait à l’échelle de qualité de vie de l’aidant utilisée dans 

l’étude PIXEL « Grille d’évaluation de la qualité de vie de l’aidant » (51). Cette échelle 

validée comprend 20 questions se subdivisant en 4 domaines d’observation : 

- Compétences comportementales face aux difficultés engendrées par le malade, 

- Relation à l’environnement,  

- Perception psychologique de la situation,  

- Perception d’un éventuel mal-être. 

 

 Au sein de la question 13, une échelle de fardeau allant de 1 à 10 était proposée, 

permettant à l’aidant de définir la charge qu’il doit assumer. Afin de s’adapter au sujet de 

l’étude, le terme de démence a été remplacé par celui de cancer dans l’item 14 : « Avez-vous 

peur vous-même de développer une démence/un cancer ? ». Les résultats ont été exprimés en 

pourcentage (-5% de perte de qualité de vie par réponse altérant la qualité de vie).  

À la fin de cette échelle nous avons ajouté deux questions pour évaluer les soutiens et les 

besoins de l’aidant. La première l’interrogeait sur la présence d’une aide humaine non 

professionnelle dont il bénéficiait lui-même. La deuxième s’intéressait aux aides qui lui 

seraient le plus utile. 
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 Une fois les questionnaires récupérés, nous avons recueilli les éléments concernant la 

pathologie du patient à partir de son dossier médical : 

- Le type de cancer,  

- Le stade de la maladie,  

- La situation thérapeutique (curatif vs palliatif), 

- La prise en charge chirurgicale éventuelle,  

- Le nombre de ligne de chimiothérapie reçu,  

- L’administration d’une thérapie ciblée ou non, 

- Le recours à une radiothérapie, 

- La fréquence d’administration de la chimiothérapie en cours. 

H6 9$&(S$")*K"*]PN"#"'(**
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 Le critère de jugement principal était le pourcentage de diminution de qualité de vie de 

l’aidant principal. Le critère de jugement secondaire était la corrélation éventuelle entre la 

diminution de la qualité de vie de l’aidant, le profil du malade et celui de l’aidant. 
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 Des études déjà réalisées dans le domaine de la qualité de vie de l’aidant principal en 

oncologie ont retrouvé des scores entre 70 et 85% (55–57). Les résultats de la précédente 

étude menée à Poitiers montraient que les aidants concernés avaient une qualité de vie de 

76,4%. Notre objectif principal étant descriptif, pour une estimation de la qualité de vie à 75% 

de l’optimum, il a été calculé que le nombre réponses à récupérer devait être au moins 

supérieur à 100. En estimant la proportion de réponse à 50%, nous avons décidé de distribuer 

200 questionnaires. 
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 Les résultats sont exprimés en pourcentage par rapport à la cohorte des patients ou des 

aidants inclus. Les valeurs moyennes sont exprimées en rapport à l’écart type. 

Pour les variables quantitatives, une analyse de la distribution de chaque modalité a été 

réalisée sous la forme de moyennes et écarts-types. Le minimum ainsi que le maximum ont 

aussi été décrits. 

Les variables qualitatives ont été présentées sous la forme d’effectifs et de pourcentages. 

E"D" J0.0%60%;1,6-.2.*K0%;1,6-

!
 Afin de comparer les moyennes des scores de la qualité de vie selon les différentes 

variables, nous avons réalisé les analyses uni-variées en utilisant les tests adaptés : 

- pour les variables qualitatives de 2 groupes différents, nous avons utilisé le test de 

Wilcoxon-Mann-Whitney, 

- pour les variables qualitatives de 3 groupes et plus, nous avons utilisé le test de Kruskal-

Wallis, 

- pour comparer l’âge et la perte de qualité de vie nous avons utilisé le test de corrélation 

de Spearman. 

Pour les analyses multi-variées, nous avons effectué nos analyses avec comme variable 

dépendante le score moyen de perte de qualité de vie et comme variables explicatives, les 

variables significatives en analyse uni-variée au seuil 20%. Nous avons forcé ces analyses en 

ajoutant comme variables explicatives celles qui nous semblaient les plus cohérentes avec les 

idées en rapport avec nos expériences professionnelles. 

La valeur p de seuil de significativité a été fixée à 0,05. 
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Notre étude n’était pas interventionnelle. Les données des patients étaient anonymisées et 

traitées uniquement par le médecin en charge de l’étude en suivant les réglementations 

françaises. Chaque patient était informé de l’étude et de son déroulement au moment de la 

remise du dossier enquête ainsi qu’au moyen de la lettre explicative (Annexe 1) qui lui était 

destinée. Une seconde lettre était adressée à son aidant. Tous deux étaient libres de ne pas 

participer en refusant les questionnaires ou en ne les renvoyant pas. 
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 À partir du 15 février 2016, nous avons proposé à tout patient venant recevoir une 

chimiothérapie en hôpital de jour ou en hôpital de semaine de participer à l’étude. Nous avons 

distribué 200 questionnaires. Le dernier a été donné le 3 mars 2016. Les questionnaires ont 

été récupérés jusqu’à un mois après la fin de leur distribution. Cent quarante deux 

questionnaires ont été retournés, soit un taux de réponse de 71% (figure 1). 

 

Figure 1 : Diagramme de flux de l’échantillon. Les 104 patients exclus correspondent à des 

venues pour d’autres motifs qu’une chimiothérapie (transfusions essentiellement). Les 92 

patients indisponibles sont des malades que le médecin en charge de l’étude n’a pas pu 

rencontrer du fait de l’indisponibilité du patient ou du médecin. 
 

  

 

 

510 patients en HDJ/HS

104 patients exclus

92 patients indisponibles

26 refus

88 patients sans aidant identifié

200 questionnaires distribués

58 questionnaires non retournés

10 questionnaires non interprétables

132 questionnaires analysés

314 patients sollicités
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 Parmi les 142 questionnaires récupérés, 132 ont pu être inclus dans l’étude. Dix ont été 

exclus du fait d’un remplissage trop incomplet ou de l’absence d’identification possible du 

patient. Quatre-vingt-trois des questionnaires inclus (62,9%) ont été remplis dans le service 

alors que l’aidant accompagnait le malade dont il s’occupait. 
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 Il y avait 48 hommes et 84 femmes, soit un sex-ratio H/F égal à 0,57. Les patients 

étaient âgés de 18 à 87 ans avec une moyenne d’âge de 62,7 ± 1,2 ans. Il s’agissait 

majoritairement de personnes mariées. Moins de la moitié d’entre eux vivaient en milieu 

urbain (Tableau 1). 
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Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques des patients. 

Effectif n = 132 

Age  

! 65 ans 67 (50,7%) 

65 ans < âge < 75 ans 40 (30,3%) 

" 75 ans 25 (18,9%) 

Situation personnelle  

En couple (marié ou en concubinage) 109 (82,6%) 

Veuf/veuve 6 (4,5%) 

Célibataire 17 (12,9%) 

Lieu de vie  

Rural 80 (60,6%) 

Urbain 52 (39,4%) 

Nombre d’enfant  

0 21 (15,9%) 

1 18 (13,6%) 

2 53 (40,2%) 

3 23 (17,4%) 

> 3 17 (12,9%) 
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 Les cancers les plus représentés étaient de loin les cancers digestifs et gynécologiques. 

La plupart des cancers étaient au stade métastatique. Plus d’un cancer sur deux évoluait 

depuis plus de 6 mois. Une minorité de patients recevait leur chimiothérapie à titre curatif 

(Tableau 2). 
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Tableau 2. Caractéristiques de la pathologie cancéreuse. 

Effectif n = 132 

Localisation  

Appareil digestif 48 (36,4%) 

Mammaire 35 (26,5%) 

Gynécologiques basses 18 (13,6%) 

Pulmonaire 5 (3,8%) 

Prostatique 1 (0,8%) 

Urologiques (non prostatiques) 5 (3,8%) 

ORL 3 (2,3%) 

Hématologique 14 (10,6%) 

Autres (Corticosurrénalomes, sarcome des tissus mous) 3 (2,3%) 

Stade  

Localisé 22 (16,7%) 

Localement évolué 14 (10,6%) 

Métastatique 96 (72,7%) 

Situation thérapeutique  

Curative 48 (36,4%) 

Palliative 84 (63,6%) 

Durée d’évolution  

Moins de 3 mois 26 (19,6%) 

De 3 mois à 6 mois 31 (23,5%) 

De 6 mois à 12 mois 27 (20,5%) 

Plus de 12 mois 48 (36,4%) 
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 Plus de la moitié des patients avaient été opérés. La majorité de la population était en 

cours de première ligne de chimiothérapie (Tableau 3). 

Tableau 3. Prise en charge de la pathologie cancéreuse. 

Effectif n = 132 

Prise en charge chirurgicale  

Aucune 52 (39,4%) 

De la tumeur primitive 60 (45,5%) 

De métastase(s) 20 (15,2%) 

Nombre de ligne de chimiothérapies reçu  

1 81 (61,4%) 

2 25 (18,9%) 

3 13 (9,8%) 

> 3 13 (9,8%) 

Fréquence d’administration de la chimiothérapie en cours  

Une fois par semaine ou plus souvent 38 (28,8%) 

Toutes les 2 semaines 42 (31,8%) 

Toutes les 3 semaines et moins souvent 52 (39,4%) 

Recours à une radiothérapie  

Non 101 (76,5%) 

Oui 31 (23,5%) 

Administration d’une thérapie ciblée  

Non 84 (63,6%) 

Oui 48 (36,4%) 
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 Le score ADL moyen était de 5,75 ± 0,56. Les patients les plus autonomes avaient un 

score de 6 et le patient le moins autonome un score de 2 (figure 2). 

 

Figure 2. Répartition de score ADL. En abscisse les scores ADL. En ordonnée le nombre 

de patient. 
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 Concernant les aides à domiciles professionnelles, seulement 25 patients (18,9%) 

bénéficiaient de celles-ci. Il s’agissait essentiellement d’une aide ménagère (Tableau 4). 

Tableau 4. Aides professionnelles. 

Effectif n = 25 

Aide soignant 3 (12%) 

Aide ménagère 17 (68%) 

Infirmière 4 (16%) 

Kinésithérapeute 4 (16%) 
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Quant aux aides non professionnelles, la majorité des patients n’était aidée que par 

leur aidant principal et seulement 28 patients (21,2%) jouissaient de l’aide d’un autre proche. 

Il s’agissait surtout d’une aide apportée par les enfants du malade (Tableau 5). 

Tableau 5. Aidants non professionnels en plus de l’aidant principal. 

Effectif n = 28 

Ami 5 (17,6%) 

Conjoint 5 (17,6%) 

Enfant 14 (50%) 

Autre membre de la famille 7 (25%) 

Voisin 2 (7,1%) 

 

La plupart des patients voyait leur médecin traitant au moins de manière mensuelle. 

Certains y allaient moins d’une fois par mois (Tableau 6). 

Tableau 6. Fréquence des visites chez le médecin traitant. 

Effectif n = 132 

Moins d’une fois par mois 43 (32,6%) 

Une fois par mois 66 (50%) 

Deux fois par mois 15 (11,4%) 

Trois fois par mois et plus 8 (6,1%) 

 

Plus d’un tiers des patients habitait à moins de 10 kilomètres du centre hospitalier et 

plus de la moitié à moins de 20 kilomètres (Tableau7). 
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Tableau 7. Distance domicile-hôpital. 

Effectif n = 132 

Moins de 10 km 50 (37,9%) 

De 10 à 20 km 18 (13,6%) 

De 20 à 30 km 16 (12,1%) 

De 30 à 40 km 19 (14,4%) 

Plus de 40 km 29 (22%) 
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Les aidants étaient âgés de 25 à 86 ans avec un âge moyen de 60,6 ± 14,1 ans. Plus de 3 

fois sur 4, l’aidant principal était le conjoint du patient. Seulement un aidant n’était pas un 

membre de la famille du malade. Moins d’un quart avait encore des enfants à charge (tableau 

8). 
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Tableau 8. Caractéristiques sociodémographiques de l’aidant. 

Effectif n = 132 

Sexe  

Homme 69 (52,3%) 

Femme 63 (47,7%) 

Lien avec le malade  

Conjoint 101 (76,5%) 

Enfant du malade 17 (12,9%) 

Autre membre de la famille 13 (9,8%) 

Nombre d’enfants à charge  

Aucun 100 (75,8) 

1 15 (11,4%) 

> 1 17 (12,9%) 
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Soixante-dix-neuf (59,8%) étaient retraités. Quarante neuf (37,1%) avaient un emploi et 

parmi eux le statut professionnel le plus représenté était « employé » (69,4%). La majorité des 

aidants actifs travaillaient à plein temps (65,3%). 
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Indépendamment du patient et depuis le début de l’aide apportée à celui-ci, 35 aidants 

(26,5%) déclaraient avoir des difficultés personnelles. Quarante-huit aidants prenaient un 

traitement au long cours (36,4%). 
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Cent-deux aidants (77,3%) partageaient le domicile avec le malade. Quarante-huit aidants 

(36,4%) s’occupaient déjà du malade avant le diagnostic du cancer. Plus de la moitié des 

aidants assistaient leur malade depuis plus de 6 mois (Tableau 9). 

Tableau 9. Caractéristiques de l’aide apportée. 

Effectif n = 132 

Temps depuis lequel l’aidant s’occupe du malade  

Moins de 3 mois 26 (19,7%) 

De 3à 6 mois 23 (17,4%) 

De 6 à 12 mois 20 (15,2%) 

Plus de 12 mois 63 (47,7%) 

Fréquence de l’aide  

Au moins 1 fois par jour 94 (71,2%) 

Au moins une fois par semaine 17 (12,9%) 

Moins d’une fois par semaine 21 (15,9%) 

Temps passé au quotidien avec le patient  

Moins d’une demi-heure 37 (28%) 

De 30 minutes à 1 heure 23 (17,4%) 

De 1 heure à 1 heure 30 minutes 23 (17,4%) 

Plus d’une heure et 30 minutes 49 (37,1%) 
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 Une minorité des aidants recevait une aide non professionnelle. L’aide apportée venait 

le plus souvent de la famille. La plupart des aidants ne pensaient pas avoir besoin de plus 

d’aide pour s’occuper de leur malade. L’aide psychologique par un professionnel était le 

besoin le plus ressenti (Tableau 10). 

Tableau 10. Soutiens et besoins de l’aidant. 

Effectif n = 132 

Soutien(s) de l’aidant  

Aucun 98 (74,2%) 

Conjoint (hors patient) 8 (6,1%) 

Ami(s) 14 (10,6%) 

Enfant(s) 17 (12,9%) 

Besoin(s) ressenti(s) par l’aidant  

Aucun 99 (75%) 

Soutien psychologique professionnel 17 (12,9%) 

Soutien moral apporté par l’entourage 8 (6,1%) 

Soutien logistique 12 (9,1%) 

Soutien financier 11 (8,3%) 
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 Le score moyen de qualité de vie était de 70,8 ± 1,7 soit une perte de 29,2 points. Le 

score minimum était de 25 (perte de 75 points) et le score maximum de 95 (perte de 5 points). 

 

Figure 3. Répartition des scores de qualité de vie. En abscisse les scores de qualité de vie. 

En ordonnée le nombre d’aidants. 

 

 La plupart des aidants avaient une qualité de vie diminuée essentiellement par les trois 

critères suivants : absence d’aide professionnelle à domicile, angoisse pour l’avenir et 

retentissement sur la santé. Les autres critères affectaient moins de la moitié des aidants 

(Tableau 11). 
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Tableau 11. Classement, par ordre décroissant, des critères impactant la qualité de vie. 

Effectif n=132 

Absence d’aide professionnelle à domicile 125 (94,7%) 

Angoisse pour l’avenir 93 (70,5%) 

Retentissement sur la santé 74 (56,1%) 

Peur de développer un cancer 62 (47%) 

Difficultés dans les loisirs 49 (37,1%) 

Sensation d’épuisement 46 (34,8%) 

Difficultés ou retentissement important sur la vie de famille 39 (29,5%) 

Sensation de déprime 38 (28,8%) 

Absence de temps liberté sans le malade 35 (26,5%) 

Explications de la gestion du malade à domicile jugées insuffisantes 29 (22%) 

Sensation de fardeau 28 (21,2%) 

Réduction des activités professionnelles et associatives 26 (19,7%) 

Recours à des antidépresseurs, tranquillisants ou somnifères 26 (19,7%) 

Situation financière plus difficile à gérer 21 (15,9%) 

Recul d’un soin médical 20 (15,2%) 

Sensation de ne pas être en bonne santé 20 (15,2%) 

Difficultés dans les relations avec  des amis 17 (12,9%) 

Absence de sentiment de gérer la situation du malade 12 (9,1%) 

Diagnostic du cancer non donné par un médecin 11 (8,3%) 

Déménagement dans l’année pour faciliter l’aide au malade 3 (2,3%) 
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 Sur une échelle allant de 1 à 10, l’échelle de fardeau retrouvait en moyenne un score de 

3,9 ± 0,2. Dans 57 cas (43,2%), ce score était "5. 

 

Figure 4. Répartition des scores de fardeau. En abscisse l’échelle de fardeau. En 

ordonnée le nombre d’aidants. 
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Plus les patients étaient jeunes, plus la perte de qualité de vie de leur aidant diminuait 

et ceci de manière significative (p = 0,0028). Un autre paramètre influençant la qualité de vie 

était le nombre d’enfant que le patient avait eu (Tableau 12). Quant à l’autonomie du patient 

(ADL), elle n’avait aucune influence (p= 0,159). 
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Tableau 12. Analyses uni-variées selon les caractéristiques du patient. 

 n Médiane Quartiles p 

Sexe     

Homme 48 30 10-52,5 0,367 

Femme 84 25 15-40  

Situation familiale     

Marié 109 25 10-40 0,105 

Veuf ou veuve 6 50 30-55  

Célibataire 17 20 15-40  

Nombre d’enfant     

0 

1 

2 

3 

" 4 

21 

18 

53 

23 

17 

20 

37,5 

30 

25 

15 

10-25 

15-45 

15-45 

15-40 

5-25 

0,045 

Lieu de vie 

Rural 

Urbain 

 

52 

80 

 

22,5 

25 

 

10-45 

15-40 

 

0,942 
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Aucune caractéristique des autres formes d’aides apportées par l’entourage du patient 

n’influençait la qualité de vie de l’aidant (Tableau 13). 

Tableau 13. Analyses uni-variées selon l’entourage du patient. 

 n Médiane Quartiles p 

Présence d’aide professionnelle 

Oui  

Non 

 

25 

107 

 

30 

25 

 

10-45 

15-40 

 

0,286 

Présence d’aide non professionnelle 

Oui 

Non 

 

28 

104 

 

30 

25 

 

15-52,5 

10-40 

 

0,13 

Fréquence des visites chez le médecin traitant 

Moins d’une fois par mois 

Une fois par mois 

Deux fois par mois 

Trois fois par mois et plus 

 

43 

66 

15 

8 

 

20 

25 

35 

25 

 

10-35 

15-40 

20-60 

12,5-40 

 

0,309 
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Il n’y avait aucune corrélation entre la perte de qualité de vie de l’aidant et les 

caractéristiques de la pathologie tumorale (Tableau 14). 
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Tableau 14. Analyses uni-variées selon la pathologie tumorale. 

 n Médiane Quartiles p 

Localisation 

Appareil digestif 

Mammaire 

Gynécologique basse 

Pulmonaire 

Prostatique 

Urologiques (non prostatiques) 

ORL 

Hématologique 

Autres 

 

48 

35 

18 

1 

5 

5 

3 

14 

3 

 

30 

25 

20 

25 

15 

35 

30 

20 

60 

 

10-47,5 

15-40 

10-25 

 

10-20 

30-40 

25-35 

10-30 

35-75 

 

0,215 

Stade 

Localisé 

Localement évolué 

Métastatique 

 

22 

14 

96 

 

30 

27,5 

25 

 

15-45 

15-45 

10-40 

 

0,597 

Situation thérapeutique 

Curative 

Palliative 

 

48 

84 

 

27,5 

25 

 

15-45 

10-40 

 

0,642 

Durée d’évolution 

< 3 mois 

3 à 6 mois 

6 à 12 mois 

> 12 mois 

 

26 

31 

27 

48 

 

25 

25 

25 

27,5 

 

15-40 

10-35 

10-50 

15-45 

 

0,792 
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La prise en charge de la pathologie cancéreuse du patient n’influençait pas la qualité de 

vie de son aidant (Tableau 15). 

Tableau 15. Analyses uni-variées selon la prise en charge de la pathologie cancéreuse. 

 n Médiane Quartiles p 

Prise en charge chirurgicale 

Aucune 

De la tumeur primitive 

De métastase(s) 

 

52 

60 

20 

 

20 

30 

25 

 

10-37,5 

10-45 

20-60 

 

0,132 

Fréquence d’administration de la chimiothérapie 

Au moins un fois par semaine 

Toutes les 2 semaines 

Toutes les 3 semaines ou moins souvent 

 

 

 

38 

42 

52 

 

 

22,5 

30 

25 

 

 

10-35 

10-50 

15-40 

 

 

0,536 
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Plus l’âge de l’aidant augmentait, plus sa qualité de vie était préservée et ceci de 

manière significative (p = 0,0025). Les autres paramètres altérant la qualité de vie étaient 

d’avoir rempli le questionnaire sur place, d’être professionnellement actif (p = 0,0007) et la 

présence de difficultés personnelles indépendamment du cancer du malade (p < 0,0001) 

(Tableau 16). 
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Tableau 16. Analyses uni-variées les caractéristiques de l’aidant. 

 n Médiane Quartiles p 

Lieu de remplissage du questionnaire 

Dans le service 

A domicile 

 

83 

49 

 

30 

20 

 

15-45 

10-35 

 

0,032 

Sexe 

Homme 

Femme 

 

69 

63 

 

20 

25 

 

10-40 

15-50 

 

0,228 

Enfant(s) à charge 

Non 

Oui 

 

100 

32 

 

22,5 

32,5 

 

10-40 

17,5-47,5 

 

0,107 

Statut professionnel 

Actif 

Non actif 

 

47 

85 

 

35 

20 

 

20-55 

10-35 

 

0,0007 

Difficultés personnelles indépendamment du 

patient 

Oui 

Non 

 

 

35 

97 

 

 

45 

20 

 

 

35-60 

10-30 

 

 

<.0001 

Prise d’un traitement au long cours 

Oui 

Non 

 

48 

84 

 

25 

25 

 

17,5-45 

10-40 

 

0,175 
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!! Les aidants qui géraient leur malade moins d’une demi-heure par jour semblaient avoir 

une meilleure qualité de vie que les autres. De même, plus l’aide apportée était fréquente plus 

la qualité de l’aidant avait tendance à baisser WX3J0236!'AY(!Les aidants gérant!,-KL!0268!

*8/4O2!3@375!02!,+317/;5+4!,6!437428!72!*28,3+275!*3;!./+7;!0268!?630+5-!,2!@+2!?62!,37;!

02!43;!4/7583+82!W*!ZPV%&#Y!25!*26!+.*/853+5!depuis quand l’aide était apportée (p = 0,31). 

Le fait d’avoir le malade à son domicile n’altérait pas la qualité de vie de l’aidant (p = 0,682). 

 

 n Médiane Quartile p 

Temps passé au quotidien avec le patient 

Moins de 30 minutes 

Entre 30 et 60 minutes 

Entre 1 et 1h30 

Plus d’une heure et demi 

 

37 

23 

23 

49 

 

15 

30 

35 

25 

 

10-30 

15-45 

20-55 

15-45 

 

0,014 

Fréquence de l’aide 

Au moins 1 fois par jour 

 

94 

 

30 

 

15-45 

 

0,091 

Au moins une fois par semaine 17 25 15-30  

Moins d’une fois par semaine 21 20 10-25  
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Le résultat a été ajusté sur le sexe du patient, son âge, sa situation familiale, le nombre 

d’enfant qu’il avait eu et son autonomie (ADL). Ajusté sur ces caractéristiques du patient, 

l’âge du malade influence toujours la qualité de vie de l’aidant (p = 0,0059). Par contre, ce 

n’est plus le cas quant au nombre d’enfant que le malade a eu (p = 0,692). 

7"4" P%6-I-<%6-&,6-/.3./0'3%60%;1,6-&,-*?.%&.20-,0-&,-*?.%&,-;1?%*-.$$)30.%0-
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Le résultat a été ajusté sur le sexe de l’aidant, son âge, la présence ou non d’enfant à sa 

charge, la prise d’un traitement au long cours, l’existence de difficulté dans sa vie personnelle 

(indépendamment du cancer du malade), son statut professionnel (actif versus non actif), la 

fréquence de l’aide qu’il apportait, le temps passé au quotidien avec son malade et le lieu où 

avait été rempli le questionnaire. Ajusté sur ces données, les seuls variables qui influençaient 

la qualité de l’aidant étaient l’existence de difficultés personnelles (p < 0,0001) et la 

fréquence de l’aide apportée (p = 0,041). N’avaient donc plus d’influence l’âge de l’aidant (p 

= 0,747), son statut professionnel (p = 0,145), le temps passé au quotidien auprès du malade 

(p = 0,136) ni le lieu de remplissage du questionnaire (p = 0,22). 

7"D" P%6-I-<%6-&,-*.-$.0L)*)+%,-/.2/'3,16,-,0-&,-6.-$3%6,-,2-/L.3+,-

 
Le résultat a été ajusté sur l’existence d’une prise en charge chirurgicale et la localisation 

de la tumeur primitive. La localisation n’avait toujours aucune influence. Par contre le fait que 

le malade ait été opéré de sa pathologie cancéreuse diminuait la qualité de vie de son aidant  

(p = 0,044). 
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Le résultat brut a donc été ajusté sur les variables suivante : l’âge du patient, la fréquence 

de l’aide apportée par l’aidant, la présence de difficultés personnelles dans la vie privée de 

l’aidant et l’existence d’une prise en charge chirurgicale de la pathologie cancéreuse. 

L’âge du malade n’avait finalement plus d’influence (p= 0,44). Les aidants qui aidaient au 

moins une fois par jour leur proche perdaient en moyenne 2,7 points de qualité de vie 

(p = 0,019 ; IC95% 1-4,4) comparativement à ceux dont l’aide était moins fréquente. Les 

aidants de malades opérés perdaient en moyenne 4,7 points de qualité de vie (p = 0,046 ; 

IC95% 0,9-8,5). Les aidants dont la qualité de vie était la plus altérée étaient ceux ayant déjà 

des difficultés personnelles indépendamment du cancer de leur proche. Ils perdaient en 

moyenne 22,4 points de qualité de vie (p < 0,0001 ; IC95% : 16-28,8). 
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Bien qu’il existe déjà certains instruments pour la mesure de la qualité de vie des 

aidants de patients en oncologie, nous avons choisi l’échelle de qualité de vie de l’aidant 

utilisée dans l’étude PIXEL « Grille d’évaluation de la qualité de vie de l’aidant » parce qu’il 

s’agit d’un questionnaire validé et reconnu avec des items qui nous paraissent pertinents (50). 

De plus, nous souhaitions mettre en parallèle nos résultats avec ceux du travail de thèse 

réalisé en 2014 au CHU de Poitiers et portant sur la qualité de vie de l’aidant en oncogériatrie. 

Sa mise en œuvre rapide auprès des aidants était un avantage non négligeable. En effet, afin 

d’évaluer la durée de remplissage des questionnaires, un test avait été réalisé auprès de 

plusieurs aidants de patients hospitalisés en gériatrie. Celui-ci retrouvait une durée moyenne 

pour répondre au questionnaire de 22 minutes (53). Cet avantage n’aurait pas pu être obtenu 

avec l’échelle CQOLC qui nous semble nettement plus laborieuse avec une réalisation 

nécessitant des entretiens avec les patients, leurs familles, et les professionnels de la santé. 

Pour réaliser une étude avec l’échelle CQOLC, il faut donc des patients et des aidants 

beaucoup plus disponibles, aménager un temps pour les entretiens et libérer les professionnels 

de santé de leur emploi du temps habituel (58). L’Echelle de Zarit n’a pas retenu notre 

attention car elle mesure le « fardeau » représenté par la prise en charge familiale d'un patient 

vivant à domicile (46). Si elle met en évidence le degré d'épuisement ou d'usure 

psychologique des aidants familiaux, elle n’évalue pas sa qualité de vie à proprement parler. 

Son approche est beaucoup plus péjorative et ses questions peuvent être ressenties nettement 

plus intrusives dans le quotidien et le ressenti des aidants. Concernant le questionnaire 

CarGOQol, il est très intéressant mais il s’agit plus d’un outil pour comparer les aidants entre 

eux que pour mesurer leur qualité de vie. De plus les résultats des deux études l’ayant utilisé 

devraient être interprétés de manière prudente en raison de la petite taille des échantillons 

(47,48). 
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Nous avons également préféré cette échelle de qualité de vie de l’aidant parce que les 

questions nous paraissent plus faciles à comprendre pour les aidants. En effet, la littératie 

(aptitude à comprendre et à utiliser l’information écrite dans la vie courante) varie d’un 

individu à l’autre et nous voulions écarter le moins possible de notre étude les personnes avec 

une faible littératie. D’autant plus que des études antérieures révèlent que les personnes ayant 

un niveau de scolarité élevé savent mieux s’occuper de leur santé et de celle de leur proche 

(59). Dans le domaine de l’oncologie, une revue de la littérature a d’ailleurs mis en évidence 

que les soins informels apportés par les proches du malade ainsi que leurs décisions étaient 

liés à leur capacité à comprendre et intégrer les informations écrites informations qu’ils 

avaient reçues (60). Il était donc crucial de soumettre aux aidants un questionnaire 

suffisamment abordable. 

 

Dans notre étude, le taux de réponse est de 71% soit plus élevé de 13% que dans le 

précédent travail mené en oncogériatrie au PRC de Poitiers. Ceci peut être expliqué par le fait 

que plus de 60% des questionnaires ont été remplis sur place. En effet, quand l’aidant était sur 

place, le médecin en charge de l’étude avait une interaction directe avec lui. De plus, dans de 

nombreux cas, l’aidant et le médecin avaient déjà établi une relation de confiance autour de la 

santé du patient. 

 

Nous n’avons pas effectué d’échantillonnage avec des méthodes de représentativité 

(comme par exemple la méthode de stratification). Cela a induit un biais de sélection. En 

effet, les cancers avec le plus de prévalence en France tels que les cancers du poumon, du 

sein, de la prostate et de l’appareil digestif étaient mal représentés dans notre échantillon (61). 

Au sein de notre population de patient, ce sont surtout les faibles taux de cancers du poumon 

et de la prostate qui diffèrent nettement de ceux de la population générale. L’explication est 
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simple : les cancers du poumons pris en charge dans le CH de La Rochelle sont 

essentiellement gérés par nos confrères pneumologues et les cancers de la prostate reçoivent 

peu de chimiothérapie comparativement aux autres cancers. Ce biais de sélection est à 

l’origine d’une surreprésentation des femmes au sein de notre population de patients et 

explique ce sexe-ratio à 0,57. Il est important de préciser que le sexe-ratio de la population 

source (314 patients rencontrés et éligibles) était de 0,59 soit peu différent de nos 132 patients 

inclus. Le sexe-ratio de notre population d’aidants est quant à lui influencé par le fait que 

parmi les aidants, 76,5% étaient les conjoints des patients. Ce pourcentage est légèrement 

supérieur à celui d’autres études où il varie entre 63% et 71% (14,62,63).  

 

Les patients de notre échantillon avaient une bonne autonomie avec très peu de score 

ADL bas ce qui va de paire avec leur moyenne d’âge qui est relativement jeune. Il faut 

cependant préciser que c’était l’aidant qui répondait aux questions de l’échelle ADL. Il 

pouvait y avoir donc une mauvaise estimation de l’autonomie du patient. De plus, le score 

ADL est surtout approprié en gériatrie (54).  

 

Les aidants de notre population semblaient pour la plupart isolés (près de trois quarts 

d’entre eux disaient ne pas bénéficier d’aide) mais n’exprimaient pas pour autant de besoins 

quant à la gestion de leur proche (3 aidants sur 4 ne ressentaient aucun besoin pour gérer leur 

proche). L’aide matérielle (soutien logistique et financier) n’est pas vraiment leur priorité et il 

semble qu’il faille plus s’attarder à leur proposer un soutien psychologique par un 

professionnel. 

 

Comme dans le précédent travail mené en oncogériatrie au PRC de Poitiers, nous 

constatons une discordance entre la réponse à la question « Ressentez-vous une sensation de 
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fardeau ? » et la réponse à l’échelle de fardeau. Dans l’étude PIXEL, les personnes indiquant 

un chiffre supérieur ou égal à 5 étaient considérées comme ressentant un fardeau. Or dans 

notre étude il y a deux fois plus de questionnaires remplis avec un score de fardeau supérieur 

ou égal à 5 (43,2% d’entre eux) que de réponse affirmative à la question « Ressentez-vous 

une sensation de fardeau ? » (seulement 21,2% de réponses affirmatives). Nous pensons donc 

que le terme « fardeau » paraît trop brutal et péjoratif à l’aidant. Certains ont d’ailleurs noté 

des critiques à côté de cette question. Par exemple, une mère avait répondu par la négative et 

noté « il s’agit de mon fils tout de même !!! » mais avait évalué son fardeau à 7 sur 10. Le fait 

d’exprimer cette sensation de fardeau est a priori honteux pour les aidants. A noter également 

que beaucoup d’aidants avaient exprimé, par oral en remettant le questionnaire en main 

propre au médecin en charge de l’étude ou par écrit sur le questionnaire, des difficultés lors 

du remplissage de la partie s’intéressant à leur qualité de vie. Ils étaient nombreux à juger les 

questions « trop binaires ». 

 

Les résultats de notre étude retrouvent un score moyen de qualité de vie des aidants de 

70,8 points sur 100, ce qui représente une diminution non négligeable de pratiquement 30 

points par rapport à une qualité de vie optimale à 100 points. Lors du travail fait sur les 

aidants des patients de plus de 75 ans, on retrouvait un score de 76.4 points. A noter qu’aucun 

aidant n’avait un score de qualité de vie de 100 points. Or l’absence d’aide à domicile était le 

facteur qui altérait le plus souvent la qualité de vie des aidants et il est important de préciser 

que, parmi les 13 aidants ayant un score à 95 points, 12 perdaient 5 points du fait de l’absence 

d’aide au domicile du patient. Si la recherche de ce facteur est pertinente en gériatrie (50), 

nous pensons que l’absence d’une aide au domicile des patients plus jeunes et traités en 

ambulatoire n’influence pas forcément la qualité de vie de leurs aidants. Notre expérience 

nous a par ailleurs montré que certains couples patient/aidant refusaient les aides à domicile 



!

%$!

parce qu’ils jugeaient cela comme une intrusion dans leur quotidien. Le score moyen de la 

qualité de vie des aidants de notre étude est ainsi légèrement inférieur à ceux des études déjà 

réalisées dans le domaine de la qualité de vie de l’aidant principal en oncologie et au travail 

précédemment réalisé en oncogériatrie au CHU de Poitiers (53,55–57).  

 

Plus de la moitié des scores de qualité de vie (70,5%) était diminuée par le sentiment 

d’angoisse pour l’avenir et il s’agissait du deuxième critère impactant la qualité de vie. 

Pourtant, seulement 8,3% des aidants n’avaient pas eu le diagnostic de leur proche donné par 

le médecin et 78% jugeaient avoir des informations suffisantes quant à la gestion du malade à 

domicile. Cette inquiétude pour l’avenir ne semble donc pas en rapport avec un manque 

d’informations reçues par les équipes soignantes. Une étude s’étant intéressée au stress des 

dyades patient/aidant retrouvait chez chacun des deux cette angoisse pour l’avenir ressentie 

dès l’annonce du diagnostic (18). Notre point de vue est qu’il s’agit probablement d’un 

symptôme qui survient naturellement dès que l’état de santé d’un proche compromet son 

avenir. 

 

Dans nos analyses statistiques, aucune caractéristique sociodémographique des 

patients n’altère significativement la qualité de vie des aidants. Cependant, il semble que, si 

on ne tient pas compte des caractéristiques des aidants de notre étude et de l’aide qu’ils 

apportent, l’âge du malade semble jouer un rôle important. Ce seraient les aidants de malades 

jeunes qui souffriraient le plus de l’état de santé de leur proche comme il a été décrit dans la 

littérature (64). De même, il a été prouvé que plus les aidants de patients cancéreux étaient 

âgés, plus leur qualité de vie était préservée et que c’était essentiellement les retraités qui 

gardaient une bonne qualité de vie (65). D’autre part, sans considérer les caractéristiques du 

patient et de sa pathologie cancéreuse, parmi les caractéristiques des aidants de notre cohorte, 
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il apparaît que les aidants souffrants le plus semblent être ceux qui restent jeunes, 

professionnellement actifs, avec des enfants à charge et des difficultés personnelles 

préexistantes au diagnostic de cancer de leur proche. Nous ne retrouvons pas de profil type 

d’aidant risquant moins de perdre leur qualité de vie mais il semblerait que la population plus 

âgée donc essentiellement retraitée serait moins prédisposée à perdre leur qualité de vie en cas 

de maladie cancéreuse d’un proche. Cette population n’a en effet pas les mêmes problèmes de 

la vie courante que les plus jeunes qui restent actifs et avec un foyer familial à gérer. Or nous 

savons qu’en raison de leur attention centrée sur le patient, de nombreux aidants ont tendance 

à moins gérer les problèmes économiques de leurs foyers (20). En France, « le congé de 

solidarité familial » permet aux aidants salariés d'assister un proche gravement malade. 

L’assurance Maladie verse alors une allocation journalière d'accompagnement d'une personne 

en fin de vie pendant 21 jours. Pour en bénéficier, il faut avoir un proche atteint d’une 

pathologie « grave et incurable mettant en jeu le pronostic vital ou en phase avancée ou 

terminale, quelle qu'en soit la cause » (32). Il n’est renouvelable qu’une seule fois et 

fractionnable mais demeure peu adapté au domaine de l’oncologie et reste peu utilisé par les 

aidants de nos patients. En effet, il se cantonne à l’accompagnement en fin de vie et ne peut 

donc pas soulager les aidants de patients en cours de chimiothérapie. D’autres mesures 

pourraient être étudiées et mises en place suivant l’exemple d’autres pays qui ont instauré des 

politiques de soutien aux aidants informels. En Belgique, par exemple, il existe un congé 

rémunéré pour la prise en charge d’une personne dépendante. En Australie et aux Etats-Unis, 

les aidants ont la possibilité d’aménager leur temps et leurs horaires de travail. Nous avons 

également l’exemple de l’Allemagne, l’Autriche et la Danemark qui ont mis en place des 

accueil-relais dédiés aux aidants naturels. Par ailleurs, un certain nombre de pays versent aux 

aidants informels, ou aux bénéficiaires des soins, des prestations en espèces qui peuvent être 

utilisées pour rémunérer des aidants non professionnels (66). Une étude récente présentée au 
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congrès de soins de support montre l’impact positif d’un coaching des aidants sur la santé du 

patient atteint de cancer. Cette étude cite notamment le programme ENABLE, conduit à 

l’institut Dana Faber, qui consiste à proposer aux aidants un coaching téléphonique avec un 

point mensuel et un suivi possible (67). Ce type d’investissement permet un maintien à 

domicile dans de meilleures conditions pour la dyade patient/aidant. Des programmes 

similaires se multiplient aux Etats-Unis car ils sont peu couteux, relativement faciles à mettre 

en place et apportent aide et reconnaissance aux aidants. Ces dernières années, il a également 

été fait un état des lieux des recherches portant sur les besoins des aidants naturels. Le but 

était, à travers l’étude de cinq méta-analyses, de trouver des recommandations sur la pratique 

clinique et d’aider la recherche dans ce domaine. Un problème demeure cependant car bien 

que ces interventions amélioraient la santé mentale et physique des aidants et réduisaient leur 

mortalité, elles ont finalement rarement été mises en œuvre dans la pratique (68). Plus 

récemment, la société américaine de cancérologie a proposé des recommandations pour faire 

avancer la recherche de solution aux problèmes des aidants informels. Il est conclu qu’il faut 

perfectionner l'estimation du fardeau des aidants ; faire avancer le développement des 

interventions visant à améliorer le quotidien des dyades patient/soignant ; générer et tester des 

stratégies pour intégrer les soignants dans les établissements de soins de santé et enfin, 

promouvoir l'utilisation de la technologie pour apporter un meilleur soutien aux aidants (69). 

A l’université de Calgary au Canada, une équipe universitaire  jugeait qu’il n’y avait pas 

d’intervention assez structurée visant à améliorer la qualité de vie des aidants naturels en 

oncologie. Ils mènent donc actuellement un essai clinique ayant pour but d’examiner l'impact 

d'un programme structuré de 12 semaines sur la santé physique et mentale de ces aidants (70). 

Nous espérons que cet essai fournira des informations sur la faisabilité et l'acceptabilité de ce 

type de programme pour les futures recherches. 
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Nous avons été surpris de constater que, au sein de notre population, les 

caractéristiques des pathologies cancéreuses de nos patient n’influençaient pas la qualité de 

vie de leur aidant principal. Nous pensions surtout que plus la maladie était avancée, plus la 

qualité de vie de l’entourage serait altérée. Or une maladie métastatique et/ou en situation 

palliative n’avait finalement pas plus de retentissement qu’une maladie localisée traitée en 

situation curative. Ces données concordent avec la littérature récente (71). De même, la durée 

d’évolution de la maladie n’influait pas sur l’entourage proche du malade ce qui suggère 

l’absence d’épuisement des aidants malgré une pathologie dont le délai de prise en charge 

initiale devenait ancien.  

 

Dans notre étude, la prise en charge chirurgicale de la pathologie cancéreuse avait des 

répercussions sur l’aidant du patient opéré. Notre population comporte une part non 

négligeable de cancer du sein et de cancer de l’appareil digestif. Or il a été montré que la 

chirurgie mammaire dans un contexte carcinologique retentissait négativement sur le 

partenaire de la patiente opérée (72). Il en est de même quant au conjoint de patients 

colostomisés (73) et nous avons une part importante de cancer digestif au sein de notre 

cohorte de patient. 

 

La qualité de vie des aidants de sexe féminin n’était pas significativement plus 

détériorée que celle des aidants masculins. Par contre, comme il a été décrit dans la littérature, 

le score moyen de qualité de vie de ces femmes aidantes était inférieur à celui des hommes 

dans la même situation. (74). En effet, dans notre étude, le score moyen de qualité de vie de 

ces femmes était diminué de presque 5 points comparativement à celui des hommes 

(respectivement 68,5 points versus 73 points). 
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Les questionnaires remplis à domicile retrouvaient des scores de qualité de vie plus 

élevés que ceux remplis dans le service. Or une fois ces données ajustées vis à vis des 

caractéristiques de l’aidant, nous avons constaté que le lieu de remplissage du questionnaire 

n’avait pas de corrélation avec la qualité de vie de l’accompagnant mais que c’était surtout la 

fréquence de l’aide apportée qui jouait de façon importante sur sa qualité de vie. Il faut 

préciser que plus de trois quarts des aidants ayant rempli leur questionnaire sur place géraient 

au quotidiennement leur proche atteint de cancer. Ceci laisse à penser que plus nous voyons 

un aidant dans nos services, plus il faudrait s’attarder à évaluer sa qualité de vie. 

 

 

En conclusion, nous observons une altération considérable de la qualité de vie des 

aidants principaux de nos patients en cours de chimiothérapie pour une pathologie cancéreuse. 

Les facteurs favorisant cette altération de leur qualité de vie n’étaient pas ceux que notre 

expérience nous laissait présager. En effet, le vécu de l’aidant ne paraît pas être influencé par 

l’état de santé du malade, avec des paramètres indépendants de la pathologie cancéreuse et 

ceci tout au long de l’évolution de la maladie, que ce soit du diagnostic à la prise en charge 

palliative comme s’il n’y apparaissait pas d’épuisement tout au long du temps passé à gérer 

un proche affaibli par les traitements ou la progression du cancer. Nous en déduisons qu’il 

faudrait changer l’évaluation des aides nécessaires à la dyade patient/aidant car les besoins 

des aidants paraissent différents de ceux des malades et qu’il est nécessaire d’identifier dès le 

départ les difficultés préexistantes ou prévisibles. Le soutien des aidants doit probablement 

être mis en place de façon précoce dès le début de la prise en charge des patients. 
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Introduction : Grâce aux progrès de la médecine en matière d’oncologie, nous avons 

aujourd’hui une survie plus longue et une tendance croissante à un traitement ambulatoire. 

Cette situation fait des aidants naturels un élément des plus importants dans la gestion des 

soins et le soutien des patients. Un impact négatif sur l'aidant peut aboutir à une dégradation 

de sa santé physique et morale. Nous avons donc réalisé une étude pour évaluer la qualité de 

vie de l’aidant principal des patients adultes en cours de chimiothérapie. Secondairement, 

nous nous sommes intéressés aux facteurs influençant la qualité de vie de l’aidant. 

Matériel et méthode : Nous avons mené une étude transversale, descriptive et analytique, 

dans le service d’oncologie médicale du centre hospitalier de La Rochelle. Nous avons 

distribué 200 questionnaires aux aidants principaux de patients venant recevoir une 

chimiothérapie. 

Le critère de jugement principal était le pourcentage de diminution de qualité de vie de 

l’aidant principal. Le critère de jugement secondaire était la corrélation éventuelle entre la 

diminution de la qualité de vie de l’aidant, le profil du malade et celui de l’aidant. 

Résultats : Nous avons pu étudier 132 questionnaires. Le score moyen de qualité de vie était 

de 70,8 soit une perte de 29,2 points. La plupart des aidants avaient une qualité de vie 

diminuée essentiellement par les trois critères suivants : absence d’aide professionnelle à 

domicile, angoisse pour l’avenir et retentissement sur la santé. Les facteurs influençant 

significativement l’altération de la qualité de vie des aidants étaient l’existence d’une prise en 

charge chirurgicale de la pathologie cancéreuse (p = 0,046) et la présence de difficultés 

personnelles indépendamment du cancer de leur proche (p < 0,0001). Les aidants qui aidaient 

le plus fréquemment nos patients avaient significativement une qualité de vie diminuée (p = 

0,019). 

Conclusion : Nous observons une altération considérable de la qualité de vie des aidants 

principaux de nos patients en cours de chimiothérapie. Les facteurs favorisants cette altération 

de leur qualité de vie n’étaient ni liés au patient ni à sa pathologie que ce soit en termes de 

stade ou de durée d’évolution du cancer. Nous en déduisons qu’il est nécessaire d’identifier 

dès le début de la prise en charge, les difficultés préexistantes des aidants indépendamment du 

patient. Les types de soutien à mettre en place restent à définir. 

 

Mots clés : qualité de vie, aidants, oncologie. 
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En présence des Maîtres de cette école, de mes chers condisciples et 
devant l'effigie d'Hippocrate, je promets et je jure d'être fidèle aux lois de 
l'honneur et de la probité dans l'exercice de la médecine. Je donnerai mes 
soins gratuits à l'indigent et n'exigerai jamais un salaire au-dessus de mon 
travail. Admis dans l'intérieur des maisons mes yeux ne verront pas ce qui s'y 
passe ; ma langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état ne 
servira pas à corrompre les mœurs ni à favoriser le crime. Respectueux et 
reconnaissant envers mes Maîtres, je rendrai à leurs enfants l'instruction que 
j'ai reçue de leurs pères. 
 

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidèle à mes 
promesses ! Que je sois couvert d'opprobre et méprisé de mes confrères si j'y 
manque ! 
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