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Introduction

1. Vieillissement de la population et cancer chez la personne agée

a. Vieillissement de la population

L'augmentation de I'espérance de vie dans les pays industrialisés grace a
I’'amélioration de la qualité des soins et de la médecine a pour conséquence un vieillissement
de la population.

Selon I'Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques (Insee), la part des
personnes de plus de 60 ans va augmenter jusqu’en 2035, pour atteindre 31%. Au-dela, elle
devrait continuer a croitre, mais a un rythme moindre. En 2035, les personnes de plus de 75
ans devraient représenter 13,6% de la population (contre 8,5% en 2007). En 2050, 22,3
millions de personnes seront agées de 60 ans ou plus contre 12,6 millions en 2005, soit une

hausse de 80 % en 45 ans [1].

b. Le sujet 3gé est un sujet fragile

L’espérance de vie d’'une personne diminue en fonction de I'dge et de la maladie : a
65 ans, elle est de 20 ans si I'on se trouve en bonne santé et diminue a 9,7 ans si I'on est
malade. De méme, a 85 ans, elle est évaluée a 6 ans si I'on est en bonne santé et 4,5 ans si
I’on est malade.
L'avancée en age voit par ailleurs apparaitre et augmenter le nombre de comorbidités [2].
Celles-ci sont définies comme des affections qui coexistent mais qui ne sont pas liées a la
pathologie étudiée. L’hypertension artérielle est la comorbidité la plus représentée suivie,
par ordre de fréquence, des maladies respiratoires, du diabéte et des maladies
coronariennes et artérielles.
La fréquence des comorbidités augmentant avec I'age, les personnes atteintes de cancer
peuvent décéder d’autres causes que de leur cancer et ceci est d’autant plus probable
gu’elles avancent en age. Ainsi le risque de déces est multiplié par 4 des lors que 3

comorbidités sont présentes dans le cas du cancer du sein [3].
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c. L'incidence du cancer augmente avec I’age

On observe depuis les années 1980 une augmentation du nombre de cancers en
France. Le nombre de nouveaux cas a considérablement augmenté entre 1980 et 2012 chez
I’'homme comme chez la femme (respectivement +107,6 % et +111,4 %) pour atteindre, en
2012, en France métropolitaine, le nombre de 355 000 (200 000 chez I'homme et 155 000
chez la femme).

Pour la méme année, les chiffres se répartissent de la maniere suivante :

- Le cancer de la prostate reste de loin le cancer le plus fréquent chez 'lhomme (56 800
nouveaux cas par an) devant le cancer du poumon (28 200 nouveaux cas) et le cancer
colorectal (23 200 nouveaux cas).

- Le cancer du sein est le cancer le plus fréquent chez la femme (48 800 nouveaux cas par
an), devant le cancer colorectal (18 900 nouveaux cas) et le cancer du poumon (11 300

nouveaux cas) [4].

Cette augmentation s’explique en grande partie par le vieillissement de la population
et par son accroissement, ce qui augmente mécaniquement le nombre de cas de cancer.
En effet, I'age est un facteur de risque de survenue de cancer.
En Europe et aux Etats-Unis, plus de 60% des nouveaux cas de cancer surviennent aprés 65
ans. Pour I'année 2008, les estimations montrent que 30,6 % des cas de cancers surviennent
chez des hommes de plus 75 ans, soit environ 63 000 cas et 6,1 % des cas au-dela de 85 ans.
Cette proportion est de 31,4 % chez les femmes de plus 75 ans, soit environ 46 000 cas et 9,9
% des cas au-dela de 85 ans. Actuellement, le diagnostic de cancer est posé chaque année
chez plus de 100 000 personnes de plus de 75 ans ; en 2025 il le sera chez plus de 130 000

personnes [2,5].
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d. Mortalité et cancer

Le cancer constitue en France la premiere cause de mortalité entre 65 et 79 ans, et la
seconde chez les plus de 80 ans, apres les pathologies cardiovasculaires. C’'est également la
seule cause de mortalité qui progresse actuellement dans ces tranches d’ages [6,7].

Afin de répondre a ce probleme de santé publique majeur qu’est 'augmentation du nombre

de cancer dans la population agée, une nouvelle discipline s’est développée : I'oncogériatrie.

15



2. L'oncogériatrie

Elle est une pratique, née aux Etats-Unis, en France et en Italie il y a une dizaine
d’années de I'enthousiasme de quelques pionniers afin de se pencher sur ce probleme de
santé publique qu'est le vieillissement de la population et I'augmentation du nombre de

cancer.

Une réelle prise de conscience a eu lieu ces derniéres années avec la création de la
Société Internationale d’Oncologie Gériatrique (SIOG) et de la Société Francophone

d’Oncogériatrie (SoFOG).

En France, il existe une implication des autorités nationales sous I'égide de I'INCa
(Institut National du Cancer) avec la mise en place d’'une organisation oncogériatrique sur
tout le territoire avec la création de 24 Unités de Coordination en OncoGériatrie (UCOG) et
de 4 Antennes d’oncogériatrie (AOG). Depuis 2003, les différents plans cancer ont défini des

actions pour la prise en charge des patients agés atteints de cancer [8,9].

L'oncogériatrie a pour but de mieux connaitre les spécificités des cancers de la
personne agée. Elle est le fruit d’une collaboration active entre oncologues, gériatres,
médecins généralistes, médecins d’organe et plus largement I'ensemble des acteurs de
santé impliqués dans |’évaluation de |'état du patient agé atteint de cancer.

Ces derniers se sont en effet apercus que le pronostic est plus mauvais dans cette population
que chez les sujets jeunes [10] et est pour I'essentiel dG a une forte mortalité dans I'année

qui suit le diagnostic, souvent méme dans les 6 premiers mois.
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L'augmentation du risque de décés peut avoir plusieurs explications :
- Un diagnostic de cancer plus tardif avec des outils de dépistage de masse qui s’adressent
davantage a la population jeune [11,12], une population agée qui consulte plus tardivement
mais aussi des formes cliniques trompeuses.
- Un bilan réduit [13],
- Un plus mauvais état général associé a la présence de nombreuses comorbidités,
- Au niveau de la prise en charge, une intervention inadaptée (trop ou pas assez agressive)
ou de moins bonne qualité [14] avec une inclusion plus rare dans des protocoles de
recherche.
Dans la majorité des cas, on observe une nette tendance au sous-traitement au motif que les
personnes agées supportent moins bien les traitements que les populations plus jeunes.
Malgré les recommandations de I'EORTC (Organisation Européenne pour la Recherche sur le
Traitement des Cancers) [15] énoncées pour éviter les attitudes discriminatoires en fonction
de I'dge, on observe encore beaucoup de cancers peu ou pas traités, du fait probablement
de mauvaises expériences ou de craintes, mais aussi peut-étre d’une mauvaise évaluation

globale du patient.

Les consultations d’oncogériatrie sont nées de ces constats et de la nécessité d’une
collaboration entre les oncologues, spécialistes du cancer et de ses traitements d'une part et
les gériatres, spécialistes des particularités liées au vieillissement des différents organes
d'autre part.

L’évaluation gériatrique standardisée, réalisée au cours de ces consultations, permet
d’évaluer la personne agée dans sa globalité, de dégager des facteurs prédictifs de perte
d’autonomie et d’envisager des mesures préventives. Ces actions se traduisent par une
réduction de la mortalité, une réduction des départs en institutions, une diminution du
recours ultérieur au service de soins ainsi qu’'une amélioration du statut fonctionnel et des

fonctions cognitives [16].
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Cette évaluation oncogériatrique s’effectue avec l'aide de différentes échelles
validées : ADL, IADL [17] pour I'autonomie, MNA [18] pour la nutrition, MMSE [19] pour les
troubles cognitifs, GDS [20] pour la thymie, CIRS-G [21] pour les comorbidités. La part socio-
environnementale est aussi évaluée avec des questions sur la présence d’aides
professionnelles a domicile, d’entourage et I'existence d’aidants naturels. Cependant, tous
les patients ne nécessitent pas de telles consultations. Des outils de dépistages des
personnes agées atteintes de cancer a risque de mauvaise tolérance de traitement ont été

développés, tel I'outil FOG [22] et le questionnaire G8 [23].

L’évaluation gériatrique pré-thérapeutique est effectuée au sein de cette population
hétérogene de personnes agées en vue de distinguer a quel groupe d’individus appartient le
patient selon Balducci et Extremann [24]. Nous distinguons ainsi plusieurs groupes.

- Le groupe dit harmonieux pour des patients conservant un tres bon état de santé
(vieillissement réussi ou « successful aging »), autonomes sans comorbidités, chez qui un
traitement standard peut étre envisagé.

- Le groupe dit intermédiaire chez des patients présentant une altération de leur santé
compatible avec une vie normale (« using aging »), qui ont une dépendance fonctionnelle
et/ou une a deux comorbidités susceptibles de décompenser et pour lesquelles une
adaptation thérapeutique est a envisager.

- Le groupe dit trés fragile avec des personnes agées dépendantes du fait d’'une dégradation
majeure de leur état de santé (« frail elderly »), avec plus de trois comorbidités et/ou un
syndrome gériatrique évolutif. Dans ce groupe, le traitement est toujours adapté voire le

plus souvent palliatif.
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Le soin oncogériatrique n’est donc pas que la simple mise en place de protocoles
initialement destinés a des adultes et qui seraient appliqués par la suite a des malades agés
mais il posséde des buts qui lui sont propres et qui sont adaptés a la personne agée [2]. Il
s'agit ainsi de suivre plusieurs objectifs.

- Hiérarchiser les problemes de santé et rechercher les comorbidités réversibles.

- Evaluer les risques des thérapeutiques de traitement du cancer et de leurs effets
secondaires.

- Evaluer les spécificités de la pathologie et ses conséquences pour le patient.

- Estimer son espérance de vie.

- S’intéresser a I'environnement du malade, notamment la présence d’aides a domicile et

d’aidants naturels.

On remarque que |'oncogériatrie s’est intéressée a bon nombre d’aspects de la
maladie cancéreuse, du patient et de son traitement. En revanche, jusqu’a présent, la place
accordée a l'aidant principal reste cantonnée a sa présence aux cotés du malade et a I'aide
qgu’il peut lui apporter en faisant peu de cas de ses difficultés, ses attentes et ses besoins au

quotidien.

19



3. Les aidants

a. Définition
Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non-professionnelles (des
membres de la famille : mari/femme, enfants, fréres, sceurs, neveux/niéces...des amis, des
voisins) qui viennent en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne

dépendante de leur entourage pour les activités de la vie quotidienne [25].

b. Réle
Cette aide réguliere peut étre prodiguée de facon permanente ou non. Elle peut
prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins, I'accompagnement a la vie
sociale et au maintien de I'autonomie, les démarches administratives, la coordination, la
vigilance permanente, le soutien psychologique, la communication ou encore les activités
domestiques.

C’est initialement a travers les patients atteints de la maladie d’Alzheimer que le rble des

aidants a été étudié.

c. Les aidants dans la maladie d’Alzheimer

La dépendance engendrée par cette maladie demande une attention quasi-constante
des aidants pour assurer un maintien a domicile optimal et en toute sécurité.

A ce titre, les études PIXEL menées par le Docteur Thomas et qui se sont déroulées en France

entre 2000 et 2004 font partie des études pionnieres dans ce domaine [26-31]. Elles se sont
intéressées au role de I'entourage qui accompagne les personnes touchées par la maladie
d’Alzheimer ainsi que leurs attentes et leurs besoins. L'étude de 2004 [29] est une étude
observationnelle dont I'objectif est d’estimer la qualité de vie et la vulnérabilité de I'aidant

principal des malades déments a domicile.
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Le questionnaire distribué comportait en plus des informations sociodémographiques
de I'aidant ou du malade, deux autres parties :
- La premiére concernait la qualité de vie (questionnaire validé) des aidants au travers de 20
guestions se subdivisant en 4 domaines d’observation : compétences comportementales
face aux difficultés engendrées par le malade, relation a I’environnement, perception
psychologique de la situation, perception d’un éventuel mal-étre. Une échelle de fardeau
allant de 1 a 10 était proposée permettant a I'aidant de définir la charge qu’il doit assumer.
Les résultats étaient estimés en pourcentage (-5% de perte de qualité de vie par réponse
altérant la qualité de vie).
- Une seconde concernait leur vulnérabilité (questionnaire en cours de validation).
Les questionnaires avaient été distribués aux aidants a travers un encartage dans la revue
Contact de I'association France-Alzheimer durant le dernier trimestre de 2004.
Les résultats obtenus montrent que la mauvaise qualité de vie de 'aidant les précipite dans

une situation de fragilité.

A partir de ces observations, des pistes ont été évoquées au travers de la charte
européenne de l'aidant familial éditée par la COFACE en 2009 [32] ou encore par les
recommandations de la HAS sur le suivi des aidants naturels dans les démences [25], afin

d'éviter ou de limiter les risques liés a la fragilité de I'aidant.

d. Les aidants dans la population dgée

De méme que le vieillissement de la population entraine un accroissement du
nombre de cancers chez les personnes de plus de 75 ans, il induit aussi une augmentation du
nombre de personnes agées dépendantes et donc un besoin d’aide accru pour les activités
de la vie quotidienne. Dans ce contexte, I'importance de I'entourage a été signalée par de
nombreux travaux.

Ainsi, 'enquéte Handicap-Santé réalisée en France en 2008 [33,34] montre que 28% des plus

de 60 ans, soit 3,6 millions de personnes, sont aidées régulierement dans les taches de la vie
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guotidienne. Quatre-vingt pour cent d’entre eux soit 2,9 millions de personnes recoivent une
aide informelle de leur entourage.

Dans notre pays, 4,3 millions d’aidants familiaux interviennent ainsi régulierement aupres
d’un proche de plus de 60 ans en raison d’un probleme de santé ou d’'un handicap. Trois
virgule quatre millions d’entre eux contribuent aux taches de la vie quotidienne ; les autres

apportent un soutien financier, matériel ou moral.

e. Qualité de vie des aidants

Nous pouvons juger de l'implication des aidants lorsque nous constatons que le
nombre médian d’heures passées chaque jour a s’occuper de leur proche est d’une heure et
guarante minutes. Les aidants ont donc moins de temps pour s’occuper de leur santé,
profiter de leurs loisirs ou de leur famille. Ce manque de disponibilité peut avoir des
conséquences sur leur propre vie et ainsi en altérer sa qualité.

Le r6le joué par I'aidant et le temps passé auprés du malade a de nombreuses conséquences
sur sa santé physique et mentale.

Il est plus facilement exposé a I'épuisement, la solitude, I'angoisse et la dépression. Il existe
aussi des conséquences professionnelles et sociales : 11% des aidants actifs de proches de
plus de 60 ans ont d{i réaménager leur vie professionnelle, 34% déclarent des conséquences

négatives sur leur vie sociale d’apres I’enquéte Handicap-Santé de 2008 [35].

f. Echelle de qualité de vie

Plusieurs échelles validées existent afin de mesurer cette dimension subjective qu’est
la qualité de vie. De facon non exhaustive, I'échelle CQOLC (Caregiver Quality of Life Index-
Cancer Scale) [36], I'échelle LASA (Linear Analog Sacle Assessment) [37] et I'échelle de
gualité de vie utilisée dans I’étude PIXEL [29].

L’échelle de Zarit [38] est différente des précédentes car elle mesure la charge subjective
ressentie encore appelée « fardeau » ou « burden » et non la qualité de vie en tant que telle.

Elle a par ailleurs une approche plus péjorative de la charge de l'aidant avec cette notion de
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fardeau et ses questions apparaissent plus difficiles a poser de par leur tournure et la
sensation d’intrusion dans le quotidien des aidants.

Parmi ces différentes échelles, celle de I'étude PIXEL a retenu notre attention du fait
gue ce soit un questionnaire validé et reconnu, par son caractére non-intrusif et enfin sa
mise en oceuvre rapide aupres des aidants (22 minutes en moyenne pour remplir le

guestionnaire).
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4. Problématique

L'oncogériatrie est pleinement concernée par cette problématique croissante des
aidants. L’association d’un age avancé et de cette maladie grave qu’est le cancer majore le
risque de dépendance chez ces patients. De plus, les aidants des patients agés atteints de
cancer sont eux méme agés.

Les aidants, de par leur investissement, sont les garants du maintien a domicile des
malades dans de bonnes conditions et cela souvent en dépit de leur propre épuisement et
de leur propre santé.

Il existe depuis quelqgues années une véritable prise de conscience du role et des
difficultés que peuvent vivre les aidants au quotidien avec la réalisation d’études, de chartes,
de recommandations et d’évaluations par les professionnels de santé.

Devant ces constats et le peu d’études dans ce domaine dans la population oncogériatrique,
il nous a semblé important d’évaluer la qualité de vie de ces aidants et de rechercher les

caractéristiques pouvant interagir afin de proposer des actions d’améliorations.
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Objectifs

1- Objectif principal

L’objectif principal de ce travail est de mesurer la qualité de vie de I'aidant principal
des patients agés de 75 ans et plus, en cours de traitement (chimiothérapie et/ou

radiothérapie) pour un cancer, au Pole Régional de Cancérologie (PRC) du CHU de Poitiers.

2- Obijectifs secondaires

Les objectifs secondaires correspondent a la recherche :
- des caractéristiques de I'aidant principal,

- des facteurs déterminant une diminution de la qualité de vie de I'aidant.
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Meéthodologie

1. Définition de la population cible

Les aidants ont été ciblés a partir d’une population de patients sélectionnés.

a. Criteres d’inclusion

* Patients
- Tous les patients agés de 75 ans et plus (nés en 1938 et avant cette date), présentant une
tumeur et ce, quelque soit la localisation, le caractére unique ou multiple, la durée
d’évolution et la situation de traitement (adjuvant, néoadjuvant, localement avancé ou
métastatique).
- Pris en charge pour une chimiothérapie dans les services d’hopital de jour et de semaine
d’oncologie.
- Pris en charge pour une irradiation de la tumeur primitive et/ou de métastases en

radiothérapie.

* Aidants
- Tous les aidants principaux non-professionnels s’occupant des patients sélectionnés et
désignés par ceux-ci lors de I'étude et ce, quelque soit leur lien de parenté, leur age ou leur
action aupres du patient.
- L’aidant principal est défini comme la personne qui intervient le plus fréguemment auprées
du patient.

- Un seul aidant est retenu par patient.

Pour les patients présentant plusieurs aidants, il leur était demandé de désigner leur

aidant principal et de lui remettre le questionnaire. Celui-ci pouvait se faire aider des aidants

secondaires lors de son remplissage.
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b. Critéeres de non-inclusion

* Patients
- Patients agés de moins de 75 ans.
- Patients recevant une chimiothérapie orale ou hormonothérapie ou curiethérapie seule.
- Patients bénéficiant d’une chirurgie sans traitement adjuvant.

- Patients ne désignant aucun aidant.

* Aidants
- Aidants secondaires moins impliqués au quotidien aupres des patients.

- Aidants professionnels.
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2. Recueil des données

a. Les guestionnaires

Les questionnaires ont été plusieurs fois retravaillés et soumis aux médecins
oncologues et radiothérapeutes lors de réunions entre septembre 2013 et février 2014

avant d’étre validés.

Afin d’évaluer la durée de remplissage des questionnaires, un test a été réalisé
auprés de plusieurs aidants de patients hospitalisés en gériatrie (aidants test). Celui-ci

retrouvait une durée moyenne pour répondre au questionnaire de 22 minutes.

i. Questionnaire concernant I'aidant (Annexe 1)
Il était composé de 3 parties (56 questions au total). Chaque partie a été imprimée

sur des feuilles de couleur afin de les distinguer.

e La premiere partie interrogeait I'aidant sur ses caractéristiques afin d’établir son
profil :
- Sexe,
- Age,
- Lien avec le malade,
- Situation personnelle,
- Nombre d’enfants a charge,
- Situation professionnelle,
- Prise de traitements au long cours,
- Difficulté personnelles indépendamment du patient,
- Temps passé au quotidien avec le malade,
- Durée pour se rendre chez le malade,

- Fréquence et durée de I'aide.
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La seconde correspondait a I'échelle de qualité de vie utilisée dans I'étude PIXEL

« Grille d’évaluation de la qualité de vie de 'aidant » [29].

Cette échelle validée comprend 20 questions se subdivisant en 4 domaines

d’observation :

Compétences comportementales face aux difficultés engendrées par le
malade,

Relation a I’environnement,

Perception psychologique de la situation,

Perception d’un éventuel mal-étre.

Afin de s’adapter au sujet de I'étude, le terme de démence a été remplacé par celui

de cancer dans litem 14: Avez-vous peur vous-méme de développer une

démence/un cancer ?

Les résultats ont été exprimés en pourcentage (-5 points de perte de qualité de vie

par réponse altérant la qualité de vie).

La troisieme, concerne les caractéristiques du malade afin d’établir son profil :

Sexe,

Age,

Sa situation personnelle,

Le nombre de ses enfants,

Son mode de vie,

La durée d’évolution de sa maladie,

La présence d’aides professionnelles et non-professionnelles a domicile,
Le nombre de rendez-vous chez le médecin traitant,

La distance qui le sépare du P6le Régional de Cancérologie (PRC).

L’évaluation de son autonomie de base a été mesurée par I'échelle ADL [17] (échelle

validée comprenant 6 questions permettant d’évaluer I'autonomie des patients

pour : I'hygiene, I'habillage, la locomotion, la capacité a aller aux toilettes, la

continence et la prise des repas. Les réponses a chaque questions sont notées 0
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(aucune autonomie), 0,5 (autonomie partielle) ou 1 (autonomie totale). Le score

maximum de 6 indique une autonomie complete).

ii. Questionnaire concernant le patient (Annexe 2)

Un gquestionnaire non remis au patient a été établi afin de recueillir les éléments
concernant sa pathologie a partir de son dossier médical :

- Letype de cancer,

- Le stade,

- La date du diagnostic,

- Laréalisation d’une chirurgie,

- La date de début de prise en charge en oncologie,

- Laréalisation d’une consultation d’oncogériatrie,

- Lasituation thérapeutique,

- Le type de traitement regu,

- La date de début du traitement actuel,

- Lafréquence de ce traitement.

Les comorbidités du patient ont été évaluées par le score CIRS-G [21] (échelle validée

évaluant chaque comorbidité en fonction de sa sévérité avec une notation allant de 0

a 4. Le score final est obtenu en additionnant les résultats de chaque pathologie).
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b. Les lettres d’information (Annexes 3,4)

Deux lettres d’information ont été rédigées.

* La premiere, destinée au patient inclus, permettait de I'informer sur I'enquéte et lui

expliquait la procédure a suivre.

* La seconde, destinée a l'aidant principal du patient inclus, indiquait I'objet de
I'enquéte, décrivait brievement les séquences du questionnaire et donnait la

démarche a suivre pour renvoyer le questionnaire.

c. Dossier enquéte

Un « dossier enquéte » a été constitué comprenant :
- Une enveloppe non cachetée avec la lettre d’information patient agrafée sur le devant,
- La lettre d’information aidant,
- Le questionnaire concernant l'aidant,

- Une enveloppe préaffranchie.
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3. Type de I’étude, durée et taille de la population

Il s’agit d’'une étude observationnelle transversale, descriptive et analytique,
monocentrique.
Celle-ci s’est déroulée au Pole Régional de Cancérologie du CHU de Poitiers du 24 février au
24 mai 2014.
Les questionnaires ont été distribués sur cette période selon le schéma suivant :
e Pour la radiothérapie : distribution sur une semaine, opération renouvelée trois fois,
avec six semaines d’intervalle entre chaque distribution.
* Pour l'oncologie : distribution sur huit semaines consécutives dans les unités
d’hospitalisation de jour et d’hospitalisation de semaine.
La distribution des questionnaires a été faite par le médecin ou l'interne recevant le patient

en consultation.

En terme d’échantillonnage, I'objectif était de récolter 100 réponses ou plus. Le nombre de
sujets nécessaires n'a pu étre estimé a priori faute de données disponibles dans la

littérature.

33



4. Déroulement de la distribution

a. Réunions d’information

Les médecins et internes d’oncologie et de radiothérapie participant a I'’enquéte ont
été sensibilisés au déroulement de I'’étude par une réunion d’information un mois avant son
commencement. Au cours de celle-ci ont été abordés les points suivants :

- Objet et durée de I'étude,
- Criteres d’inclusion des patients et des aidants.
Le but de cette réunion était de les sensibiliser afin qu’ils puissent informer le patient sur

I’étude, définir avec lui son aidant et répondre a d’éventuelles questions.

b. Distribution

* La semaine précédant la distribution, I"Attachée de Recherche Clinique (ARC) ciblait
les patients éligibles et déposait dans leur dossier médical un « dossier enquéte ».
Une étiquette recueillant la date de remise, le nom de I'aidant et ses coordonnées

téléphoniques était collée sur le dossier médical patient.
e Le « dossier enquéte » était remis au patient au cours d’une consultation (de pré-
traitement en oncologie, de suivi en radiothérapie) par un médecin ou un interne des

structures de soins.

e Apres avoir répondu, les aidants devaient remettre le questionnaire dans I'enveloppe

préaffranchie et la déposer au courrier.

* Encas de non retour dans les 15 jours, une relance était effectuée par téléphone.

En cas de perte, une nouvelle enveloppe leur était envoyée par la poste.
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5. Respect des régles d’éthique

Chaque patient était informé de I'étude et de son déroulement au moment de la
remise du dossier enquéte, ainsi qu’au moyen de la lettre explicative qui lui était destinée.
De méme, une seconde lettre était adressée spécifiquement a son aidant. Tous deux étaient

libres de ne pas participer en refusant les questionnaires ou en ne les renvoyant pas.

Les données patient ont été traitées uniguement par le médecin en charge de I'étude

et saisies de fagon anonyme.

En vertu de l'article 54 de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative a I'informatique,
aux fichiers et aux libertés, modifié par la loi du 6 ao(t 2004, un avis a été demandé au
Comité Consultatif sur le Traitement de I'Information en matiere de Recherche dans le

domaine de la Santé (CCTIRS).
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6. Méthode d’analyse des données

La saisie des données, qui correspond aux réponses du questionnaire et aux données
patient, a été réalisée par une seule personne (AJ) de fagcon anonyme sous la forme d’une

feuille de calcul Microsoft EXCEL n°99992-117-611-452.

a. Analyses descriptives

Pour les variables quantitatives (score d’ADL et score CIRS-G), 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.

b. Analyses comparatives des variables explicatives entre elles

Nous avons croisé les variables ci-dessous :
La colinéarité entre la distance domicile-PRC et le lieu de vie du patient,
La colinéarité entre la fréquence d’aides et I'existence d’aides professionnelles,
La colinéarité entre le stade du cancer et la thérapie,
La colinéarité entre la date de la prise en charge du cancer et le nombre de lignes de
chimiothérapie,
La colinéarité entre le patient vit avec ou sans aidant et le lien de I'aidant avec le patient,

La colinéarité entre la fréquence d’aides et le temps passé avec le patient sur une journée.

La comparaison des pourcentages a été réalisée par un test de Chi? ou le test non

paramétrique de Fisher en cas d’effectifs théoriques inférieurs a 5.
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Une analyse de la corrélation des variables quantitatives entre elles a été réalisée a I'aide du
coefficient de corrélation.

Le seuil de signification statistique retenu était 5%.

Le logiciel utilisé était SAS 9.3 (SAS InstituteR) et les analyses ont été réalisées par

Evelyne Hu interne de Santé Publique, sous la direction de Marion Albouy-Llaty.

c. Analyses comparatives avec le critére de jugement principal

Afin de comparer les moyennes des scores de la qualité de vie selon les différentes
variables prises en compte ci-dessous, nous avons réalisé les analyses bivariées en utilisant

les tests adaptés :

i) Pour les variables qualitatives de 2 groupes de grande taille d’échantillons, nous

avons utilisé le test de Student

Le sexe du patient; le lieu de vie du patient; lI'existence ou non des aides
professionnelles a domicile ; I'existence ou non des aides non-professionnelles a domicile ; le
sexe de l'aidant; la prise ou non du traitement a long cours par l'aidant; s’occupait-il du

patient avant le diagnostic du cancer ; le patient vit-il avec ou sans aidant.

ii) Pour les variables qualitatives de 2 groupes de petite taille d’échantillons (n<30),

nous avons utilisé le test de Wilcoxon-Mann-Whitney

La consultation en oncogériatrie ou non; la thérapie (curative ou palliative); la

rencontre ou non de difficultés personnelles par I'aidant.

iii) Pour les variables qualitatives de 23 groupes, nous avons utilisé le test de Kruskal-

Wallis
L’age du patient en tertiles ; I’évolution de la maladie ; le nombre d’heures d’aides
par semaine (en tertiles) ; le nombre de rendez-vous avec médecin traitant; la distance
entre le domicile et PRC; le stade du cancer ; le nombre de lignes de chimiothérapie; la

réalisation de radiothérapie, chimiothérapie ou les deux ; I'dge de I'aidant (en quartiles) ; le
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lien de I'aidant avec le patient ; la fréquence d’aides ; le temps passé avec le patient sur une

journée.

iv) Pour_les variables quantitatives, nous avons testé leurs corrélations par le

coefficient de corrélation

Le score d’ADL et le score de CIRS-G

Pour les analyses multivariées, nous avons effectué une analyse de régression
linéaire avec comme variables dépendantes le score moyen de qualité de vie et, comme
variables explicatives, des variables significatives en analyse bivariée au seuil 20% ainsi que
des variables forcées car ces dernieres étaient connues pour étre liées a la qualité de vie

dans la littérature.

Les variables retenues étaient :
Le sexe du patient ; le lieu de vie du patient ; I'existence ou non des aides professionnelles a
domicile ; la consultation en oncogériatrie ou non; la réalisation de radiothérapie,
chimiothérapie ou les deux ; le sexe de I'aidant ; le lien de I'aidant avec le patient ; la prise
ou non du traitement au long cours par l'aidant; la rencontre ou non de difficultés
personnelles par I'aidant ; s’occupait-il du patient avant le diagnostic du cancer ; le temps
passé avec le patient sur une journée.

Le seuil de signification statistique des analyses multivariées était de 5%.
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Résultats

1. Taille de I’échantillon (Figure 1)

Durant la période d’inclusion de trois mois, 185 questionnaires ont été distribués aux
patients sélectionnés en radiothérapie, en hopital de jour et de semaine d’oncologie.
Sur ces 185 questionnaires distribués, 108 ont été récupérés soit un taux de réponse de 58%.
Parmi ces 108, 100 possédaient des données exploitables et ont été inclus dans I’étude. 8

ont été exclus (4 non-identifiables, 3 non renseignés et 1 rempli par le patient lui-méme).

185
QUESTIONNAIRES
DISTRIBUES
108
QUESTIONNAIRES
RECUPERES
|
I I
100 8
QUESTIONNAIRES QUESTIONNAIRES
INCLUS EXCLUS
4 3 1 QUESTIONNAIRE
QUESTIONNAIRES QUESTIONNAIRES RENSEIGNE PAR LE
NON NON RENSEIGNES PATIENT LUI-
IDENTIFIABLES MEME

Figure 1 : Diagramme de flux de I’échantillon, Etude qualité de vie de I'aidant, CHU de Poitiers, 2014
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2. Résultats des analyses descriptives concernant le patient

a. Caractéristigues sociodémographiques du patient (Tableau 1)

Parmi les patients, 42% étaient des femmes. L’age moyen était de 79,3 (+/-3,4) ans,
avec un age minimum retrouvé a 75 ans et un age maximum a 90 ans.
Du point de vue de la situation personnelle du patient : 64% étaient mariés ou en couple,
23% veuves ou veufs, 7% divorcés, 6% célibataires. 58% vivaient en milieu rural et 42% en

milieu urbain.

Tableau 1 : Caractéristiques sociodémographiques du patient (n=100)

SEXE DU PATIENT (n,%)

F 42 42
H 58 58
AGE DU PATIENT EN TERCILE (n,%)

75-77 38 38
78-79-80 30 30
=81 Ans 32 32
AGE DU PATIENT

MOYENNE, ECART-TYPE 79,3 3,4
MIN-MAX 75,0 90,0
LE PATIENT A DES ENFANTS ? (n,%)

NON 19 19
Ooul 79 81
NOMBRE D’ENFANTS DU PATIENT (n,%)

1 12 15
2 36 46
3 19 24
>3 12 15
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b. Aides a domicile (Tableau 2, Figures 2-3)

Concernant les aides a domicile, 43% des patients avaient des aides professionnelles
a domicile et 13% étaient aidés par une personne non-professionnelle en plus de son aidant.

Les personnes professionnelles intervenant a domicile étaient majoritairement des
aides ménageres et des infirmieres avec une durée d’intervention variant d’'une a plus de
cing heures par semaine.

Les personnes non-professionnelles en plus de I'aidant étaient les enfants a 38%, le

conjoint 23%, un ami 23%, un autre membre de la famille 8%, une autre personne 8%.

Tableau 2 : Aides a domicile (n=100)

A-T-IL DES AIDES PROFESSIONNELLES A DOMICILE ? (n,%)
NON 57 57
oul 43 43

COMBIEN D’HEURES PAR SEMAINE ? (n,%)

let2H 14 42
3et4H 9 27
>5H 10 30

A-T-IL DES AIDES NON-PROFESSIONNELLES EN PLUS DE L’AIDANT A

DOMICILE ? (n,%)

NON 82 86
oul 13 14

COMBIEN D’HEURES PAR SEMAINE ? (n,%)

3 1 25
4 1 25
18 1 25
20 1 25
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AIDES PROFESSIONNELLES (%)

2%
2%

y

2% 2%

® aide ménagere

m infirmiére

® auxiliaire de vie

® jardinier

® aide soignant

® aide ménageére+aide soignant

m infirmiére+aide ménagere

Figure 2 : Répartition des aides professionnelles a domicile (n=43)

AIDES NON PROFESSIONNELLES EN PLUS DE
L'AIDANT (%)

m enfants
m conjoint

u ami
m famille

m autre

Figure 3 : Répartition des aides non professionnelles a domicile en plus de I'aidant (n=13)
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c. Nombre de rendez-vous avec le médecin traitant et distance domicile-PRC (Tableau 3)

Plus de la moitié des patients (56%) rencontrent leur médecin traitant 1 fois par mois. 8% 3

fois et plus.

Tableau 3 : Nombre de rendez-vous avec le médecin traitant et distance domicile-PRC (n=100)

COMBIEN DE RDV CHEZ LE MEDECIN TRAITANT PAR MOIS ? (n,%)

AUTRE 22 24
1 FOIS 52 56
2 FOIS 12 13
>3 FOIS 7 8

A QUELLE DISTANCE DU PRC VIT-IL ? (n,%)

- DE 10 KM 31 31
10 A 20 KM 15 15
20A 30 KM 6 6
30 A 40 KM 12 12
+ DE 40 KM 36 36
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d. Autonomie de base de la vie quotidienne (Figure 4)

L’autonomie du patient a été calculée de fagon quantitative a partir du score ADL. Le
score moyen était de 5,38 (+/-0,86). Les patients les plus autonomes avaient un score de 6.

Le patient le moins autonome un score de 2.

SCORE ADL

60

50

40

30

PATIENTS

20

) . I
0 I = -
3 4 4.5 5 5.5

3.5

ADL

Figure 4 : Répartition du score ADL (n=100)
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e. Comorbidités (Figures 5-6)

Le score moyen était de 5,99 (+/-3,2) avec un minimum a 0 et un maximum a 14.Les

by

patients n’ayant aucune comorbidité soit un CIRS-G a 0 étaient au nombre de 2,

inversement, celui ayant le score le plus sévere avait un résultat a 14.

18

SCORE CIRS-G

16

14

12

10

PATIENTS

o N b OO
1

5 6 7 8

SCORE CIRS-G

10

11

12

13

14

Figure 5 : Répartition du score de comorbidité CIRS-G (n=100)
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Au sein de ce score, les comorbidités du patient sont réparties par catégories. Les
comorbidités les plus fréquentes étaient cardiovasculaire et endocrino-métabolique

(diabéte, hypercholestérolémie).

REPARTITION DES COMORBIDITES PAR
CATEGORIE (NOMBRE DE PATIENT)

9

= HEMATOLOGIE

16 = HTA
m RESPIRATOIRE
15 ® ORL-OPHTALMO
m DIGESTIF SUP/INF/HEPATIQUE
23 60 » GENITO-URINAIRE/RENAL

u MUSCULO-SQUELETTIQUE
NEUROLOGIQUE
19 m ENDOCRINO-METABOLIQUE

24

10

Figure 6 : Répartition du nombre de patients pour chaque catégorie de comorbidités (n=100)
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f. Caractéristiques du cancer (Tableau 4)

Parmi la population de patients étudiés, les cancers les plus représentés étaient les
cancers digestifs 42%, suivi des cancers du sein 20%, des autres tumeurs gynécologiques
11%, du cancer de la prostate et du poumon 9%, des lymphomes malins non Hodgkinien et
du lymphome de Malt 4% et enfin des autres tumeurs urologiques 2%.

Pour plus de la moitié des patients (52%) la maladie évoluait depuis plus d’'un an. 65%

avaient un cancer au stade métastatique et étaient en situation palliative.

Tableau 4 : Caractéristiques du cancer du patient (n=100)

LOCALISATION (n,%)

AUTRE (LMNH, LYMPHOME DE MALT) 4 4
AUTRE TUMEUR UROLOGIQUE A L’EXCLUSION DE LA

PROSTATE (REIN, VESSIE) 2 2
AUTRE TUMEUR GYNECOLOGIQUE A L’EXCLUSION DU SEIN

(OVAIRE UTERUS) 11 11
DIGESTIF 42 42
ORL 3 3
POUMON 9 9
PROSTATE 9 9
SEIN 20 20

STADE DE LA MALADIE (n,%)

LOCALEMENT EVOLUE 16 16
NON METASTATIQUE 17 17
METASTATIQUE 65 66

EVOLUTION DE LA MALADIE (n,%)

1A 3 MOIS 9 9
3 A6 MOIS 18 18
6 A 12 MOIS 21 21
>12 MOIS 52 52

SITUATION THERAPEUTIQUE (n,%)
CURATIVE 35 35
PALLIATIVE 65 65
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g. Prise en charge du cancer (Tableaux 5-6, Figure 7)

Dans notre population, 60% des patients ont eu une chirurgie et 14% une

consultation d’oncogériatrie.

Tableau 5 : Eléments de la prise en charge du cancer (n=100)

CHIRURGIE REALISEE (n,%)

NON

oul

CONSULTATION ONCOGERIATRIE (n,%)
NON

oul

40
60

86
14

40
60

86
14

D’'un point de vue thérapeutique, 68% des patients étaient en cours de

chimiothérapie dont 15% couplés a de la radiothérapie, 32 % étaient en cours de

radiothérapie (Figure 7).

Trois-quarts des malades avaient déja recu au moins un traitement par chimiothérapie, 63 %

par radiothérapie, 22 % par hormonothérapie et 23 % par thérapie ciblée, depuis le début de

leur prise en charge, avec pour certains plusieurs lignes de traitements (Tableau 6).

Tableau 6 : Détail des traitements (n=100)

A QUELLE FREQUENCE RECOIT-IL LE TRAITEMENT (n,%)
15 JOURS

3 SEMAINES

AUTRE

HEBDOMADAIRE

QUOTIDIEN

A-T-IL DEJA RECU UNE CHIMIOTHERAPIE (n,%)
NON

oul

SI OUl, NOMBRE DE LIGNE DE CHIMIOTHERAPIE
1

2

3

28

20
41

25
75

33
25
17

28

20
41

25
75

44
33
23

48



A-T-IL DEJA RECU UNE HORMOTHERAPIE (n,%)

NON

Ooul

SI OUI, NOMBRE DE LIGNES D’HORMONOTHERAPIE (n,%)
1

2
3
4
5
A-T-IL DEJA RECU UNE THERAPIE CIBLEE (n,%)

NON

oul

S| OUI NOMBRE DE LIGNES DE THERAPIE CIBLEE (n,%)
1

2

3

A-T-IL DEJA RECU UNE RADIOTHERAPIE (n,%)

NON

oul

S| OUI NOMBRE D’IRRADIATION (n,%)

1

2
3

78
22

10

77
23

19

37
63

54

78
22

45
27
18

77
23

83

13

37

63

87
11
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TRAITEMENTS ONCOLOGIQUES EN COURS

15%

33%

= RADIOTHERAPIE
= CHIMIOTHERAPIE
= RADIOTHERAPIE+CHIMIOTHERAP

Figure 7 : Traitements oncologiques en cours (n=100)
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3. Résultats des analyses descriptives concernant I'aidant

a. Caractéristiques sociodémographigues concernant I'aidant

L’aidant était principalement une femme (62%), d’age moyen 70 (+/-11) ans (Tableau

7).

Tableau 7 : Age et sexe de I'aidant (n=100)

SEXE DE L’AIDANT (n,%)
=

H

QUARTILES DE L’AGE DE L’AIDANT (n,%)
44-60 ANS

63-74 ANS

75-77 ANS

>78 ANS

AGE DE L’AIDANT

MOY ETET

MIN MAX

62 62
38 38
21 25
21 25
21 25
22 26
70,00 11,00
44,00 88,00
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La majorité des aidants faisaient partie de la famille du patient en étant son conjoint
ou concubin (58%), un enfant (23%) ou un autre membre de la famille (9%). Les autres
aidants étaient des amis (7%), des voisins (2%) ou ont un autre lien avec le patient (1%)

(Tableau 8).

Tableau 8 : Caractéristiques personnelles de |'aidant (n=100)

QUEL LIEN L’AIDANT A-T-IL AVEC LE PATIENT (n,%)

AMI 7 7
AUTRE 1 1
AUTRE MEMBRE DE LA FAMILLE 9 9
CONJOINT/CONCUBIN 58 58
ENFANT DU MALADE 23 23
VOISIN 2 2
LIEN AVEC PATIENT 2 (n,%)

CONJOINT 58 58
HORS CONJOINT EN COUPLE AVEC ENFANT 6 6
HORS CONJOINT EN COUPLE SANS ENFANT 19 19
HORS CONJOINT SEUL AVEC ENFANT 2 2
HORS CONJOINT SEUL SANS ENFANT 15 15

SITUATION PERSONNELLE DE L’AIDANT (n,%)

CELIBATAIRE 8 8
DIVORCE 8 8
MARIE/EN COUPLE 79 79
VEUVE/VEUF 5 5

L’AIDANT A-T-IL DES ENFANTS A CHARGE ACTUELLEMENT (n,%)

NON 92 92
Ooul 8 8
SI OUI COMBIEN

1 2 25
2 6 75
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81% ne travaillaient pas, 76 étaient retraités, 2 sans emplois

situation autre (arrét de travail...) (Tableau 9).

Tableau 9 : Travail de I'aidant (n=100)

et 2 avaient une

SITUATION PROFESSIONNELLE DE L’AIDANT (n,%)
AGRICULTEUR

AUTRE

CADRE

EMPLOYE

RETRAITE

SANS EMPLOI

QUELLE EST LA DUREE DU TEMPS DE TRAVAIL (n,%)
NE TRAVAILLE PAS

TEMPS PARTIEL

TEMPS PLEIN

16
76

80

16

16
76

81

16
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b. Caractéristiques personnelles de I'aidant

D’un point de vue personnel, 56% des aidants déclaraient suivre un traitement au

long cours et 17% rencontraient des difficultés dans leur vie personnelle

du malade (Tableau 10).

Tableau 10 : Caractéristiques personnelles de I'aidant (n=100)

indépendamment

L’AIDANT SUIT-IL UN TRAITEMENT AU LONG COURS

NON

oul

RENCONTRE-T-IL DES DIFFICULTES DANS SA VIE PERSONNELLE
INDEPENDEMMENT DU MALADE

NE SAIT PAS

NON

oul

41
53

75
16

44
56

79
17
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c. Caractéristiques de I’aide (Figure 8-9, Tableaux 11-12)

56% des aidants s’occupaient déja du patient avant le diagnostic de cancer: 78%

depuis plus de 6 mois et 22% depuis moins de 6 mois. Dans 74% des cas le patient vivait avec

son aidant.

DEPUIS COMBIEN DE TEMPS L'AIDANT
S'OCCUPE T'IL DU PATIENT?

3% 59
’ . 14%

14%

64%

m <1 MOIS

m 133 MOIS
= 3a6MOIS
®6a12 MOIS
= >12 MOIS

Figure 8 : Détail de la répartition de I'aide dans le temps (n=100)

Tableau 11 : Caractéristiques de I'aide (n=100)

L’AIDANT S’OCCUPAIT-IL DU MALADE AVANT LE DIAGNOSTIC
NON

Ooul

AVEC QUI VIT LE MALADE (n,%)

SANS AIDANT

AVEC AIDANT

44
56

26
74

44
56

26
74

55




Plus de la moitié des aidants (60%) aidaient le patient au moins une fois par jour et
40% au moins 1 fois par semaine. La durée de I'aide sur une journée était variable, de moins

de 30 minutes a plus de 2 heures.

Tableau 12 : Fréquence de I'aide (n=100)

FREQUENCE D’AIDE (n,%)

1 PAR SEMAINE 17 20
PLUSIEURS FOIS PAR SEMAINE 17 20
1 PARJOUR 10 11
PLUSIEURS FOIS PAR JOUR 43 49

TEMPS PASSE AVEC LE PATIENT SUR UNE
JOURNEE

AIDANTS

0-30 MIN 30 MIN-1H 1H-1H30 1H30-2H >2H

Figure 9 : Répartition de I'aide sur une journée (n=100)
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4. Score de qualité de vie (Tableau 13-15, Figure 10)

77 aidants ont rempli en totalité le questionnaire de qualité de vie. Le score moyen
de qualité de vie a été calculé a partir de ces 77 questionnaires. L’analyse des réponses aux
différentes questions sur la qualité de vie a elle été faite sur les 100 questionnaires regus.

La moyenne de qualité de vie était de 76,40 (+/- 19,6) soit une perte de 23,6 points
de qualité de vie avec un minimum de 30 (perte de 70 points) et un maximum de 100 (pas de

perte).

Tableau 13 : Détail des réponses du score de qualité de vie (n=100)

n %
LE MEDECIN A-T-IL DONNE LE DIAGNOSTIC A L’AIDANT ?
NE SAIS PAS 1 1
NON 13 13
oul 86 86
L’AIDANT A-T-IL DEMENAGE DANS L’ANNEE ?
NON 98 98
oul 2 2
A-T-IL DU RECULER UN SOIN MEDICAL AU COURS DE L’ANNEE ?
NE SAIS PAS 1 1
NON 77 78
oul 21 21
S’OCCUPER DU MALADE A-T-IL UN RENTENTISSEMENT SUR LES
RELATIONS FAMILIALES DE L’AIDANT ?
NE SAIS PAS 6 6
NON 66 67
Ooul 27 27
S’OCCUPER DU MALADE A-T-IL UN RENTENTISSEMENT SUR LES
RELATIONS AMICALES DE L’AIDANT ?
NE SAIS PAS 3 3
NON 69 70
oul 27 27
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L’AIDANT SE SENT-IL EN BONNE SANTE ?

NE SAIS PAS

NON

oul

A-T-IL EU DES EXPLICATIONS SUFFISANTES CONCERNANT LA PRISE
EN CHARGE DU PATIENT ?

NE SAIS PAS

NON

oul

S’OCCUPER DU MALADE A-T-IL UN RENTENTISSEMENT SUR LA SANTE
DE L’AIDANT ?

NE SAIS PAS

NON

Ooul

PARVIENT-IL A GERER LA SITUATION DU MALADE ?
NE SAIS PAS

NON

Ooul

EPROUVE-T-IL DES DIFFICULTES A POURSUIVRE SES LOISIRS ?
NE SAIS PAS

NON

Ooul

PARVIENT-IL A S’ACCORDER DES TEMPS DE LIBERTE SANS LE
MALADE ?

NE SAIS PAS

NON

Ooul

EST-IL ANGOISSE POUR L’AVENIR ?

NE SAIS PAS

NON

Ooul

10
13
74

13
70

10
49
38

14
77

63
35

20
73

14
35
50

10
13
76

14
77

10
51
39

14
79

63
35

21
75

14
35
51
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RESSENT-IL CETTE TACHE COMME UN FARDEAU ?
NE SAIS PAS

NON

Ooul

L’AIDANT A-T-IL PEUR DE DEVELOPPER UN CANCER ?
NE SAIS PAS

NON

Ooul

EST-IL DEPRIME ?

NE SAIS PAS

NON

Ooul

AIDER LE MALADE A-T-IL UN IMPACT SUR SA SITUATION
FINIANCIERE ?

NE SAIS PAS

NON

Ooul

LE MALADE A-T-IL DES AIDES PROFESSIONNELLES A DOMICILE ?
NON
oul

L’AIDANT A-T-IL DU MODIFIER SES ACTIVITES PROFESSIONNELLES ET
ASSOCIATIVES POUR AIDER LE MALADE ?

NE SAIS PAS

NON

Ooul

SE SENT-IL EPUISE ?

NE SAIS PAS

NON

Ooul

10
69
19

12
53
29

69
20

86

66
32

73
19

11
71
15

10
70
19

13
56
31

71
21

88

67
33

76
20

11
73
15
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PREND-IL DES TRAITEMENTS ANTIDEPRESSEURS, TRANQUILISANTS
OU SOMNIFERES ?

NON 82 84
oul 16 16
Tableau 14 : Résultats du score de qualité de vie (n=77)

n %
SCORE DE QUALITE DE VIE DE L’AIDANT
30 1 1
35 2 3
40 3 4
45 3 4
50 3 4
55 4 5
60 4 5
65 4 5
70 3 4
75 6 8
80 7 9
85 4 5
90 12 16
95 16 21
100 5 6
SCORE TOTAL
Moy et ET 76,40 19,60
Min Max 30,00 100,00
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AIDANTS SCORE DE QUALITE DE VIE

18 SCORE MOYEN: 76,40 +/- 19,6
16 7/}

14

12

10

o N B O

30 35 40 45 50 55 60 65 70 75 80 8 90 95 100
SCORE DE QUALITE DE VIE

Figure 10 : Répartition du score de qualité de vie (n=77)

Le tableau 15 représente par ordre décroissant les criteres impactant le plus la
gualité de vie des aidants. L'absence d’aides professionnelles a domicile impactait la qualité
de vie de 67% d’aidants. Cinquante-et-un pour cent se disaient angoissés pour I'avenir, 39%
indiquaient que s’occuper du malade a un retentissement sur sa santé... Inversement, seul
2% des aidants ont dU déménager durant I'année pour aider le malade et 7% trouvaient que

la maladie de leur proche avait un impact sur leur situation financiere.
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Tableau 15 : Classement des critéres impactant la qualité de vie par ordre décroissant (n=100)

item

n

%

ABSENCE D’AIDES PROFESSIONNELLES A DOMICILE
ANGOISSE POUR L’AVENIR

RETENTISSEMENT SUR LA SANTE DE L’AIDANT
DIFFICULTES A POURSUIVRE SES LOISIRS

PEUR DE DEVELOPPER UN CANCER

RETENTISSEMENT SUR LES RELATIONS FAMILIALES DE
L’AIDANT

RETENTISSEMENT SUR LES RELATIONS AMICALES DE
L’AIDANT

RECULE D’UN SOIN MEDICAL AU COURS DE L’ANNEE
ABSENCE DE TEMPS DE LIBERTE

L’AIDANT SE SENT DEPRIME

MODIFICATION DE SES ACTIVITES PROFESSIONNELLES ET
ASSOCIATIVES

TACHE RESSENTIE COMME UN FARDEAU

PRISE DE TRAITEMENTS ANTIDEPRESSEURS,
TRANQUILISANTS OU SOMNIFERES

SENSATION D’EPUISEMENT

EXPLICATIONS JUGEES INSUFFISANTES CONCERNANT LA
PRISE EN CHARGE DU PATIENT

SENSATION DE NE PAS PARVENIR A GERER LA SITUATION DU
MALADE

SENSATION DE NE PAS ETRE EN BONNE SANTE

DIAGNOSTIC DU CANCER NON DONNE

IMPACT SUR LA SITUATION FINIANCIERE DE L’AIDANT
DEMENAGEMENT DANS L’ANNEE

66
50
38
35
29

27

27
21
20
20

19
19

16
15

13

14
13

13

67
51
39
35
31

27

27
21
21
21

20
19

16
15

14

14
13

13
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5. Résultats des analyses bivariées

a. Comparaison des résultats des analyses descriptives concernant le patient et son

aidant avec le score de qualité de vie (Tableau 16)

Tableau 16 : Analyse bivariée entre le score de qualité de vie et les résultats des analyses descriptives (n=77)

n moyenne ET p
SEXE DU PATIENT
F 33 80,61 18,23  0,1051
H 44 73,30 20,14
AGE DU PATIENT EN TERCILE
75-77 28 76,25 18,19  0,8805
78-79-80 23 76,74 22,29
>=81 ANS 26 76,35 19,21
LIEU DE VIE DU PATIENT
RURAL 43 79,07 17,64  0,1846
URBAIN 34 73,09 21,57
DEPUIS COMBIEN DE TEMPS EVOLUE SA MALADIE ?
1A 3 MOIS 8 78,75 17,68 0,7691
3A6MOIS 15 71,33 22,79
6 A 12 MOIS 17 75,88 21,08
>12 MOIS 37 78,24 18,23
A-T-IL DES AIDES PROFESSIONNELLES ?
NON 42 74,05 18,59  0,2446
oul 35 79,29 20,58
A-T-IL DES AIDES NON PROFESSIONNELLES ?
NON 63 77,70 17,84  0,3938
oul 11 70,00 27,84
NOMBRE DE RDV AVEC LE MEDECIN TRAITANT PAR
MOIS
AUTRE 16 79,69 18,84  0,4450
1 FOIS 40 76,25 19,77
2 FOIS 9 68,89 18,33
30U 4FOIS 6 69,17 27,46




DISTANCE ENTRE LE DOMICILE DU MALADE ET LE PRC ?

- DE 10 KM
10 A 20 KM

20 A 30 KM

30 A 40KM

> 40 KM

LE MALADE A-T-IL EU UNE CONSULTATION
D’ONCOGERIATRIE ?

NON

oul

QUELLE SITUATION THERAPEUTIQUE ?
CURATIF

PALLIATIVE

A QUEL STADE EST SA MALADIE (2) ?
LOCALEMENT EVOLUE

NON METASTATIQUE

METASTATIQUE

AGE DE L’AIDANT (ANS)

44-60

63-74

75-77

>78

QUEL EST SON LIEN AVEC PATIENT ?
CONJOINT

HORS CONJOINT EN COUPLE AVEC ENFANT
HORS CONJOINT EN COUPLE SANS ENFANT
HORS CONJOINT SEUL AVEC ENFANT
HORS CONJOINT SEUL SANS ENFANT

L’AIDANT A-T-IL UN TAITEMENT AU LONG COURS ?

NON
Ooul

24
11

29

64

13

26
51

12

12

51

20

14

16

16

40

15

14

33
41

73,75
69,09
75,00
70,00
83,62

75,08
83,08

79,23
75,00

82,08
74,17
75,88

80,25
71,79
79,06
77,19

72,63
77,50
85,33
57,50
80,00

81,82
73,66

21,43
16,85
22,73
28,61
13,29

19,69
18,20

18,69
20,02

17,38
21,51
19,66

19,09
19,47
20,35
16,93

19,15
24,24
19,41
3,54
17,32

17,31
20,03

0,2469

0,1790

0,4029

0,5958

0,4522

0,0512

0,0686
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SEXE DE L’AIDANT
F
H

QUEL TRAITEMENT LE PATIENT A-T-IL ?
CHIMIOTHERAPIE

RADIOTHERAPIE
RADIOTHERAPIE+CHIMIOTHERAPIE

L’AIDANT A-T-IL DES DIFFICULTES PERSONNELLES ?
NON
Ooul

S’OCCUPAIT-IL DU MALADE AVANT LE DIAGNOSTIC ?
NON
Ooul

AVEC QUI VIT LE MALADE ?
SANS AIDANT
AVEC AIDANT

A QUELLE FREQUENCE AIDE T-IL LE MALADE ?
<1 PAR SEMAINE

PLUSIEURS FOIS PAR SEMAINE

1FOIS PAR JOUR

PLUSIEUR FOIS PAR JOUR

45
32

43
20
14

60
11

31
46

22
55

17
13

34

COMBIEN DE TEMPS PASSE T-IL AVEC LE MALADE SUR UNE

JOURNEE ?
0-30 MIN
30MIN-1H
1H-1H30
1H30-2H
22H

22
14
12
10
12

71,78
82,97

80,00
77,25
64,29

80,75
59,55

82,10
72,61

87,50
72,00

84,41
86,15
83,33
65,74

85,68
79,29
68,75
78,00
65,42

21,08
15,23

17,25
21,06
20,65

17,27
21,50

18,70
19,40

13,52
19,94

14,24
12,44
16,01
20,75

12,08
20,37
21,01
22,01
17,77

0,0124

0,0393

0,0035

0,0360

0,0013

0,0029

0,0187
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i. Interprétation des résultats significatifs
* Vis-a-vis du patient
Les aidants des patients recevant une chimiothérapie seule avaient statistiquement une
meilleure qualité de vie (80,37) que ceux recevant une radiothérapie (77,25) ou ceux
recevant une association chimiothérapie/radiothérapie (64,29).
Les aidants qui vivaient avec lui avaient une qualité de vie moindre (72) par rapport aux

autres (87,50).

e Vis-a-vis des caractéristiques de I'aidant
Le score moyen de qualité de vie des femmes était statistiquement moins élevé que celui
des hommes (71,78 versus 82,97).
Les aidants n’ayant pas de difficultés personnelles avaient une qualité de vie meilleure que

ceux ayant des difficultés personnelles.

e Vis-a-vis de I'aide apporté par I'aidant
Les aidants qui s’occupaient déja du malade avant que le diagnostic soit posé avaient une
gualité de vie abaissée de 10 points par rapport a ceux s’en occupant apres cette date.
Ceux s’occupant plusieurs fois par jour du patient avaient une qualité de vie diminuée par
rapport a ceux qui intervenaient une fois et moins d’une fois par jour.
Les aidants passant moins de temps avec le malade (de 0 a 30 minutes) avaient une

meilleure qualité de vie que ceux passant plus de 30 minutes.
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b. Comparaison des Scores ADL et CIRS-G avec le sore de qualité de vie (Tableau 17)

Pour le score ADL, nous constatons une faible corrélation positive : I'augmentation du
score (qui se traduit par une meilleure autonomie du patient) entraine une meilleure qualité
de vie de I'aidant.

Pour le CIRS-G nous retrouvons une faible corrélation négative : une augmentation
de ce score (qui exprime |'existence de comorbidités plus importantes pour le patient)
aboutit a une diminution de la qualité de vie de I'aidant.

Ces deux résultats sont non-significatifs (p>0,05) mais avec un score pour les ADL qui

tend vers la significativité (p=0,0505).

Tableau 17 : Analyses de corrélation entre scores ADL, CIRS-G et le score de qualité de vie (n=77)

R p

Score ADL 0,2252 0,0505
(faible corrélation positive)

Score CIRS-G -0,1091 0,3450

(faible corrélation négative)
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6. Résultats des analyses multivariées (Tableau 18)

Les résultats statistiquement significatifs de I'analyse bivariée (p<0,05) et ceux non-

significatifs jusqu’a 0,05<p<0,25 pour lesquels nous avons voulu forcer sur les analyses ont

été utilisés pour une analyse multivariée.

Le résultat brut a été ajusté sur: le sexe du patient; lieu de vie du patient ; I'existence ou

non d’aides professionnelles a domicile ; consultation en oncogériatrie ou non ; réalisation

ou non d’une radiothérapie, une chimiothérapie ou les deux; le sexe de I'aidant; le lien

entre le patient et I'aidant ; I'aidant a un traitement a long cours ou non ; I'aidant rencontre

ou non des difficultés personnelles indépendamment du patient ; I'aidant s’occupait ou non

du patient avant le diagnostic ; le temps passé avec le patient sur une journée.

Tableau 18 : Facteurs associés a la qualité de vie de I'aidant, modeles linéaires (modeéles ajustés : n=77)

SCORE MOYEN DE QUALITE DE VIE DE L’AIDANT

B

B Brut 1C95% AJUSTE* 1C95%
SEXE DU PATIENT
F Réf Réf
H -7,31 16,19 ; 157 ] -6,64 17,02 ; 3,73 ]
LIEU DE VIE DU PATIENT
RURAL 5,98 292 ; 1488 ] 0,83 9,54 ; 11,21 ]
URBAIN Réf Réf
AIDES PROFESSIONNELLES
NON Réf Réf
oul 5,24 366 ; 14,14 ] 520 467 ; 1508 |
CONSULTATION ONCOGERIATRIE
NON -8,00 19,79 ; 3,79 ] -3,29 -14,94 ; 836 |
oul Réf Réf
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TRAITEMENT PAR RADIOTHERAPIE
+/-CHIMIOTHERAPIE
CHIMIOTHERAPIET
RADIOTHERAPIE
RADIOTHERAPIE+CHIMIOTHERAPIE

SEXE DE L’AIDANT
F
H

LIEN AVEC LE PATIENT

CONJOINT

HORS CONJOINT EN COUPLE AVEC
ENFANT

HORS CONJOINT EN COUPLE SANS
ENFANT

HORS CONJOINT SEUL AVEC
ENFANT

HORS CONJOINT SEUL SANS ENFANT

L’AIDANT A-T-IL UN TRAITEMENT
AU LONG COURS ?

NON

oul

S’OCCUPAIT-IL DU MALADE AVANT
LE DIAGNOSTIC ?

NON

Ooul

L’AIDANT A-T-IL DES DIFFICULTES
PERSONNELLES ?

NON

oul

Réf
-3,12
-16,08

Réf
11,19

Réf

4,88

12,71

-15,13

7,38

8,16
Réf

Réf
-9,49

21,20
Réf

[
[

[

[

[

[

[

[

[

13,32 ;
27,66 ;

2,49
11,84 ;

1,15  ;
-42,80 ;
-4,48
0,64
-18,34
9,46 ;

7,08
-4,50

19,89

21,59

24,27

12,55

19,23

16,96

-0,64

32,94

]
]

]

]

]

]

Réf
-1,82
-10,80

1,86

Réf

4,04

3,51

-14,86
3,63

4,54

Réf
-2,50

17,33
Réf

[
(

[

-13,48 ;
-23,87 ;

-8,74 ;

-12,85 ;

-9,58 ;

-44,00

-9,54

-6,22

-12,07 ;

2,99 ;

9,83
2,26

12,45

20,93

16,60

14,28

16,80

15,29

7,06

31,67

]
]

]
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COMBIEN DE TEMPS PASSE T-IL
AVEC LE MALADE SUR UNE

JOURNEE ?

0-30 MIN 20,27
30MIN-1H 13,87
1H-1H30 3,33
1H30-2H 12,58
2 2H Réf

[
[
[
[

7,34
-0,30
-11,37
-2,84

’

’

’

33,19
28,04
18,04
28,01

]
]
]
]

15,76
13,86
8,46
10,32
Réf

[
[
[
[

1,24
-2,23
-9,66
-6,68

30,27
29,94
26,59
27,31

Les aidants qui n’ont pas de difficultés personnelles ont en moyenne +21,20 points

(entre 9,46 et 32,94) au score de qualité de vie par rapport a ceux qui ont en ont. Une fois le

résultat ajusté, la moyenne de qualité de vie de ces aidants est de +17,33 points (entre 2,99

et 31,67).

Les aidants qui passent de 0 a 30 minutes avec le malade sur une journée ont en

moyenne +20,27 points (entre 7,34 et 33,19) au score de qualité de vie par rapport a ceux

passant plus de 30 minutes. Une fois le résultat ajusté, la moyenne de qualité de vie de ces

aidants est de +15,76 points (entre 1,24 et 30,27).
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Discussion

1. Résultats de la qualité de vie

Les résultats de notre étude nous montrent que les aidants de patients agés atteints
de cancer ont une qualité de vie de 76,40 points sur 100, ce qui représente une diminution
non-négligeable de pratiquement 25 points par rapport a la population qui a une qualité de
vie optimale a 100.

Si nous comparons nos résultats a ceux de I'étude PIXEL [29], bien qu’ayant utilisé le
méme questionnaire en remplacant uniquement le terme de « démence » par celui de

« cancer » a la question 14, les résultats obtenus sont néanmoins différents.

Ainsi, dans I'étude PIXEL, les résultats de qualité de vie ont été séparés en deux
Cluster, respectivement de 31,4 +/-9,3 dans le Cluster 1 qui correspond aux aidants en
situation précaire mais avec une mauvaise qualité de vie et de 55,3 +/-11,2 dans le Cluster 2
pour les aidants en situation précaire mais avec une qualité de vie satisfaisante.

Ces résultats, bien inférieurs aux noétres, nous indiquent une qualité de vie plus altérée bien
qgue les caractéristiques de la population d’aidants soient comparables. Ainsi, concernant la
vie au quotidien, plus de la moitié des aidants de malades atteints de la maladie d’Alzheimer
vivaient avec ces derniers. Nous observons par ailleurs que peu disposaient d’'une aide
professionnelle a domicile : un tiers n’en avaient pas et, quand des aides étaient mises en

place, il s’agissait surtout d’aides ménageres (23%) ou d’infirmieres (12%).

Dans notre étude, 57% des patients n’ont pas d’aides professionnelles a domicile et,

pour les 43% qui en bénéficient, il s’agit la aussi d’aides ménageéres (57%) ou d’infirmiéres

(28%).
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Cette différence de qualité de vie entre les deux études ne peut donc pas s’expliquer
simplement par les caractéristiques de I'aidant qui sont similaires. Nous pouvons donc nous
demander dans quelle mesure la pathologie modifie la qualité de vie de I'aidant. En effet, les
aidants de patients ayant des troubles du comportement ont une qualité de vie moindre par

rapport a ceux de notre étude atteints de cancer.

Dans I’étude PIXEL, les patients ont un MMSE [19] aux alentours de 15 (15,9 pour les
hommes et 14,4 pour les femmes) ce qui signe une démence modérée [39] avec présence de
déficits cognitifs [40] (altération de la mémoire associée a des perturbations cognitives telle
une aphasie, une apraxie, une agnosie ou encore une perturbation des fonctions exécutives)
entrainant des difficultés dans les actes de la vie quotidienne. Ces malades sont plus
dépendants comme en témoignent les résultats concernant le temps passé avec l'aidant.
Ainsi, 70% des conjoints et 50% des enfants de patients déments passent plus de 6 heures
par jour a s’occuper d’eux alors que seulement 18% des aidants de notre étude passent plus
de 2 heures avec le malade. Une étude [41] réalisée au Canada et concernant les aidants
principaux de malades atteints de la maladie d’Alzheimer nous indique que les principales
difficultés rencontrées par les aidants étaient liées a la dépendance ainsi qu'aux problemes
de comportement du malade. Par ailleurs, toujours selon cette étude, I'essentiel du fardeau

portait sur le réle fonctionnel ressenti par I'aidant.

Les troubles du comportement des patients déments semblent retentir d’avantage
sur la qualité de vie de l'aidant par rapport a la dépendance que peut entrainer une
pathologie cancéreuse, que cette derniere soit au stade curatif ou palliatif, qu’elle touche
une population agée ou jeune. Dans notre étude, les fonctions supérieures n’ont pas été
évaluées, mais la population traitée étant sélectionnée, les patients n’étaient probablement

pas déments.
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La mesure de la qualité de vie dans la population cancéreuse présente des résultats
similaires aux nétres malgré I'utilisation d’échelles différentes.
Ainsi, Varun Shahi et al [42] retrouvent un score de qualité de vie de 72,9% pour les aidants
de patients de plus de 65 ans ayant un cancer en utilisant I’échelle CQOLC (Caregiver Quality
of Life Index Cancer) [36] avec des populations d’aidants et de patients similaires : 65,6%
d’homme et 34,4% de femme chez les patients, 74,8% de conjoints, 9,9% d’enfants pour les
aidants.
Par ailleurs, dans I'article concernant les aidants de patient avec un cancer de tout age en
situation palliative, Paula Gill et al [43] retrouvent un score de 75% en utilisant I’échelle LASA
(Linear Analogue Assessment Scale) [37], avec la aussi des populations semblables : 68% de
femmes, 69% de conjoints chez les aidants.
Enfin, en utilisant I’échelle CQOLC, Michael A.Weitzner et al [44] ont un score de qualité de
vie plus proche du noétre que ceux de I'étude PIXEL a savoir 87,3% pour les aidants de
patients de tout age en situation palliative. Nous remarquons encore une fois une similarité

avec 78% d’aidants féminin, 46% de conjoint et 22% d’enfants.

Nous retrouvons une concordance entre nos résultats et ceux présentés, tant au
niveau des caractéristiques de la population qu’au niveau du score de qualité de vie parmi
les aidants de patient atteints d’'une méme pathologie. En revanche, ces résultats sont bien
différents pour d’autres aidants notamment ceux de patients atteints de démence. Nous en

déduisons que leur charge dépend avant tout de la pathologie.

L'objectif commun de toutes ces études est de mesurer une donnée psychosociale
gualitative a savoir la qualité de vie, en la transformant en un score plus parlant grace a un
outil quantitatif (I’échelle de qualité de vie de I'étude PIXEL modifié, I’échelle LASA, I'échelle
CQOLC). Comme nous l'avons vu précédemment, cette mesure subjective est abaissée de
fagon similaire dans toutes ces études. Cela qui nous indique qu’il existe de véritables

difficultés au sein de la population des aidants.
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2. Les patients

Notre population concerne avant tout les patients traités pour un cancer en
oncologie ou en radiothérapie et quelques patients irradiés pour des métastases, soit une
population sélectionnée, majoritairement harmonieuse ou intermédiaire selon la
classification de Balducci et Extermann.[24]. Seulement 14 ont bénéficié d’une consultation
oncogériatrique, soit 14% de patients fléchés intermédiaire par |'échelle de screening FOG
[22]. On peut penser que les autres patients étaient filtrés harmonieux ou considérés comme
harmonieux. Ces populations ont peu de comorbidités et sont autonomes pour les actes de
la vie courante. Du fait de cette autonomie souvent préservée au début de la prise en charge
en oncologie, ces patients bénéficient de peu d’assistance a domicile pour les gestes du
quotidien. Nous retrouvons ces constatations dans nos résultats : score CRIS-G moyen de
5,99 +/-3,2, ADL moyen de 5,38 +/- 0,86 et présence d’aides professionnelles a domicile pour

moins de la moitié des patients (43%).

Concernant nos patients, ceux-ci sont agés (au moins 75 ans) mais ne sont pas dans le

grand age (age moyen 79,3 ans), de sexe masculin (58%). Nous retrouvons ces chiffres dans
la population générale du fait que la majorité des cancers (prostate, poumons, digestifs [2])
surviennent chez ’homme.
Pour la plupart d’entre eux, la maladie est évoluée : 66% des cancers sont métastatiques,
16% localement évolués, 65% sont considérés en situation palliative et pour 52% la maladie
est présente depuis plus de 12 mois avec plusieurs lignes de traitement (56% ont eu plus
d’une ligne de chimiothérapie, 87% au moins une irradiation de leur tumeur).

Une fatigue physique et psychique peut étre ressentie par les patients, d’autant que
les traitements peuvent étre lourds avec de la chimiothérapie (52%) parfois associée de
facon concomitante a de la radiothérapie (15%) avec des rendez-vous quotidiens. Pour cette
derniere, la population peut étre plus fragile dans le cas des irradiations palliatives.
Quarante-et-un pour cent des patients recoivent leur traitement de fagon quotidienne avec

des distances domicile-PRC parfois longue : 36% habitent a plus de 40 kilométres.
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Bien que le type de traitement, la situation thérapeutique ou encore la distance entre
le domicile et le PRC ne soient pas des critéres significatifs en analyse multivariée, nous
pouvons penser qu’ils entrainent de la fatigue et que ces patients agés ont alors besoin d’un
soutien. La question qui nous semble ici importante est de savoir qui assure ce soutien au
qguotidien. Plus de la moitié des patients (57%) n’ayant pas d’aides professionnelles a

domicile, ceux-ci sont donc forcément assistés par leur aidant.
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3. Les aidants

Il s’agit avant tout de personnes dgées avec un age moyen de 70 +/-11 ans dont plus
de la moitié sont des femmes (62%). Le plus souvent conjoint ou concubin du patient (58%),
parfois des enfants (23%). En comparaison a I'’étude PIXEL, nous retrouvons des résultats
semblables a savoir : des aidants avant tout féminin (56%), des époux ou des épouses (68%),
des enfants (22%), avec une moyenne d’age similaire d’environ 70 ans dans les deux études.
Concernant les caractéristiques de l'aidant, celles-ci sont superposables a celles d’autres
études [42,44,45], mais aussi a celles du rapport 2011 de la Caisse Nationale de Solidarité
pour I’Autonomie (CNSA) [46] qui dresse un profil de I'aidant assez proche du nétre (57% de

femmes, 44% de conjoints, 21% d’enfants) toutes pathologies et tous handicaps confondus.

Le fait d’étre une femme n’est pas un critére entrainant une modification de la
qualité de vie de fagon significative dans notre étude alors qu’il s’agit d’un facteur la
diminuant de facon récurrente dans d’autres études [29,41,47,48]. De méme pour le lien
unissant l'aidant et le patient, nous retrouvons habituellement une diminution significative

de la qualité de vie des aidants quand il s’agit des enfants [29,46,47].

A ce sujet, nous pouvons rapprocher cette plus grande implication des femmes
comme aidant et le fait que ces dernieres voient leur temps dédié au ménage 2,8 fois plus
important que pour les hommes. [49] Ainsi, ce réle d’aidant serait d’autant mieux assumé
par les femmes que ces dernieres se sentiraient plus « naturellement » impliquées que les
hommes dans ces fonctions domestiques de par le poids de certaines habitudes et
représentations sociales. Nous pouvons d’ailleurs noter a ce sujet que 56% des aidants

s’occupaient déja du patient avant le diagnostic de cancer.

Par ailleurs, nous pensons que plus la personne malade est proche, plus I'implication

affective est importante, ce qui pourrait expliquer la non-significativité de ces variables a

I'instar de nombreuses études.
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Les autres résultats nous montrent que la majorité de ces aidants vivent avec le
patient : plus de 74% dans notre étude (plus de la moitié pour le rapport 2011 CNSA [46],
74% dans I’étude PIXEL). Soixante pour cent des aidants aident le patient au moins une fois
par jour. Cinquante-deux pour cent passent plus d’'une heure quotidiennement a ses cotés
pour l'assister et 64% s’en occupent depuis plus de 12 mois. Tout ceci peut entrainer un
épuisement physique au quotidien, avec un risque de majoration au cours de I’évolution de
la pathologie cancéreuse en lien avec la dégradation de I'état général. Cela peut
s’accompagner d’un retentissement moral lié a |la prise en charge palliative et a I'absence de
guérison. Ce sont des résultats similaires a ces observations que nous retrouvons dans les

réponses aux questionnaires de qualité de vie et qui entrainent sa diminution.
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4. Critéres entrainant une modification de la qualité de vie, résultats des items du

questionnaire et analyse multivariée

Le classement des items impactant la qualité de vie nous a permis de nous rendre

compte que celle-ci pouvait étre altérée par 3 grandes thématiques: I'isolement allant de

pair avec

I'absence d’aide a domicile, le manque d’information entrainant des

guestionnements et des angoisses et enfin le retentissement direct du surmenage sur les

relations sociales et la propre santé de I'aidant.

Dans le questionnaire, I'absence d’aide a domicile est I'item altérant le plus
fréquemment la qualité de vie des aidants et 67% déclarent assurer seuls le
guotidien. Cet item est a la fois directement et inversement corrélé avec le
résultat que nous avons retrouvé en analyse multivariée a savoir que les aidants
passant moins de 30 minutes par jour a s'occuper du patient ont une qualité de

vie significativement meilleure (+ 15,76 au score de qualité de vie).

Les aidants ont une meilleure qualité de vie lorsqu’ils passent moins de temps a s’occuper du

malade. La mise en place d’aides professionnelles a domicile apparait comme le moyen de

limiter la dégradation de la qualité de vie.

Le manque d’information sur la maladie et son évolution sont fréquemment
soulignées par les aidants comme étant sources d’angoisse et de peur et ce, qu’il
s’agisse d’aidants intervenant aupres de patients atteints de démence, de cancer
ou de handicap [29,45,46]. Ainsi, dans notre étude, 51% des aidants se disent
angoissés pour I'avenir et 31% ont peur de développer un cancer. Nous pouvons
noter l'importance de ce théme puisqu’il s’agit des items apparaissant en
deuxieme et cinquieme position par ordre décroissant d’altération de la qualité
de vie.

Le manque d’information concernant la maladie cancéreuse et son évolution
peut entrainer une image erronée du cancer accroissant la peur de la mort et

I’angoisse de I'aidant. Ainsi, le terme « cancer au stade palliatif » peut étre

78



interprété par I'aidant mal informé comme un synonyme de mort a court terme
[50].
Cette angoisse peut apparaitre prépondérante dans la dégradation de la qualité de vie de

I'aidant.

e Enfin, nous notons qu’il existe un lien direct entre le surmenage de 'aidant et la
dégradation de sa qualité de vie. Le temps passé auprés du patient a un
retentissement sur ses relations sociales, familiales et sur sa santé. Ainsi, 39% des
aidants affirment que s’occuper du malade a un retentissement sur leur propre
santé et 21% ont d{ reculer un soin médical. Par ailleurs, 35% ont des difficultés a
poursuivre leurs loisirs et 27% estiment que d’aider leur proche a un impact sur
leur vie de famille. En analyse multivariée, nous observons que les aidants ayant
des difficultés personnelles ont une qualité de vie altérée. Cela nous laisse penser
gue le temps passé avec le patient a une incidence directe sur la qualité de vie de
I'aidant dans la mesure ol ce dernier ne dispose pas suffisamment de moments
favorables pour gérer ses difficultés personnelles.

Le surmenage empéche ainsi directement I'aidant de s’occuper convenablement de sa santé
et de ses difficultés par manque de temps ou, indirectement, en n’ayant pas I'opportunité de

profiter de ses loisirs ou de ses proches.

A noter que dans cette population agée, ’homme est souvent le seul détenteur du
permis de conduire puisqu'en 2008, pres de 90 % des hommes agés de 74 a 87 ans le
détenaient contre un peu moins de 50 % des femmes. [51]. Suites aux conséquences de sa
maladie, il n’est plus forcément en mesure de conduire, laissant ainsi |'aidant

majoritairement féminin sans solution pour se déplacer, majorant ainsi I'isolement

Selon un schéma en « spirale », I'absence d’aide a domicile peut entrainer un
surmenage de l'aidant, responsable a son tour d’un plus grand isolement du fait de
I'augmentation des taches, générant ainsi une plus grande fatigue et ce, sans pour autant
diminuer I'énergie qu’il doit fournir pour aider le malade, le tout se répercutant sur sa

qualité de vie.
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5. Limites et biais de I'étude

Bien que nous ayons eu un taux de réponse de 58%, seuls 77 questionnaires de
qualité de vie sur les 100 recus étaient interprétables pour le score total de qualité de vie. De
plus il s’agit d’'une étude exclusivement monocentrique. Celle-ci manque donc de puissance
pour a la fois avoir une estimation précise de la qualité de vie moyenne (objectif descriptif)

et pour mettre en évidence les facteurs associés a cette qualité de vie (objectif analytique).

a. Biais de sélection :

Celui-ci est peu présent dans notre étude, I’échantillon de patients et d’aidants que
nous avons inclus étant parfaitement représentatif de la population cible, a savoir des
patients de plus de 75 ans en cours de traitement par chimiothérapie et/ ou radiothérapie
pour un cancer et ayant un aidant principal non-professionnel. La population dgée traitée en
cancérologie est une population sélectionnée. La majorité des patients font partie du groupe
harmonieux et du groupe intermédiaire selon la classification de Balducci et Extermann. Ceux
du groupe fragile sont peu ou pas représentés car souvent en abstention thérapeutique,

sauf pour des irradiations antalgiques.

En revanche, par souci pratique, les questionnaires de qualité de vie ont été
uniquement distribués aux patients de radiothérapie et d’oncologie se rendant en cure ou
en séance d’irradiation, ce qui touche une partie seulement de la population
oncogériatrique. En effet, les patients traités par chirurgie, curiethérapie, chimiothérapie,
thérapie orale ou encore hormonothérapie orale seule n’ont pas été inclus car il était plus
difficile d’organiser un suivi des questionnaires. Notre échantillon est donc représentatif de

la population cible mais pas de la population oncogériatrique générale.
Pour corriger ce biais, il faudrait renouveler I'étude en touchant toute la population

oncogériatrique, qu'elle soit harmonieuse-intermédiaire-ou fragile et ce, quel que soit le

traitement, méme en cas d’abstention thérapeutique.
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b. Biais d’information :

Afin de limiter au maximum ce biais, nous avons utilisé un questionnaire validé qui a
prouvé son efficacité dans I’étude PIXEL. Les patients étaient informés par les médecins qui
leur remettaient le dossier enquéte des modalités de remplissage du questionnaire et de
retour de celui-ci par la poste. L'information se poursuivait au travers de deux lettres, I'une
destinée au malade et la seconde a son aidant. Malgré ces précautions, sur les 185
guestionnaires distribués, 108 nous ont été renvoyés et 100 ont pu étre inclus.

Qui sont les aidants des 77 questionnaires non-renvoyés ? Des aidants ne se sentant pas
impliqués dans I'étude du fait d’'une qualité de vie optimale ou a I'inverse des aidants dont
I’'absence de réponse est révélateur d’un mal étre et d’'une qualité de vie tres altérée ?

Parmi les 100 réponses obtenues, peu étaient remplies en totalité et seules 77 avaient une

échelle de qualité de vie complete et donc un score interprétable.

Les hypotheses que l'on peut évoquer au vu des résultats incomplets des
questionnaires sont :
- Des erreurs dans la mise en page. Les rectangles de petite taille empéchaient de bien voir
les questions et les zones de réponse, ainsi pour certains questionnaires comme I'adge du

patient et/ou de I'aidant n’était pas rempli, « noyé » entre deux QCM plus imposants.

- Un oubli lors de la retranscription de I'échelle de qualité de vie de I'étude PIXEL, a la
guestion 13 (« Ressentez vous une sensation de fardeau ? ») puisque les explications
concernant I'échelle de fardeau n’ont pas été reportées, ainsi certains aidants ont eu des
difficultés a coter leur sentiment. Dans I'étude PIXEL, les personnes indiquant un chiffre
supérieur ou égal a 5 étaient considérées comme ressentant un fardeau. Dans notre étude,
devant de nombreux résultats discordants entre la réponse au QCM et la réponse a I'échelle
de fardeau, nous avons décidé de nous fier uniquement a la réponse au QCM plus claire et

plus fiable.
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- Un test tres long. Celui-ci comportait 3 parties avec 56 questions ouvertes ou fermées. En
dépit d’avoir essayé de réduire leur nombre au minimum et d’avoir testé auprés d’aidants
test le questionnaire (test réalisé sans difficultés en 22 minutes en moyenne), sa durée a pu

en décourager certains ne jugeant pas qu’il faisait partie de leur priorité.

- Des difficultés personnelles lors du remplissage du questionnaire. Nous pouvons aisément
comprendre qu’il peut étre difficile pour I'aidant d’indiquer que son conjoint et sa maladie
alterent sa qualité de vie. Ajoutons qu’un facteur socioculturel prégnant chez cette
population dgée a pu intervenir puisque la femme est souvent associée a la gestion des
taches domestiques comme nous l'avons indiqué précédemment. Ainsi elle a pu confondre
ce facteur avec sa fonction d’aidant. Par ailleurs I'utilisation d’auto-questionnaires dans la

population agée est peu répandue du fait de difficultés de remplissage.

- Reste lincertitude quant au fait que le questionnaire n’ait pas été rempli par l'aidant
principal mais par un aidant secondaire, qu’il ait bénéficié d’aide au remplissage, ou encore

gu’il ait été influencé de fagon positive ou négative par le malade.

Un biais de mémorisation peut aussi étre retrouvé notamment lors des questions
concernant la maladie de leur proche et |la date de début de la maladie, induisant ainsi une
réponse erronée. Afin de remédier a ce biais il aurait pu étre envisagé que les questionnaires

soient remplis par un enquéteur formé.

c. Biais de confusion

Ce biais a été diminué au maximum en réalisant une stratégie d’analyse lors de
I’écriture du questionnaire grace a des réunions pluridisciplinaires et des brainstormings
entre les gériatres, les oncologues, les radiothérapeutes et les épidémiologistes. Il a pu étre
corrigé par I'analyse multivariée. Le modéle complet n’expliquant que 42% de la qualité de
vie moyenne de notre échantillon, nous pouvons supposer que d’autres facteurs associés a
la qualité de vie de I'aidant n’ont pas été pris en compte dans cette étude et devront |'étre a

I'avenir.
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6. Perspectives

Les résultats que nous retrouvons dans notre étude nous montrent les trois
caractéristiques de la dégradation de la qualité de vie de I'aidant.

Celui-ci souffre avant tout d’'un manque d’aide a domicile qui entraine dans un
second temps un surmenage et un isolement lui-méme responsable d’un retentissement
direct sur sa santé et ses relations sociales. Enfin, cet isolement, dans la mesure ou il peut
conduire I'aidant a ne pas consulter de médecin, peut étre considéré comme anxiogéne car
un manque d’information sur la maladie et son évolution peut générer des angoisses et une
peur de la mort.

Il apparait indispensable d’identifier qui est I'aidant principal pour chaque patient
(Qui est-ce ?) et de définir de facon précise ses actions au quotidien (Que fait-il ?).

Cette identification de I'aidant nous permet de dégager un premier axe de prévention en lui
proposant un suivi médical et/ou psychologique comme il en existe déja pour les aidants de
patients atteints de démence [25] avec une consultation annuelle réalisée par un médecin
généraliste. Au cours de celle-ci pourraient étre évalués : son état psychique, nutritionnel,
son niveau d’autonomie physique, ainsi que la réalisation d’un examen clinique de

dépistage.

Un second axe de travail serait de mettre en lumiére ses problémes (Quels sont ses
problémes ?) et ses besoins (Que doit-on lui apporter ?).
En fonction des problématiques soulevées, une orientation pourrait étre réalisée vers des
groupes de soutien comme I'Espace Rencontre Information (ERI) et vers les réseaux
gérontologiques existants compétents pour proposer les aides professionnelles a domicile

dont le malade a besoin en vue de soulager son aidant.

Ces deux axes de prévention et d’action ne sont efficaces que s‘ils s’inscrivent dans le

cadre d’'un programme de suivi régulier mené conjointement par I'oncologue en charge du

patient, les gériatres, le médecin traitant, et les réseaux gérontologiques.
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Conclusion :

Notre étude fait partie des premieres en France a s’intéresser de prés aux aidants en
oncogeériatrie.

Les aidants ont une perte notable de qualité de vie d’environ 25 points, avec des
difficultés dues majoritairement au surmenage, a l'isolement et enfin a I'anxiété pour
I’avenir. Dans la majeure partie des cas, les malades n’ont aucune aide professionnelle a
domicile, laissant I'aidant intervenir seul auprés de lui au quotidien et parfois méme bien
avant que la maladie ne se soit déclarée.

Ce temps important passé auprés du malade a un retentissement sur son aidant et
cela d’autant plus que I'aidant a lui-méme ses propres difficultés dont il ne peut s’occuper.

Ainsi, avec 100 couples patient-aidant inclus et 77 questionnaires de qualité de vie
interprétables, nous avons pu atteindre les objectifs que nous nous étions fixés a savoir
établir les caractéristiques de I'aidant (plutot une femme, agée, I'épouse du patient ou un
enfant) mais aussi étudier sa qualité de vie de maniere quantifiable et identifier les facteurs
susceptibles de la modifier (le manque d’aide a domicile et la présence de difficultés
personnelles pour I'aidant avant tout, mais aussi, le surmenage, le manque d’information et
le retentissement sur sa santé et ses relations sociales).

Nous avons pu dégager deux axes de réflexion permettant d’améliorer cette
situation.

Avant toutes choses, I'identification de I'aidant et sa reconnaissance par le corps médical
apparait indispensable. De nos jours, la personne de confiance est pratiquement
systématiquement renseignée lors d’hospitalisation ou de consultation. Cependant, cette
personne est-elle I'aidant ? Dans notre population agée, I'épouse aidante, souvent d’age
égal a celui du patient ne peut pas toujours se déplacer. C'est alors I'accompagnant qui est
désigné parfois a tort comme personne de confiance et, de maniere plus globale, comme

I’aidant principal.
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Une identification claire de ce dernier en le renseignant sur le dossier médical du
patient permettrait a l'oncologue en charge du patient de surveiller I'apparition de
difficultés, tant sur le plan physique que psychique et de sonner I'alerte aupres du médecin

traitant.

Par ailleurs, I'autre perspective serait de proposer a l'aidant et au patient des
interventions ciblées par le biais d’aides a domicile afin d’améliorer cette qualité de vie. Ces
dernieres, bien que destinées au patient, améliorent de maniére indirecte la qualité de vie

de l'aidant et, de maniére plus directe, les réseaux peuvent aussi prendre en charge I'aidant.

Actuellement, un travail de collaboration avec les réseaux gérontologiques de la
Vienne est en cours sur cette question. Les patients dépistés lors d'une consultation
d'oncogériatrie comme étant a risque de complications (dénutrition, dépression, perte
d'autonomie...) sont signalés de facon précoce aux réseaux afin d'envisager la mise en place
d'un suivi a domicile par ces derniers.

Malheureusement, cette collaboration ne concerne actuellement que les patients
bénéficiant d’une consultation d’oncogériatrie. Cependant qu’en est-il de la population dgée
ne passant pas par cette consultation ou encore des patients initialement classés comme

harmonieux et dont la santé se dégrade lors du traitement de leur cancer ?

D’autres études seraient a réaliser afin de trouver les signaux d’alerte permettant de

déclencher un signalement aux réseaux gérontologiques pour tous les patients agés de 75

ans et plus traités en oncologie et éventuellement de créer un score de fragilité de I'aidant.
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Annexes

Annexe 1 : Questionnaire concernant I'aidant

Nom du patient :

Prénom du patient :
Date de naissance du patient :
Questionnaire rempli le

VOUS CONCERNANT :

Y at O un homme,
ous etes [ une femme

Votre age ans

Quel lien avez-vous avec le malade ?

[IConjoint/concubin
OEnfant du malade

OAutre membre de la famille

OAmi
OVoisin
OAutres :

Votre situation

1 Marié(e)/ en couple
O divorcé(e)

O veuve/veuf

[ célibataire

Avez-vous actuellement des enfants a charge ? O oui
O non
01 O3
- N
Si oui combien ? 02 03
ClCadre

Quelle est votre situation professionnelle ?

CJArtisan Commergant
ClAgriculteur
ClEmployé
LIProfession libérale
CIOuvrier non qualifié
CIChef d'entreprise
LIRetraité

[dSans emploi

ClAutre :

Travaillez-vous :

O oui [atemps plein
I non

[Ja temps partiel

Prenez-vous un traitement au long court ?

O oui
O non
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Depuis que vous vous occupez du malade avez-
vous eu, indépendamment de lui/d’elle, des
difficultés dans votre vie personnelle?

Par exemple : affective, financiére, du point de
vue de la santé, familiale, au travail....

U oui
I non
[Ine sais pas

Vous occupiez- vous déja du malade avant que le | (I oui
diagnostic de cancer soit posé ? O non

1 moins de 1 mois
Depuis combien de temps vous occupez-vous du Hdelas mo?s

[0 de 3 a 6 mois

malade ?

[0 de 6 a 12 mois
[ plus de 12 mois

Le malade vit ?

O seul

] avec vous

[J avec son conjoint

[ avec un membre de sa famille
[ en institution

Combien de temps mettez-vous pour vous
rendre chez le malade ?

[J 0 car je vis au domicile du patient
[ moins de 15 minutes

[d de 15 a 30 minutes

[J de 30 minutes a 1 heure

[ plus de 1 heure

O plus de 2 heures

A quelle fréquence aidez-vous cette personne ?

[ plusieurs fois par jour

1 1 fois par jour

O plusieurs fois par semaine

[ 1 fois par semaine

[ moins d’une fois par semaine

Sur une journée passée avec le malade, combien
de temps en moyenne, vous occupez-vous de
lui/elle ?

[ de 0 a 30 minutes

[ de 30 minutes a 1 heure

[ de 1 heure a 1 heure 30 minutes
[ de 1 heure 30 minutes a 2 heures
O plus de 2 heures
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ECHELLE de QUALITE de VIE de L’AIDANT

Un médecin vous a-t-il donné le diagnostic du
malade ?

U oui
[ non
[ ne sais pas

Avez-vous déménagé durant I'année pour aider

O oui

. [ non
plus facilement votre malade ? .
[ ne sais pas
Dans les 6 derniers mois, avez-vous été O oui
amené(e) a reculer un soin médical, une
I non

consultation voire une hospitalisation, en raison
de la maladie de votre proche ?

[ ne sais pas

Le fait de vous occuper de votre malade

N . . . . O oui
entraine-t-il des difficultés ou a-t-il un O non
retentissement important dans votre vie de .

) [ ne sais pas
famille ?
Le fait de vous occuper de votre malade O oui
entraine-t-il des difficultés dans vos relations d non

avec vos amis ?

I ne sais pas

Vous sentez-vous en bonne santé ?

O oui
O non
I ne sais pas

Les explications que vous possédez concernant
la prise en charge du malade a domicile sont-
elles selon vous suffisantes ?

O oui
O non
I ne sais pas

Le fait de vous occuper de votre malade
entraine-t-il un retentissement sur votre santé
physique et/ou sur votre moral ?

O oui
O non
I ne sais pas

Avez-vous le sentiment d’arriver a gérer la
situation du malade ?

O oui
O non
I ne sais pas

Le fait de vous occuper de votre malade
entraine-t-il des difficultés dans vos loisirs ?

O oui
O non
[ ne sais pas

Vous accordez —vous un temps de liberté sans le
malade, au moins un aprés-midi par semaine ?

O oui
[ non
[ ne sais pas

Etes- vous angoissé(e) pour I'avenir ?

U oui
[ non
[ ne sais pas

Ressentez-vous une sensation de fardeau ?

Sur une échelle allant de 1 a 10, comment
définissez-vous la charge que vous devez
assumer ?

Entourez le chiffre qui correspond le mieux a
votre situation.

U oui
I non
[ ne sais pas

1 2 3 4 5 6 7 8 9

10
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Avez-vous peur vous-méme de développer un
cancer?

O oui
L non
[ ne sais pas

Vous sentez-vous déprimé(e) ?

U oui
[ non
[ ne sais pas

Est-ce que votre situation financiere est
nettement plus difficile a gérer depuis que vous
avez a votre charge le malade ?

U oui
[ non
[ ne sais pas

Le malade bénéficie-t-il d’aides a domicile ?

U oui
[ non
[ ne sais pas

Est-ce que la prise en charge du malade vous a
contraint a réaménager ou réduire votre activité
professionnelle ou vos activités associatives ?

U oui
[ non
[ ne sais pas

Vous sentez-vous épuisé(e) ?

U oui
L non
[ ne sais pas

Suite a la maladie de votre proche, avez-vous
recours a des antidépresseurs, des
tranquillisants ou des somniferes ?

U oui
L non
[ ne sais pas
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Concernant la personne dont vous vous occupez:

Cette personne est

O un homme
O une femme

Son age: ans
[ marié(e)/en concubinage
Il/elle est g s;vuc;rce(e)
U célibataire
A-t-il/elle des enfants ? g ::gln
Si oui combien ? g ; g i?,

Vit-il/elle ?

O en milieu rural
O en milieu urbain

Depuis combien de temps évolue sa maladie ?

[ moins de 1 mois
[ de 133 mois

[ de 3 a 6 mois

O de 6a12 mois
[ plus de 12 mois

A-t-il/elle des aides professionnelles a domicile

O oui
O non

Si oui laquelle/ lesquelles ? (plusieurs réponses
possibles)

] aide soignant

] aide ménagere
O infirmiere

[ kinésithérapeute
[J ergothérapeute
[0 auxiliaire de vie
[ autre

Combien d’heure(s) par semaine :

A-t-il/elle des aides non professionnelles en plus
de la votre a domicile?

O oui
O non

Si oui par qui ? (plusieurs réponses possibles)

O ami

[ conjoint
O enfant
O famille
I voisin
[ autre

Combien d’heure(s) par semaine :
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Combien de fois le malade rencontre-t-il son
médecin traitant par mois ?

O 1 fois O 3 fois O autres
O 2 fois 4 fois

A combien de Km est-il du PRC ?

O moins de 10km
[ de 10 a 20 km
O de 20 a 30 km
O de 30 a 40 km
O plus de 40 km

Quelques questions concernant I'autonomie du malade. Selon vous :

Concernant la toilette ? il/elle

[ est autonome
[J nécessite une aide partielle
[ est dépendant

Concernant 'habillage ? il/elle

[J est autonome pour le choix des vétements et
I’habillage

[J est autonome pour le choix des vétements et
I’habillage mais a besoin d’aide pour se chausser
[ est dépendant

Pour aller aux toilettes ? il/elle

] est autonome pour aller aux toilettes, se
déshabiller et se rhabiller ensuite

[ doit étre accompagné ou a besoin d’aide pour
se déshabiller ou se rhabiller

[ ne peut aller aux toilettes seul(e)

Pour se déplacer ? il/elle

[ est autonome

[ a besoin d’aide (canne, déambulateur,
accompagnant)

[ est grabataire

Concernant la continence ? il/elle

O est continent
[ est incontinent occasionnellement
O est incontinent

Concernant les repas ? il/elle

[ se sert et mange seul(e)

[ a besoin d’aide pour se servir, couper la
viande, peler un fruit

[ est dépendant
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Annexe 2 : Questionnaire concernant le patient

Nom :
Prénom :
DDN :

Questionnaire concernant la pathologie :

LOCALISATION :

[ Digestif

] Sein

[ Autres Tumeurs gynécologiques (Ovaires, Utérus)
[ Prostate

[J Autres tumeurs urologiques (rein, vessie)
J Poumon

CJORL

[J tumeurs Cutanées

[0 Hématologie

O autre

Stade :

[ non métastatique
1 métastatique

[ localement évolué

Date du diagnostic ?

Une chirurgie a-t-elle été réalisée ?
O oui O si oui, laquelle :

O non

Date de l'intervention :

Date du début de la prise en charge en oncologique ?

A-t-il bénéficié d’une consultation d’oncogériatrie ?

Situation thérapeutique :
1 Curative
I Palliative

Le patient a-t-il déja recu une Chimiothérapie ?
U oui

Clnon

Si oui, combien de lignes :

Le patient a-t-il déja recu une Hormonothérapie?
U oui

Clnon

Si oui, combien de lignes :

Le patient a-t-il déja recu une Thérapie ciblée?
U oui

Clnon

Si oui, combien de lignes :

Le patient a-t-il déja bénéficié d’une Radiothérapie ?
U oui
Clnon
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Si oui, a combien de reprises :

Concernant le traitement actuel, depuis combien de temps est-il débuté ?

Traitement oncologique actuellement en cours :
[J Chimiothérapie [ Standard (adaptée
] Radiothérapie [ Standard Cadaptée
[ Thérapie ciblée

[ Hormonothérapie

A quelle fréquence le patient revient actuellement pour son traitement oncologique ?
Cquotidiennement

[ hebdomadairement

[ tous les 15 jours

[ toutes les 3 semaines

[ autres :

Comorbidités associées ?

Nature Nombre

Neurologique

ORL

Cardio-vasculaire

Pulmonaire

Digestif

Urologique

Cutanée

Ostéo-articulaire

Endocrinologique

Psychologique

Autres
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Score de Comorbidité : CIRS-G

Nom : Prénom : Age :

Items du CIRS-G ( si plusieurs maladies dans le méme systéme, coter la

plus grave) Score (0 a 4)

CARDIAQUE - Ccoeur seulement

HEMATOLOGIE - sang, moelle osseuse, rate, vaisseaux sanguins, ganglions

HTA - cotation fondée sur sévérité (organes touchés cotés séparément)

RESPIRATOIRE - poumons, bronches, trachée sous larynx

ORL et OPH - oreilles, nez, larynx, yeux

DIGESTIF SUP — cesophage, estomac, duodénum, voies biliaires, pancréas

DIGESTIF INF — reste des intestins, dont hernies

HEPATIQUE - foie seulement

RENAL - reins seulement

GENITO-URINAIRE - uretéres, urétre, prostate, vessie, gonades

MUSCULO-SQUELETTIQUE et TEGUMENTS — muscles, os, peau

NEUROLOGIQUE - cerveau (démences exclues), moelle épiniere, nerfs

ENDOCRINO-METABOLIQUE - diabéte, infection diffuse, intoxication

PSYCHIATRIE - inclut démences, agitation, dépression, anxiété, psychoses

GIRS-G total

CIRS composite = nombre de systémes cotés > ou = a 2

0 = aucun Pas de trouble de l'organe ou du systeme

1 = léger Trouble n'affectant pas I'activité normale, pronostic excellent

2 = modéré Trouble affectant I'activité normale, un traitement est nécessaire
3 = sévere Trouble invalidant, traitement urgent, pronostic sévere

4 = trés sévere Trouble menagant la vie, traitement urgent, pronostic grave
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Annexe 3 : Lettre d’'information a destinée du patient

(/ CHU A /)
%, de Poitiers L

Unité de Coordination
en Onco-Gériatrie

Madame, Monsieur,

Actuellement en neuviéme et dernieére année de médecine, je réalise une these s’intitulant
« Mesure de la qualité de vie de I'aidant principal des patients Ggés de 75 ans et plus traités pour un
cancer au Péle Régional de Cancérologie (PRC) du CHU de Poitiers ».

L'intérét de ce travail est d’apporter des informations pour répondre aux besoins et aux
attentes de la personne non-professionnelle qui vous aide au quotidien et que I'on appelle I’aidant.

Pour mener a bien ce projet je souhaiterais interroger votre aidant grace aux questionnaires
qui se trouvent dans I'enveloppe et que je vous propose de lui remettre.

Voici les questions que vous pouvez vous poser au sujet de la démarche a suivre:

A qui remettre cette enveloppe ?
A votre aidant.

Qui est-il/elle?

L'aidant est la personne non-professionnelle qui vous vient en aide pour les activités de la vie
quotidienne. Cela peut étre votre conjoint, votre compagne/votre compagnon, vos enfants, votre
belle-fille, votre beau-fils, vos petits-enfants, un autre membre de la famille, un ami, un voisin, ...

Comment faire ?
Apres avoir signalé au médecin votre aidant, lui remettre I'enveloppe, celui-ci/celle-ci devra remplir
le questionnaire seul(e) puis le remettre dans I'enveloppe T et la déposer au courrier.

Je tiens a vous remercier pour votre participation a ce projet.

Amélie JAMET
Interne
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Annexe 4 : Lettre d’'information a destinée de I’aidant

lﬂ’// CHU A /)
%, de Poitiers &

Unité de Coordination
en Onco-Gériatrie

Madame, Monsieur,

Si vous tenez cette lettre et ce questionnaire entre vos mains, c’est que vous étes I'aidant de
la personne qui vous les a remis.

Selon la Haute Autorité de Santé en France, I'aidant est la personne non-professionnelle qui
vient en aide a une personne de son entourage pour les activités de la vie quotidienne.

Je suis interne en médecine et je meéne actuellement un travail de thése qui s’intitule
« Mesure de la qualité de vie de I'aidant principal des patients Ggés de 75 ans et plus traités pour un
cancer au Péle Régional de Cancérologie (PRC) du CHU de Poitiers ». L'objectif est d’évaluer les
difficultés que vous rencontrez au quotidien et le retentissement sur votre qualité de vie afin de
répondre par la suite au mieux aux besoins et aux attentes des aidants.

Le questionnaire comprend trois parties: une concernant la personne dont vous vous
occupez, une vous concernant et enfin, une troisieme partie mesurant le retentissement sur votre
qualité de vie.

Aprés avoir complété le questionnaire, il vous suffira de le remettre dans I'enveloppe T
fournie et de la déposer au courrier.

Je vous remercie d’y répondre le plus sincérement possible et d’y consacrer un peu de votre
temps.

JAMET Amélie
Interne
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Résumeé

Introduction : Les aidants naturels sont les personnes non-professionnelles qui viennent en
aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de leur
entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Dans le domaine de la Maladie
d’Alzheimer, il est démontré que la mauvaise qualité de vie précipite I'aidant dans une
situation de fragilité. En oncogériatrie peu d’études se sont intéressées a cette
problématique.

Objectif : L'objectif principal de ce travail est de mesurer la qualité de vie de l'aidant
principal des patients agés de 75 ans et plus, en cours de traitement pour un cancer, au Pole
Régional de Cancérologie du CHU de Poitiers.

Les objectifs secondaires correspondent a la recherche des caractéristiques de |'aidant
principal et des facteurs déterminant une diminution de la qualité de vie de I'aidant.

Matériels et méthodes : Une étude transversale a été réalisée pendant 3 mois en 2014. Tous
les patients agés > 75 ans, traités en hopital de jour ou de semaine d’oncologie et /ou en
radiothérapie et ayant désigné un aidant naturel, ont été inclus.

Résultats : Cent binbmes patients-aidants ont été inclus. Parmi les patients, 42% étaient des
femmes, I'age moyen était de 79 ans (75-90), 64% étaient mariés ou en couple, 57%
n’avaient pas d’aide professionnelle a domicile. La moitié avait un cancer depuis plus d’un
an. Les localisations majoritairement retrouvées étaient : digestif (42%), sein (20%), ovaire
ou utérus (11%). 65% des patients avaient un traitement palliatif.

Parmi les aidants, 62% étaient des femmes, d’age moyen 70 + 11 ans. Dans 58% des cas
I'aidant était un conjoint ou un concubin, dans 25% un enfant. L’aidant avait des difficultés
dans sa vie personnelle indépendamment du malade dans 16% des cas.

Sur les échelles de qualité de vie renseignées, le score moyen était de 76,40 + 19,44. Parmi
les 20 items de I'échelle, les plus défavorables a leur qualité de vie étaient : I'absence d’aide
professionnelle au domicile du patient (64%), I'angoisse vécue (55%), le retentissement sur
leur santé (41%), leur difficulté a poursuivre les loisirs (40%).

L'absence de difficulté personnelle pour les aidants et un temps réduit passé aupres du
malade améliorait de facon significative leur qualité de vie respectivement +17 et + 16 points
en moyenne en analyse multivariée.

Conclusion : A notre connaissance, cette étude est la premiere a estimer la qualité de vie
d’un aidant de patients agés atteints d’un cancer en cours de traitement. Cette qualité de vie
est diminuée de fagon notable de 24 points sur 100. L’altération est avant tout due au
manque d’aide a domicile, a la présence de difficultés personnelles pour I'aidant mais aussi
au surmenage et au manque d’information. Ces résultats montrent I'importance d’une part
de lidentification de I'aidant afin de surveiller I'apparition de difficultés physique, psychique
et d’autre part la nécessité de proposer des interventions ciblées par le biais d’aides a
domicile.

Mots clés : qualité de vie, aidants, oncogériatrie, cancer
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UNIVERSITE DE POITIERS

Faculté de Médecine et de
Pharmacie

SERMENT

En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et devant
I'effigie d'Hippocrate, je promets et je jure d'étre fidele aux lois de I'honneur et de la
probité dans |'exercice de la médecine. Je donnerai mes soins gratuits a 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 a corrompre les meceurs ni a favoriser le crime.
Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants l'instruction
gue j'ai recue de leurs peéres.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses | Que
je sois couvert d'opprobre et méprisé de mes confréres si j'y manque !
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RESUME

Introduction : Les aidants naturels sont les personnes non professionnelles qui viennent en
aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de leur
entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Dans le domaine de la Maladie
d’Alzheimer, il est démontré que la mauvaise qualité de vie précipite I'aidant dans une
situation de fragilité. En oncogériatrie peu d’études se sont intéressées a cette
problématique.

Objectif : L'objectif principal de ce travail est de mesurer la qualité de vie de l'aidant
principal des patients agés de 75 ans et plus, en cours de traitement pour un cancer, au Péle
Régional de Cancérologie du CHU de Poitiers.

Les objectifs secondaires correspondent a la recherche des caractéristiques de |'aidant
principal et des facteurs déterminant une diminution de la qualité de vie de I'aidant.

Matériels et méthodes : Une étude transversale a été réalisée pendant 3 mois en 2014. Tous
les patients agés > 75 ans, traités en hopital de jour ou de semaine d’oncologie et /ou en
radiothérapie et ayant désigné un aidant naturel, ont été inclus.

Résultats : Cent binbmes patients-aidants ont été inclus. Parmi les patients, 42% étaient des
femmes, I'dge moyen était de 79 ans (75-90), 64% étaient mariés ou en couple, 57%
n’avaient pas d’aide professionnelle a domicile. La moitié avait un cancer depuis plus d’un
an. Les localisations majoritairement retrouvées étaient : digestif (42%), sein (20%), ovaire
ou utérus (11%). 65% des patients avaient un traitement palliatif.

Parmi les aidants, 62% étaient des femmes, d’age moyen 70 + 11 ans. Dans 58% des cas
I'aidant était un conjoint ou un concubin, dans 25% un enfant. L’aidant avait des difficultés
dans sa vie personnelle indépendamment du malade dans 16% des cas.

Sur les échelles de qualité de vie renseignées, le score moyen était de 76,40 + 19,44. Parmi
les 20 items de I'échelle, les plus défavorables a leur qualité de vie étaient : I'absence d’aide
professionnelle au domicile du patient (64%), I'angoisse vécue (55%), le retentissement sur
leur santé (41%), leur difficulté a poursuivre les loisirs (40%).

L'absence de difficulté personnelle pour les aidants et un temps réduit passé aupres du
malade améliorait de facon significative leur qualité de vie respectivement +17 et + 16 points
en moyenne en analyse multivariée.

Conclusion : A notre connaissance, cette étude est la premiere a estimer la qualité de vie
d’un aidant de patients dgés atteints d’un cancer en cours de traitement. Cette qualité de vie
est diminuée de facon notable de 24 points sur 100. L’altération est avant tout due au
mangque d’aide a domicile, a la présence de difficultés personnelles pour I'aidant mais aussi
au surmenage et au manque d’information. Ces résultats montrent I'importance d’une part
de lidentification de I'aidant afin de surveiller I'apparition de difficultés physique, psychique
et d’autre part la nécessité de proposer des interventions ciblées par le biais d’aides a
domicile.

Mots clés : qualité de vie, aidants, oncogériatrie, cancer



