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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

s’avere particulierement pertinente en oncologie, ou I'objectif thérapeutique ne peut se limi-
ter aux seules variables biomédicales [Dauchy et al., 2005; Poinsot et al., 2006 ; Bredart et



I Partic Il - Les relations avec le systéme de soins

98

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

METHODOLOGIE

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

Les questions retenues pour I'analyse sont les suivantes:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

TABLEAU |

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

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

Diriez-vous que I’équipe médicale a tenu

compte des séquelles de votre maladie il ok

et de ses traitements?

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

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

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

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

médicale

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

sur votre maladie et ses traitements ?

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

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

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

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

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

() : numéro du groupe.

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

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

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

Aucune variable clinique ne distingue les personnes
tres satisfaites des autres

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

() : numéro du groupe.

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

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

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

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

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

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

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

() : numéro du groupe

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

GRAPHIQUE 1

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

Vitalité
80

Santé percue Vie et relation avec les autres

Douleurs physiques Limitations dues a I'état mental

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

Activité physique m— |nsatisfaits (3)
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Conclusion

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

METHODOLOGIE

Brutalité de I'annonce

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

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

Satisfaction vis-a-vis du suivi médical

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

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

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

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

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

... et les circonstances de I'annonce

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

GRAPHIQUE 1

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

En %
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Champ « Personnes déclarant un suivi médical.

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

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

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

Caractéristiques associées a la totale satisfaction du suivi médical

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

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

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

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

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

Champ e Personnes déclarant un suivi médical.

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

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

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

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

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

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

Des patients majoritairement satisfaits de la fréquence de leur suivi

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

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

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

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

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

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

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

Champ = Personnes déclarant un suivi médical.

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

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

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

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

Anne-Déborah Bouhnik, Nora Moumijid, Christel Protiére

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

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

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

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

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

Patients et médecins, une implication a différents degrés

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

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

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

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

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

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

TABLEAU 1

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

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

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

() : Numéro du groupe constitué.
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METHODOLOGIE

Construction des variables

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

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

Les groupes ainsi constitués sont:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

() : Numéro du groupe.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Groupe 2: les non-impliqués satisfaits

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Conclusion

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

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

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

Ainsi, comme [l’illustrent nos résultats, le bien-étre des patients est davantage lié au fait
d’étre impliqué dans la décision médicale au niveau souhaité, plutét qu’au fait d’étre
impliqué en tant que tel (comme en témoignent les scores de qualité de vie mentale et
physique par exemple) [Gaston et al., 2005]. En revanche, la encore, I’étude fait ressortir
I'importance primordiale d’une bonne relation entre le médecin et le patient et la néces-
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sité d’améliorer les échanges d’informations. Si cette évolution semble déja amorcée, il
semble toutefois que des efforts soient encore a fournir de la part des professionnels de
santé et, en amont, des décideurs publics, afin de mieux répondre aux attentes des
patients en termes d’échange et d’implication dans les décisions médicales qui les
concernent.
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Les comportements
de recherche d’information des patients

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

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

Quatre profils distincts ont été distingués:

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

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

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

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

de recherche d’information.

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

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

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

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

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

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

Des résultats contrastés

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

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

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

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

GRAPHIQUE 1

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

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

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

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

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

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

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

E9a et E9b: généraliste et/ou spécialistes,

E9f, autre: famille, amis, collegues,

Autre: proximité avec la profession médicale.

Analyses statistiques

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

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

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

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

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

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

Caractéristiques objectives

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

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

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

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

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

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

Caractéristiques associées a chaque profil de chercheurs d’information

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

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




Les comportements de recherche d'information des patients | N N
143

TABLEAU | (SUITE)

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

() : numéro du groupe.

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

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

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

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

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

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

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

() : numéro du groupe.

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

1. Voir article p. 123.

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

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

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

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

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

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

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

Modélisation multivariée des différents comportements
de recherche d’information

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

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

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

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

Conséquences des différents comportements de recherche
d’information

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

Participation & la décision médicale

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

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

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

Satisfaction avec le suivi médical

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

Qualité de vie

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

Conclusion

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

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

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

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

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

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

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

Julien Mancini, Dominique Rey, Marie Préau

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

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

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

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

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

Les patients plus &gés apparaissent moins bien informés

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

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

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

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

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

*kk

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

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

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

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

Description du sous-échantillon étudié

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

Femmes de 20 a 44 ans ayant déclaré une infertilité induite

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

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

Hommes de 20 a 70 ans ayant déclaré une infertilité induite

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

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

Questionnaire et filtres

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

Analyses statistiques

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

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

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

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

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

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

13% des hommes déclarent avoir été mal informés

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Les limites de ces analyses

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

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

Conclusion

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