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Le devenir de la relation de couple
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I Cette étude porte sur les facteurs associés au renforcement de la vie de couple, deux années
aprés un diagnostic de cancer chez I'un des conjoints. 76 % des personnes interrogées vivent
toujours avec la méme personne depuis le diagnostic.

Parmi elles, 37 % déclarent que le cancer a renforcé leur relation de couple, 7,7% qu’il I'a
détériorée et 55% qu’il n'a pas eu de conséquences.

Les hommes les plus jeunes, appartenant a une profession intermédiaire ou employés, ayant fait
I'objet dattitudes de rejet ou de discrimination du fait de la maladie, déclarant une diminution

des revenus de leur ménage depuis le diagnostic, présentant un cancer de bon pronostic ne
touchant ni les voies aérodigestives supérieures (VADS) ni le poumon, tout a fait satisfaits des
informations fournies par le personnel médical ou ayant bénéficié d’un soutien psychologique au
moment du diagnostic rapportent plus fréquemment un renforcement de leur relation de couple.
Les femmes ayant des revenus plus élevés, n’étant ni agricultrices ni cadres ou de professions
intellectuelles supérieures, ayant été traitées par chimiothérapie, souffrant de séquelles génantes,
ayant augmenté leur consommation de psychotropes depuis le diagnostic, tout a fait satisfaites
des informations fournies par le personnel médical ou ayant une activité sexuelle réguliére

au moment de I'enquéte rapportent plus fréquemment un renforcement de leur relation de couple.
Le renforcement de la relation de couple apparait donc déterminé par des facteurs personnels,
médicaux ou relatifs a la prise en charge de la maladie distincts selon le genre. I

A survenue d’un cancer au sein d’une cellule familiale n’est pas sans conséquences sur

le plan matériel et organisationnel, mais aussi psychologique et psychosocial. La rela-
tion de couple, a la base de cette cellule, peut étre affectée par le diagnostic d’une mala-
die, plus ou moins invalidante, avec un pronostic qui, dans tous les cas, va générer des
bouleversements. Plusieurs études ont montré dans quelle mesure le cancer venait bou-
leverser le fonctionnement quotidien de la cellule familiale et du couple [Hodgkinson et
al., 2007 ; Northouse et al., 1991]. Elles se sont intéressées a I'impact psychologique de
la maladie sur la personne atteinte, mais aussi sur son partenaire, souvent a I'aide de
méthodologies qualitatives et dans les contextes spécifiques du cancer du sein ou de la
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prostate [Harden et al., 2002 ; Northouse et al., 2000 ; Salander et Spetz, 2002]. Certains
chercheurs ont tenté de comprendre le fonctionnement du couple face au cancer, et
notamment les stratégies d’adaptation (stratégies de coping) mises en place par la per-
sonne atteinte ainsi que par son conjoint [Hartmann et al., 2007]. Cependant, ces études
qui ont été conduites dans des contextes particuliers ne fournissent que tres peu d’infor-
mation sur le devenir & moyen terme de la vie de couple face a la maladie cancéreuse,
guelle que soit la localisation du cancer.

C’est pourquoi nous avons souhaité étudier I'impact des caractéristiques sociodémogra-
phiques et psychosociales, ainsi que des spécificités thérapeutiques, sur le devenir de la
vie de couple lorsque I’'un des conjoints est atteint par un cancer. Pour ce faire, il nous a
paru approprié de distinguer les couples selon le genre de la personne atteinte. Cette
étude s’attache plus particulierement a déterminer les facteurs associés au sentiment de
renforcement de la vie de couple, exprimé par certains patients pour caractériser le deve-
nir de leur relation de couple entre le moment ou un diagnostic de cancer a été établi
chez I'un des conjoints et le moment de I’enquéte, deux ans aprés (2004).

Stabilité ou renforcement de la vie de couple
pour une majorité des couples

Parmi les hommes ayant participé a I’enquéte, 84 % vivent avec la méme personne qu’au
moment du diagnostic de cancer. 12 % ne vivaient en couple ni au moment du diagnos-
tic en 2002, ni au moment de I’enquéte en 2004 (graphique 1). Les autres ont connu un
changement de situation entre le diagnostic et le moment de I’enquéte : 2,5% ne vivent
plus en couple; 0,6 % vivaient seuls au moment du diagnostic mais vivent en couple deux
ans plus tard; 0,5% vivent toujours en couple mais avec un autre partenaire que celui
gu’ils avaient deux ans auparavant. Parmi les 3,0% des hommes qui ne vivent plus en
couple ou qui ont changé de conjoint(e), 39 % déclarent que la cause de la séparation est
le déces du conjoint(e) et 18 % que leur conjoint(e) les a quittés a cause du cancer.

Parmi les femmes interrogées, 68 % vivent au moment de I’enquéte avec la méme per-
sonne qu’au moment du diagnostic de cancer. 27 % ne vivaient en couple ni au moment
du diagnostic ni au moment de I’enquéte (graphique 2). La situation des autres femmes a
évolué entre le diagnostic et I’enquéte : 4,1 % ne vivent plus en couple, 1,2 % étaient céli-
bataires au moment du diagnostic mais vivent en couple deux ans plus tard et 0,3%
vivent avec un autre partenaire que celui qu’elles avaient deux ans auparavant.

Parmi les 4,4% de femmes qui ne vivent plus en couple au moment de I’enquéte ou qui
ont changé de conjoint(e), une proportion similaire a celle des hommes (38 %) indique
que la cause de la séparation est le déceés de leur conjoint(e) et 16 % que leur conjoint(e)
les a quittées a cause du cancer.

Un tiers estime leur relation de couple renforcée

Parmi les personnes incluses dans notre analyse, c’est-a-dire vivant avec le méme conjoint
gu’au moment du diagnostic, 37 % déclarent que le cancer a renforcé leur relation de
couple (graphiques 1 et 2), 7,8% que le cancer a détérioré leur relation de couple et 55%
gu’il n’a pas eu de conséquences sur cette relation.

Ce résultat est relativement consensuel dans la littérature, ou I'on retrouve généralement
que, face a la survenue d’un cancer, la relation de couple est préservée voire renforcée.
Une étude canadienne établit par exemple que 42 % des couples interrogés douze mois
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apres un diagnostic de cancer du sein chez la femme parlent d’un renforcement de leur
vie de couple [Dorval et al., 2005]. Des résultats similaires ont été présentés pour d’au-
tres localisations cancéreuses, comme le cancer de la prostate [Fergus et al., 2002]. Plu-
sieurs chercheurs avancent ainsi I’hypothése selon laquelle les couples qui se séparent a
la suite d’un diagnostic de cancer sont des couples qui connaissaient des difficultés avant
la survenue du cancer [Dorval et al., 1999 ; Taylor-Brown et al., 2000]. Sur ce point, notre
étude touche a ses limites: en effet, aucune information sur les relations au sein du cou-
ple avant le diagnostic n’était disponible.

GRAPHIQUE 1

Evolution des situations de couple chez les hommes

Causes de la séparation :

-38,6% : décés du conjoint

-18,0% : il/elle vous a quitté a cause
de la maladie

-2,0% : vous I'avez quitté(e) a cause

Ne vivent pas en couple de votre maladie 5
comme au diagnostic : 12,2 % -41,4% : autres causes non liées

a la maladie

Ne vivent plus en couple : 2,5 % Vivent en couple
avec une personne
différente : 0,5 %

Evolution de la relation
de couple depuis le diagnostic :

- 32,8 % déclarent qu'elle s'est renforcée
- 7,2 % déclarent qu'elle s'est détériorée
- 60,0 % ne rapportent

pas de changement dans leur relation

Vivent en couple alors que

ce n'était pas le cas

au diagnostic 10,6 % Vivent en Coup|e
avec la méme
personne : 84,2 %

GRAPHIQUE 2

Evolution des situations de couple chez les femmes

Ne vivent plus en couple : 4,1 % Causes de la séparation :
- 38,3 % : déces du conjoint
- 16,0 % : il/elle vous a quitté
) a cause de la maladie
Vivent en couple - 6,3 % : vous I'avez quitté(e)
33’;?%“25 p%r 5305‘/”9 a cause de votre maladie

thierente : 0,5 % -39,4 % : autres causes

non liées a la maladie

Ne vivent pas en couple
comme au diagnostic : 26,8 %

Evolution de la relation

de couple depuis le diagnostic :
- 41,5 % déclarent

qu'elle s'est renforcée

- 8,4 % déclarent

Vivent en couple qu'elle s'est détériorée
Vivent en couple alors que avec la méme - 50,1 % ne rapportent
ce n'était pas le cas personne : 67,6 % pas de changement

au diagnostic : 1,2 % dans leur relation
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METHODOLOGIE

Descriptif du sous-échantillon étudié

Cette analyse n’a retenu que les 76 % des individus qui vivent en couple au moment de I’enquéte avec la
méme personne qu’au moment du diagnostic. 53 % sont des hommes et 47 % des femmes.

Les hommes ont 66 ans en moyenne. 69% ont un niveau d’études inférieur au baccalauréat et seuls 31%
travaillaient au moment du diagnostic. Les cancers les plus représentés sont la prostate (46 %), le colon-
rectum (13 %) et les autres organes urogénitaux (11 %). Au moment du diagnostic en 2002, 5,2% d’entre
eux étaient atteints d’un cancer évolutif. 72% ont été traités par chirurgie, 26 % par chimiothérapie, 35%
par radiothérapie et 18% par hormonothérapie.

Les femmes sont plus jeunes que les hommes (57 ans en moyenne). 57 % ont un niveau de dipléme infé-
rieur au baccalauréat et 51% travaillaient au moment du diagnostic. Les trois cancers les plus fréquents
sont le sein (58 %), les autres organes urogénitaux (12%) et le cdlon-rectum (8%). Moins de 5% des
patientes étaient atteintes d’un cancer évolutif au moment du diagnostic en 2002. La grande majorité des
femmes (91 %) a été traitée par chirurgie, 48 % par chimiothérapie, 59 % par radiothérapie et 37 % par hor-
monothérapie.

Analyses statistiques

De nombreuses caractéristiques, dont la localisation du cancer, dépendent du sexe. Par conséquent, tou-
tes les analyses ont été stratifiées selon le sexe afin d’étudier séparément hommes et femmes, sans les
comparer. Pour analyser les facteurs indépendamment associés au renforcement de la vie de couple, nous
avons utilisé des modeles de régressions logistiques multiples.

Renforcement de la relation de couple chez les hommes

Les hommes qui estiment que leur relation avec leur partenaire s’est renforcée sont plus
jeunes que ceux qui notent une détérioration ou une stabilité dans leur vie de couple
(tableau 1). L'effet de I’age persiste toutes choses égales par ailleurs. Ce résultat confirme
des données existantes dans la littérature [Lehto et al., 2005]. Logiquement, ces hommes
sont moins fréqguemment a la retraite et ont plus souvent au moins un enfant a charge.

Le renforcement de la vie de couple est par ailleurs plus fréquent chez les hommes qui
appartiennent a une profession intermédiaire, qui ont un revenu mensuel élevé et qui
observent une perte de leurs revenus depuis la maladie. Ils rapportent également plus sou-
vent une activité sexuelle réguliere. En revanche, les hommes qui parlent d’un renforce-
ment de leur relation de couple ne se distinguent pas des autres en termes de niveau
d’études et de consommation de psychotropes. Les effets de la catégorie socioprofession-
nelle, de la perte de revenus depuis le diagnostic et de I’acces au soutien psychologique
persistent dans I’analyse toutes choses égales par ailleurs

Au regard de la pathologie, il s’agit moins souvent de personnes ayant un cancer de la
prostate, du cblon-rectum ou une autre tumeur urogénitale. Ces hommes ont également
un moins bon indice de pronostic relatif au moment du diagnostic. Plus souvent traités
par chimiothérapie ou par une combinaison de chirurgie, chimiothérapie et radiothéra-
pie, leur maladie est plus souvent en train de s’aggraver au moment de I’enquéte. lls rap-
portent également plus souvent la présence de séquelles dues a leur maladie. Par ailleurs,
ils déclarent plus souvent avoir été victimes d’attitudes de rejet ou de discrimination direc-
tement liées a leur maladie. Ils indiquent plus fréquemment avoir bénéficié d’un soutien
psychologique au moment du diagnostic et disent avoir regu de la part de I’équipe médi-
cale une information totalement suffisante tout au long des traitements. Seuls les effets de
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TABLEAU 1

Caractéristiques associées a un renforcement de la relation de couple
deux ans apreés le diagnostic chez les hommes

Hommes rapportant un renforcement de leur relation
de couple deux ans apres un diagnostic de cancer
% 0dd ratio

Ensemble 32,5
Enfant(s) il
A au moins un enfant a charge 34,4
A des enfants mais aucun a charge 30,6
N'a pas d’enfant 39,7
Catégorie socioprofessionnelle (antérieure si inactif) *
Agriculteurs exploitants 245 ns
Artisans, commercants et chefs d’entreprise 338 ns
Cadres et professions intellectuelles supérieures 30,7 ns
Professions intermédiaires 37,9 1,6%
Employés 36,4 1,5%
Ouvriers 29,7 1réf
N’ont jamais travaillé -
Situation professionnelle au moment de I'enquéte bl
Retraités 278
Autres inactifs 43,2
Actifs en arrét maladie 444
Autres actifs 47,2
Diminution des revenus du ménage depuis le diagnostic b
Oui 41,8 1,4*
Non 29,6 1réf
Activité sexuelle b
Nulle 29,1
Qccasionnelle 33,0
Réguliere 45,9
A bénéficié d’un soutien psychologique par un professionnel ok
au moment du diagnostic
Oui 49,1 1,8%
Non, mais aurait souhaité en bénéficier 33,6 ns
Non et n’en aurait pas souhaité 30,9
A été I'objet de rejet ou de discriminations directement liés & la maladie *
Oui 433 1,8%
Non 318 1réf
A recu une information totalement suffisante pendant le traitement *
Oui 34,9 1,3*
Non 30,0 11t
Localisation du cancer ok
Prostate 27,2 1réf
Célon-rectum 32,0 ns
VADS-poumon 39,1 0,6"
Tumeurs urogénitales autres que prostate 31,8 ns
Hémopathies malignes 44,1 ns
Autres cancers 40,6 ns
Traitement par chimiothérapie b
Oui 41,4
Non 29,3
Combinaison de traitements **
Chirurgie + chimiothérapie + radiothérapie 418
Autre combinaison (y compris aucun traitement) 31,8
Cancer évolutif au moment de I’'enquéte (questionnaire médical) b
Oui 48,5
Non 30,8
Séquelles ressenties **
Aucune séquelle 25,9
Séquelles peu génantes 332
Séquelles assez a trés génantes 355
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TaBLEAU 1 (SUITE)

Hommes rapportant un renforcement de leur relation
de couple deux ans apres un diagnostic de cancer
Moyenne (écart type) Odd ratio

Age o
:g;g;nlzsdriz;zﬂgrstggt un renforcement de leur relation de couple deux ans 62,9 (12,0) 50,8
Ensemble du champ étudié 65,5 (10,9) -
Revenus mensuels du ménage au moment de I'enquéte (en log) *
Hommes rapportant un renforcement de leur relation de couple deux ans 331(03)
apres le diagnostic
Ensemble du champ étudié 3,28(0,3) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic ok
:g;gglisdriizﬁgrstggt un renforcement de leur relation de couple deux ans 49,2(217) §0,08"
Ensemble du champ étudié 53,9 (20,1) -

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

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

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

Lecture « Chez les hommes étudiés, la diminution des revenus du ménage depuis le diagnostic et I'age sont significativement liés (p < 0,001) au
fait de rapporter un renforcement de la relation de couple deux ans aprés le diagnostic dans une analyse bivariée. 41,8% des hommes étudiés
déclarant une diminution de revenus depuis le diagnostic rapportent un renforcement de leur relation de couple deux ans apres le diagnostic. Les
hommes étudiés rapportant un renforcement de la relation de couple ont un 4ge moyen de 62,9 ans aprés prise en compte des autres variables de
I"analyse, le rapport du nombre d’hommes étudiés rapportant un renforcement de la relation de couple sur le nombre de ceux qui n’en rapportent
pas est multiplié par: 1,4 (p < 0,05) pour ceux qui ont un niveau d'études «bac et +» par rapport a ceux qui ont un niveau d'études inférieur, 0,8
(p < 0,001) pour ceux qui ont 10 ans de plus (par exemple, pour ceux qui ont 50 ans par rapport a ceux qui en ont 40).

Champ = Hommes rapportant étre en couple avec la méme personne au moment du diagnostic et deux ans plus tard.

la localisation VADS-poumon, du pronostic au moment du diagnostic, de la chimiothéra-
pie (associée ou non a d’autres traitements), de la discrimination percue, de la satisfaction
sur les informations recues et de I’accés au soutien psychologique persistent dans I'ana-
lyse toutes choses égales par ailleurs.

Les relations avec I’équipe médicale, et plus précisément la satisfaction vis-a-vis des infor-
mations apportées, jouent un rdle important dans le devenir de la vie de couple. En effet,
les malades s’intéressent généralement au diagnostic, aux différentes options thérapeuti-
ques ainsi qu’aux séquelles possibles des traitements proposés. Quand les informations
fondamentales sont communiquées par I’équipe médicale, elles peuvent ensuite étre
échangées et discutées au sein du couple, ce qui facilite I’acceptation des effets secondai-
res au moment de leur survenue, et cela d’autant plus lorsqu’il s’agit des difficultés sexuel-
les [Hendren et al., 2005 ; Rees et Bath, 2000].

Enfin, les hommes qui rapportent un renforcement de leur vie de couple désignent plus
souvent leur conjoint comme la personne qui leur a apporté le plus de soutien au cours
de la maladie et de ses traitements (95 % contre 86 %).

Renforcement de la relation de couple chez les femmes

Comme chez les hommes, les femmes déclarant un renforcement de leur vie de couple
sont plus jeunes et rapportent plus souvent avoir une activité sexuelle réguliere que cel-
les qui notent une détérioration ou une stabilité dans leur relation de couple (tableau 2).
La «santé sexuelle» du couple, qui reste indépendamment associée au renforcement du
couple aprés ajustement multivarié, parait particulierement importante pour les femmes.
Selon certains auteurs, le maintien d’une activité sexuelle leur donnerait le sentiment
d’accomplir leur devoir conjugal et de préserver leur féminité [Maunsell et Dorval, 2000].
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TABLEAU 2

Caractéristiques associées a un renforcement de la relation de couple
deux ans apreés le diagnostic chez les femmes

Femmes rapportant un renforcement de leur relation
de couple deux ans apres un diagnostic de cancer
% 0dd ratio

Ensemble 41,6
Niveau d’études *
Inférieur au bac 39,4
Bac et plus 45,9
Catégorie socioprofessionnelle (antérieure si inactive) ok
Agriculteurs exploitants 184 0,5%
Artisans, commercants et chefs d’entreprise 36,5 ns
Cadres et professions intellectuelles supérieures 36,9 0,6*
Professions intermédiaires 50,0 ns
Employés 432 11k
Ouvriers 38,3 ns
N’ont jamais travaillé 384 ns
Situation professionnelle au moment de I’enquéte ork
Retraitées 34,9
Autres inactives 44,0
Actives en arrét maladie 53,1
Autres actives 45,0
Activité sexuelle ok
Nulle 32,7 0,4%##
Occasionnelle 39,8 0,5"#
Réguliere 57,7 7€
A bénéficié d’un soutien psychologique par un professionnel au moment -
du diagnostic
Oui 52,0
Non, mais aurait souhaité en bénéficier 42,9
Non et n’en aurait pas souhaité 39,0
Augmentation de la consommation de psychotropes o
depuis le diagnostic
Oui 48,7 1,3
Non 39,3 17¢f
A recu une information totalement suffisante pendant les traitements *
Oui 44,4 1,3%
Non 39,3 17¢f
Localisation du cancer ns
Sein 42,7
Cdlon-rectum 355
VADS-poumon 54,8
Tumeurs urogénitales 37,9
Hémopathies malignes 48,9
Autres cancer 38,2
Traitement par chimiothérapie ok
Oui 49,2 1, 7%
Non 34,7 17¢f
Combinaison de traitements ek
Chirurgie + chimiothérapie + radiothérapie 49,9
Autre combinaison (y compris aucun traitement) 37,9
Cancer évolutif au moment de I’enquéte (questionnaire médical) *
Oui 511
Non 40,7
Séquelles ressenties ok
Aucune séquelle 315 1k
Séquelles peu génantes 43,6 1,4%
Séquelles assez a trés génantes 44,6 1,5%
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TABLEAU 2 (SUITE)

Femmes rapportant un renforcement de leur relation
de couple deux ans aprés un diagnostic de cancer
Moyenne (écart type) Odd ratio

Age ok
Femmes rapportant un renforcement de leur relation de couple deux ans 55,0 (11,8)
aprés le diagnostic ! '
Ensemble du champ étudié 56,8 (12,2) -
Revenus mensuels du ménage au moment de I’enquéte (en log) ok
Femmes rapportant un renforcement de leur relation de couple deux ans 34(03) 16"
apres le diagnostic A !
Ensemble du champ étudié 3,3(0,3) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic *
Femmes rapportant un renforcement de leur relation de couple deux ans 61,9 (20,6)
aprés le diagnostic ' '
Ensemble du champ étudié 63,1 (19,9) -

*: 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 femme étudiées, I'activité sexuelle et les revenus mensuels du ménage (en logarithme) sont significativement liés (p < 0,001)
au fait de rapporter un renforcement de la relation de couple deux ans apres le diagnostic dans une analyse bivariée. 32,7 % des femmes étudiées
déclarant une activité sexuelle nulle rapportent un renforcement de leur relation de couple deux ans aprés le diagnostic. Les femmes étudiées rap-
portant un renforcement de la relation de couple font partie d’un ménage dont les revenus mensuels moyens (en logarithme) sont de 3,4. Apres
prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de femmes étudiées rapportant un renforcement de la relation de couple
sur le nombre de celles qui n’en rapportent pas est multiplié par: 0,4 (p < 0,001) pour celles qui déclarent une activité sexuelle nulle par rapport a
celles qui en déclarent une réguliére (réf.); 1,6 (p < 0,05) pour celles dont les revenus mensuels du ménage (en logarithme) ont 1 unité de plus (par
exemple, pour celles dont les revenus en logarithme sont de 5 par rapport a celles dont les revenus sont de 4).

Champ = Femmes rapportant étre en couple avec la méme personne au moment du diagnostic et deux ans plus tard.

Malgré cela, il faut noter que si une majorité des personnes déclare avoir des rapports
sexuels deux ans aprés le diagnostic (15% de maniére réguliéere et 47 % de temps en
temps), 65% reconnaissent que le cancer a eu des conséquences négatives sur leur vie
sexuelle.

Du fait de leur plus jeune age, ces femmes sont moins souvent a la retraite au moment de
I’enquéte. Leur niveau d’études est supérieur a celui des autres femmes, elles appartien-
nent moins souvent a la catégorie des agricultrices, des cadres ou des professions intel-
lectuelles supérieures et déclarent des revenus mensuels plus éleveés, ces deux derniers
facteurs restant indépendamment associés au renforcement du couple aprés ajustement
multivarié.

Elles ne se distinguent pas des autres femmes du point de vue de la localisation de la
pathologie. En revanche, leur indice de pronostic relatif était meilleur au moment du diag-
nostic. Comme chez les hommes, elles ont plus souvent été traitées par chimiothérapie
ou en combinant la chirurgie, la chimiothérapie et la radiothérapie, et leur maladie est
plus souvent évolutive au moment de I'enquéte. Elles déclarent plus souvent des séquel-
les génantes de la maladie. Seules la chimiothérapie (associée ou non a d’autres traite-
ments) et les séquelles restent indépendamment associées au renforcement du couple
apres ajustement multivarié. Le role des séquelles est tout a fait fondamental et intéres-
sant, notamment pour étudier la fagcon dont les personnes concernées vont anticiper I’ap-
parition et la gestion de ces séquelles [Ben-Zur et al., 2001 ; Maunsell et Dorval, 2000].
On peut supposer que les séquelles, qui sont des marqueurs plus ou moins visibles du
cancer, peuvent attester dans le couple du combat contre la maladie. Comme chez les
hommes, les femmes tout a fait satisfaites des informations fournies par le personnel médi-
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cal estiment plus souvent que leur relation de couple s’est renforcée. Ce facteur reste
significatif dans le modéele multivarié.

Les femmes soulignant un renforcement de leur vie de couple ont également plus souvent
bénéficié d’un soutien psychologique au moment du diagnostic, mais aussi plus souvent
augmenté leur consommation de médicaments psychotropes depuis leur diagnostic. Ce
dernier facteur est seul significatif dans le modéle multivarié.

Tout comme les hommes, le fait d’avoir consulté un psychologue profite a la vie de cou-
ple. En effet, la personne concernée peut alors s’exprimer sur sa maladie, ses difficultés a
gérer le quotidien, ses peurs vis-a-vis des séquelles, des traitements ou encore de la mort,
et cela en dehors de la cellule familiale. Sans que cela réduise la parole au sein du cou-
ple, le fait de consulter un psychologue peut aussi attester d’une prise en charge et en
compte de ses difficultés psychologiques face a la maladie. Par ailleurs, le ou la partenaire
de la personne atteinte d’un cancer est aussi affecté(e) par la maladie et doit aussi effec-
tuer un travail psychologique d’adaptation face a la maladie [Hartmann et al., 2007;
Lewis, 1990]. La consultation avec un psychologue peut alors permettre de faire prendre
conscience a la personne malade des difficultés vécues par son partenaire.

Aucune relation n’a en revanche été trouvée entre le renforcement de la vie de couple et
le sentiment de discrimination, le soutien psychologique au moment de I’enquéte, le fait
d’avoir des enfants a charge et une diminution des revenus depuis le diagnostic. Enfin,
comme les hommes, les femmes rapportant un renforcement de leur relation de couple
déclarent plus souvent que leur conjoint est la personne qui les a le plus aidées vis-a-vis
de la maladie et de ses traitements (82 % contre 62 %).

Conclusion

Il apparait tres rassurant que 92% des couples rapportent soit une préservation soit un
renforcement de leur relation. Cela signifie que la maladie cancéreuse, malgré tous les
bouleversements relatifs au fonctionnement de la cellule familiale, a aussi des effets qui
peuvent étre, dans une proportion non négligeable, tout a fait positifs.

Le renforcement de la relation de couple apparait lié a des facteurs médicaux, qui tien-
nent & la spécificité des options thérapeutiques ainsi qu’aux séquelles; mais aussi a des
facteurs psychosociaux fondamentaux, différents selon le genre, qui renvoient trés claire-
ment a la prise en charge médicale et psychologique des personnes concernées. Cette
étude souligne en particulier I'importance du soutien psychologique et de I'information
donnée par I’équipe médicale au début de la prise en charge, ainsi que leurs conséquen-
ces sur la relation de couple a long terme. Il est primordial que les soignants améliorent
ces aspects de la prise en charge afin d’aider les couples & mieux vivre avec le cancer.
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Les difficultés sexuelles a la suite de la maladie
et des traitements

Marie Préau, Anne-Déborah Bouhnik, Julien Mancini, Dominique Rey

I Parmi les problématiques du vécu de la maladie cancéreuse, la fonction sexuelle apparait
tout a fait importante. Cette étude vise a déterminer les facteurs associés au fait de rapporter
des conséquences négatives de la maladie sur la sexualité deux années apres le diagnostic
de cancer. L'échantillon comprend les personnes dont le diagnostic de cancer ne concerne pas
la cavité pelvienne, soit 45% des individus (32% d’hommes et 68 % de femmes).
Parmi les hommes, 65% déclarent que la maladie a eu des conséquences négatives sur leur vie
sexuelle. Parmi les femmes, la méme proportion rapporte de tels préjudices.
Quel que soit le genre, le fait d’étre sexuellement inactif lors de I'enquéte, d’avoir augmenté
sa consommation de psychotropes, de disposer d’un indice de pronostic relatif défavorable
au moment du diagnostic, d’avoir été traité par chimiothérapie et de rapporter des séquelles
génantes du traitement et de la maladie sont des facteurs qui augmentent la probabilité
de ressentir des conséquences négatives sur la vie sexuelle et cela indépendamment
les uns des autres.
Pour les hommes, étre insatisfait des explications fournies par I'équipe médicale
et avoir un niveau d’études inférieur au baccalauréat sont liés au sentiment d’avoir subi
des préjudices en termes de sexualité.
Pour les femmes, avoir consulté ou souhaité consulter un psychologue au moment du diagnostic
et avoir fait I'objet de discrimination du fait de leur maladie sont des facteurs indépendamment
associés a la probabilité de déclarer des conséquences négatives sur leur vie sexuelle. I

ALGRE les nombreux progres thérapeutiques réalisés, le cancer demeure un pro-

bléme majeur de santé publique. Les enjeux sont a la fois médicaux, mais aussi psy-
chosociaux, notamment pour ce qui concerne le vécu a long terme et les effets indésira-
bles de la vie apreés un cancer. Dans une optique d’amélioration de la qualité de vie, la
problématique de la vie sexuelle des patients apparait & cet égard tout a fait importante.
Le principe de la santé sexuelle a en effet acquis une importance incontournable au cours
des trente dernieres années et la sexualité est a présent considérée comme un élément

important de la vie quotidienne [Giami, 2002, 2004].
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La sexualité: un sujet encore difficile a aborder

En cancérologie, cette notion est souvent difficile a aborder, pour des raisons multiples
qui relévent non seulement du patient mais également du soignant. Diverses études ont
souligné le peu d’attention accordée a la vie sexuelle tout au long de la prise en charge
médicale des pathologies cancéreuses [Kaplan, 1992 ; Takahashi et Kai, 2005]. Pourtant,
de nombreux travaux ont montré que ces pathologies et leurs traitements, notamment le
cancer de la prostate, avaient des effets néfastes sur la fonction sexuelle [McCammon et
al., 1999].

Différentes études se sont penchées sur ce délicat probléme, en essayant de quantifier de
facon organique I'impact de la maladie et de son traitement sur la vie sexuelle [Trotti et
al., 2000]. Mais I’expérience clinique montre qu’il n’est pas toujours aisé de définir un
probléme sexuel. Lorsque des personnes parlent de leurs difficultés sexuelles, elles don-
nent un sens a leurs comportements. Or, le sens qu’elles donnent a ces attitudes dépend
de leurs connaissances en matiére de sexualité et, plus globalement, du sens que I'envi-
ronnement social donne aux comportements [Will et al., 2006].

Pour les patients, au moment de I’'annonce du diagnostic, la sexualité passe souvent au
second plan, derriére la simple survie et la «guérison avant tout» [Kaplan, 1992]. Le soi-
gnant porte aussi souvent une part de responsabilité : manque de formation, manque de
connaissance, tabou personnel, etc., sont autant d’obstacles a la communication entre les
patients et I’équipe soignante dans ce domaine. D’autre part, aborder la sexualité dans le
cadre de la relation soignante nécessite une compréhension attentive de I’évolution psy-
chologique des patients. Ces derniers sont en effet parfois surpris de la sévérité de telles
répercussions; ils peuvent avoir tendance, dans un premier temps, a les banaliser avant
de commencer a les évoquer, parfois plusieurs années apreés [Hannoun-Levi, 2005].

De nombreux éléments culturels, sociaux, physiopathologiques et psychologiques peu-
vent également modifier I’évolution de la fonction sexuelle pendant et apres le traitement
[Lemaire et al., 2006]. Pour les patients, tout ceci rend difficile I’élaboration d’une
demande relative a cet aspect de leur vie. Par ailleurs, quand la vie sexuelle n’est pas
abordée par le médecin, certains patients agissent comme de «bons patients» et n’osent
pas aborder le probléme [Auchincloss, 1990].

Des spécificités de genre

La fonction sexuelle ne provoque pas les mémes difficultés chez les hommes et les fem-
mes, du fait de normes sociales trés saillantes sur les comportements masculins et fémi-
nins [Will et al., 2006].

Pour les hommes, la sexualité demeure un centre d’intérét important et socialement valo-
risé malgré I'avancée dans I’dge [Laumann et al., 1999]. Ces derniers sont généralement
beaucoup moins nombreux a accepter d’aller consulter un professionnel pour des problé-
mes psychologiques [Courtenay et Keeling, 2000; Galdas et al., 2005 ; voir également la
partie «Les probléemes psychologiques des malades et leur prise en charge», p. 161-192].
Certaines études suggerent que les normes culturelles en vigueur dans le groupe social
masculin entrent en conflit avec le fait d’aller rechercher de I’'aide, notamment pour des
problématiques personnelles, et d’autant plus quand elles sont d’ordre psychologique ou
sexuel [Addis et Cohane, 2005; Addis et Mahalik, 2003]. Les difficultés sexuelles des
patients atteints de cancer de la prostate ont été largement documentées, au détriment des
autres types de cancer [Kirby et al., 1998 ; Matthews et al., 1999].
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Pour les femmes, des études montrent que les patientes atteintes de cancer du sein met-
tent en place des stratégies d’adaptation efficaces face a ces difficultés. Cela signifie
gu’elles agissent de maniére a prendre en charge leurs difficultés sexuelles [Leenhouts et
al., 2002]. Il semblerait que les campagnes d’information et de sensibilisation relatives
aux difficultés et séquelles des femmes atteintes de cancer du sein, notamment sur le plan
sexuel, soient efficaces et aménent ces derniéres a se prendre en charge et a aller consul-
ter afin de remédier a ces difficultés. Ce résultat semble moins évident pour d’autres loca-
lisations du cancer [Juraskova et al., 2003; Speer et al., 2005].

Dans cet article, nous étudierons les caractéristiques des populations concernées par une
altération de la fonction sexuelle, afin d’orienter et de déterminer le type de prise en
charge & développer. Etant donné les différences de genre, les analyses seront effectuées
distinctement pour les hommes et les femmes.

65% des hommes et des femmes déclarent
un impact important de la maladie sur leur vie sexuelle

Environ 85 % des hommes de la population étudiée dans ce chapitre vivent en couple au
moment de I’'enquéte. Seuls 21 % rapportent avoir souvent des rapports sexuels et a I'op-
posé, 22 % des hommes déclarent n’avoir aucune activité sexuelle mais déclarent que la
maladie a eu des conséquences négatives sur leur sexualité. Au total, 65% estiment que
la maladie a eu des conséquences négatives sur leur vie sexuelle.

Quant aux femmes étudiées dans ce chapitre, 84 % déclarent étre en couple. Seules 24 %
des femmes rapportent avoir souvent des rapports sexuels et une proportion non négligea-
ble (19%) dit n’avoir aucune activité sexuelle, mais percoit des conséquences négatives
de la maladie sur sa sexualité. Comme les hommes, 65 % estiment que la maladie a eu
des conséquences négatives sur leur vie sexuelle.

Le fait de déclarer des conséquences négatives du cancer sur la vie sexuelle ne concerne
donc pas uniquement I'activité sexuelle, mais plus globalement les relations et la vie
affective. C’est pourquoi, méme en excluant les survivants de cancers pelviens, pour les-
quels le retentissement de la maladie ou de ses traitements est probablement direct, la fré-
guence des troubles sexuels déclarés reste trés importante.

Caractéristiques communes aux hommes et aux femmes rapportant
des conséquences négatives de la maladie sur leur sexualité

Les personnes déclarant une activité sexuelle fréquente ont une probabilité plus faible de
déclarer des conséquences négatives sur leur vie sexuelle (tableaux 1 et 2). A I'inverse, les
personnes qui présentaient un moins bon indice de pronostic relatif au moment du diag-
nostic estiment plus souvent que la maladie a eu des conséquences négatives sur leur
sexualité. Le fait que le pronostic soit clairement associé a la présence de difficultés
sexuelles souligne les difficultés médicales mais aussi psychologiques a investir la sexua-
lité dans une situation incertaine.

Concernant les traitements, les personnes ayant eu une chimiothérapie rapportent plus
souvent des troubles de la sexualité. Les traitements par chimiothérapie sont des traite-
ments lourds engendrant des changements physiques et psychologiques qui affectent tous
les domaines de la vie, dont la sexualité [Broeckel et al., 2002]. La chimiothérapie peut
donc avoir un impact direct sur I'image du corps, le pouvoir de séduction et, pour les fem-
mes, un retentissement sur la féminité et de fait la sexualité [Hannoun-Levi, 2005]. Qu’il
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METHODOLOGIE

Description du sous-échantillon étudié

Cette étude porte sur les personnes ayant eu un cancer hors de la cavité pelvienne, dont le traitement n’in-
duisait a priori ni chirurgie ni radiothérapie de la sphére génitale: ont donc été exclues les personnes ayant
eu un diagnostic de cancer colorectal, de I'anus ou du canal anal, des organes génitaux ou des voies uri-
naires (sauf cancer du rein ou du bassinet). Cette restriction permet d’éviter une variabilité des résultats
due a des difficultés sexuelles fonctionnelles.

Nous avons ensulite écarté les personnes qui n'ont pas déclaré d’activité sexuelle au moment de I'enquéte
et n'ont pas ressenti de conséquences négatives de la maladie sur leur vie sexuelle, considérant que leur
absence de vie sexuelle était indépendante de la maladie. Au total, I'analyse porte donc sur 45% de la
population enquétée (constituée de 620 hommes et de 1286 femmes).

« Description des hommes

Au moment de I'enquéte en 2004, I'dge moyen des hommes est de 58 ans. Compte tenu de la moyenne
d’age élevée, une proportion importante est a la retraite (49 %), et seuls 29 % exercent une activité profes-
sionnelle au moment de I’enquéte. Un tiers d’entre eux n’ont pas de diplome (31 %) et 34% ont un niveau
d’études supérieur au baccalauréat.

Les localisations des cancers sont, par ordre décroissant: les cancers des voies aérodigestives supérieu-
res (VADS) ou du poumon (34 %), les hémopathies malignes (25 %), les cancers de la vessie ou du bassi-
net (12 %), les cancers de la peau (8,5%) et les cancers de la thyroide (4,2 %).

Deux tiers ont été traités par chirurgie (69 %), la moitié par chimiothérapie (47 %) et plus du tiers par radio-
thérapie (39%). Au total, 14 % des individus ont suivi les trois traitements. L’hormonothérapie n’a été pres-
crite que dans 2,4% des cas. Au moment de I'enquéte, 11% des personnes présentent une maladie évo-
lutive.

< Description des femmes

Au moment de I'enquéte en 2004, la moyenne d’age des femmes est de 54 ans. 30% d’entre elles sont a
la retraite et 40% exercent une activité professionnelle au moment de I’enquéte. Plus du tiers sont sans
dipléme et 41 % ont un niveau d’études supérieur au baccalauréat.

Il s’agit principalement de cancers du sein (73 %), d’hémopathies malignes (6,8 %), de cancers de la thy-
roide (6,6 %) et de cancers de la peau (4,8 %).

Neuf femmes sur dix ont été traitées par chirurgie (91 %), une sur six par radiothérapie (67 %) et la moitié
par chimiothérapie (48 %). Au total, 36 % des femmes ont suivi les trois traitements. Enfin, 44 % ont regu
une prescription d’hormonothérapie. Une proportion inférieure a celle des hommes (7,3 %) présente une
maladie évolutive au moment de I'enquéte.

Analyses statistiques

De nombreuses caractéristiques, dont la localisation du cancer, dépendent du sexe. Par conséquent, tou-
tes les analyses ont été stratifiées selon le genre, afin d’étudier séparément hommes et femmes.

Afin d’étudier les facteurs indépendamment associés au fait de rapporter des conséquences négatives de
la maladie sur la sexualité, nous avons utilisé des modeles de régressions logistiques multiples.

s’agisse d’un impact physique direct ou émotionnel, par le biais notamment de I'image
corporelle, ce type de traitement n’est pas sans conséquences sur la vie sexuelle, que ce
soit a court ou a long terme [Malinovszky et al., 2006]. Les résultats de notre étude sem-
blent corroborer les données de la littérature et soulignent une fois encore la nécessité
d’un suivi multidisciplinaire des personnes concernées.

D’autre part, les personnes associent davantage leurs troubles de la sexualité a leur mala-
die lorsqu’elles ont déclaré des séquelles génantes de leur maladie. Le fait que les séquel-
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les du traitement apparaissent trés clairement liées a des troubles sexuels est tout a fait
cohérent avec la littérature sur le sujet [Hannoun-Levi, 2005]. Ce résultat souligne la
nécessité d’une prise en charge adaptée aux séquelles de la maladie et de ses traitements:
en effet, si ces derniéres ont un impact physique ou fonctionnel, selon le type ou la loca-
lisation du cancer, elles ont aussi un effet psychologique qui ne doit pas étre négligé
[McGarvey et al., 2001 ; Van't Spijker et al., 1997]. Par ailleurs, il est important de souli-
gner que le fait de rapporter des séquelles trés génantes augmente la probabilité de res-
sentir des stigmatisations liées a la maladie (voir I'article p. 231). L'impact des séquelles
des traitements est donc fondamental a prendre en compte pour améliorer la prise en
charge des personnes.

Enfin, les personnes qui déclarent une augmentation de la consommation d’anxiolytiques
depuis I'annonce du diagnostic évoquent plus fréquemment une dégradation de leur
sexualité du fait de la maladie. Ce facteur est important car il montre qu’il est possible de
cibler les personnes qui se trouvent dans une situation psychologique particulierement
délicate au moment de I’enquéte [Hannoun-Levi, 2005]. Ce point mérite d’étre souligné,
car il a été montré que les moments psychologiquement les plus difficiles sont les trois
premiers mois suivant I'annonce d’une maladie cancéreuse ou la premiére intervention.
Notre enquéte, qui s’est déroulée deux années apres I’'annonce du diagnostic, montre
bien la détresse des personnes concernées et la nécessité d’une prise en charge psycho-
logique a long terme, afin d’optimiser la santé mentale et la qualité de vie des personnes.

Caractéristiques specifiqgues aux hommes rapportant des conséquences
négatives de la maladie sur leur sexualité

Les hommes qui estiment ne pas avoir recu une information totalement suffisante durant le
traitement associent davantage leurs troubles de la sexualité a leur maladie (tableau 1). Des
études ont montré que I'information des malades sur les différentes phases de leur traitement
et ses effets indésirables potentiels a des conséquences cruciales, tant au niveau psychoso-
cial et relationnel que médical [Davidson et Mills, 2005; Hannoun-Levi, 2005]. Dans le
cadre de la maladie cancéreuse, la relation entre le médecin et le patient, ainsi que I’ensem-
ble de ses déterminants, ont été largement étudiés. Il apparait qu’il faut a la fois tenir compte
des caractéristiques du patient, du médecin, de la pathologie et surtout du contexte et des
trajectoires thérapeutiques [EIf et Wikblad, 2001]. Par ailleurs, il faut distinguer les informa-
tions sur le devenir & court terme, relatives au traitement notamment, des informations sur
le long terme, portant par exemple sur les troubles sexuels deux années apres le diagnostic
[Mallinger et al., 2005]. Force est de constater que I'insatisfaction des informations fournies
par I’équipe médicale augmente la probabilité de déclarer que la maladie a entrainé des
troubles sexuels. Ce résultat indique donc que, chez les hommes, il semble spécialement
nécessaire d’anticiper et de discuter de la problématique de la vie sexuelle.

Notons que les hommes ayant un niveau d’études supérieur au baccalauréat déclarent
significativement moins de difficultés sexuelles liées a la maladie que les hommes ayant
un niveau d’études inférieur au baccalauréat.
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TABLEAU |

Caractéristiques associées au fait de rapporter des conséquences négatives

sur la vie sexuelle chez les hommes

Hommes rapportant que le cancer a eu
des conséquences négatives sur leur vie sexuelle

% Odd ratio
Ensemble 64,7
Niveau d’études b
Inférieur au bac 71,3 1ref
Bac et + 51,9 0,5
Situation professionnelle au moment de I'enquéte ok
Retraités 69,2
Autres inactifs 69,7
Actifs en arrét maladie 82,1
Autres actifs 48,0
Activité sexuelle oxk
Occasionnelle ou nulle 74,2 5,4%#
Fréquente 28,0 et
A bénéficié d’un soutien psychologique *
par un professionnel au moment du diagnostic
Oui 77,6
Non, mais aurait souhaité en bénéficier 69,2
Non 62,0
A recu une information totalement suffisante ok
pendant les traitements
Oui 58,0 0,6
Non 71,8 1€k
A été I'objet de discriminations ou de rejet directement lié -
a la maladie
Oui 80,0
Non 63,0
Consommation de psychotropes dans les trois derniers .
mois précédant I’enquéte
Oui 80,9
Non 56,8
Augmentation de la consommation de psychotropes -
depuis le diagnostic
Oui 82,9 2,3%
Non 59,2 qréf.
Localisation du cancer bl
VADS-poumon 73,2
Rein-bassinet 56,2
Hémopathies malignes 69,7
Autres cancers 54,3
Traitement par chirurgie *
Oui 61,7
Non 71,3
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TABLEAU | (SUITE)

Hommes rapportant que le cancer a eu
des conséquences négatives sur leur vie sexuelle
% 0dd ratio
Traitement par chimiothérapie ok
Oui 74,9 2,0 #
Non 55,9 1 et
Traitement par radiothérapie b
Oui 71,7
Non 60,3
Combinaison de traitements oxk
Chirurgie + chimiothérapie + radiothérapie 79,8
Autre combinaison (y compris aucun traitement) 62,3
Cancer évolutif au moment de I'enquéte (questionnaire N
médical)
Oui 84,4
Non 62,5
Séquelles ressenties i
Aucune séquelle 45,1 1
Séquelles peu génantes 50,0 ns
Séquelles assez a trés génantes 774 2,8 ###
Moyenne (écart type) Odd ratio
Age au moment de I'enquéte b
Hommes rapportant que le cancer a eu des conséquences 50,6 (12.3)
négatives sur leur vie sexuelle ! !
Ensemble du champ étudié 58,2 (12,5) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic rx
Hommes rapportant que le cancer a eu des conséquences #
négatives sur leur vie sexuelle 414 (22,5) 809
Ensemble du champ étudié 40,7 (23,9) -

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

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

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

Lecture « Chez les hommes étudiés, le niveau d’études et I'indice de pronostic relatif au diagnostic sont significativement liés (p < 0,001) au fait
de rapporter des conséquences négatives du cancer sur la vie sexuelle dans une analyse bivariée. 51,9% des hommes étudiés de niveau d’études
«bac et +» rapportent que le cancer a eu des conséquences négatives sur leur vie sexuelle. Les hommes étudiés rapportant des conséquences
négatives ont un indice moyen de pronostic relatif au diagnostic de 41,4. Apres prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nom-
bre d’hommes étudiés rapportant des conséquences négatives sur le nombre de ceux qui n’en rapportent pas est multiplié par: 0,5 (p < 0,01) pour
ceux qui ont un niveau d'études «bac et +» par rapport & ceux qui ont un niveau d’études inférieur; 0,9 (p < 0,05) pour ceux qui ont un indice de
pronostic relatif de 10 points de plus (par exemple, pour ceux qui ont un indice de 50 par rapport & ceux qui en ont un de 40).

Champ = Hommes ayant eu un cancer hors de la cavité pelvienne, exceptés ceux déclarant a la fois aucune activité sexuelle au moment de I'en-
quéte et que la maladie n'a pas eu de conséquences sur leur vie sexuelle.
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Caractéristiques spécifiques aux femmes déclarant des conséquences
négatives de la maladie sur leur vie sexuelle

Avoir bénéficié ou souhaité bénéficier d’un soutien psychologique au moment du diag-
nostic augmentent la probabilité de déclarer des troubles sexuels liés a la maladie chez
les femmes.

Par ailleurs, les femmes qui disent avoir fait I’objet de discriminations associent davantage
leurs difficultés sexuelles a la maladie. Ce résultat peut étre interprété en termes de qua-
lité de vie. En effet, les comportements de stigmatisation, qu’ils restent limités a la sphére
professionnelle comme c’est le cas pour de nombreuses pathologies cancéreuses [Hoff-
man, 2005 ; Leenhouts et al., 2002] ou gu’ils relévent du «stigma»! au sens proposé par
Goffman [Chapple et al., 2004 ; Goffman, 1963 ; Rosman, 2004], apparaissent associés a
une qualité de vie dégradée [Coughlan, 2004 ; Preau et al., 2007 ; Wong-Kim et al., 2005].
Dans la mesure ou la fonction sexuelle peut étre considérée comme I’'une des composan-
tes de la qualité de vie, ce résultat apparait tout a fait logique et nécessite la mise en place
d’interventions adaptées afin d’optimiser la qualité de vie [Hoffman, 2005].

TABLEAU 2

Caractéristiques associées au fait de rapporter des conséquences négatives
sur la vie sexuelle chez les femmes

Femmes rapportant que le cancer a eu
des conséquences négatives sur leur vie sexuelle
% Odd ratio
Ensemble 64,7
Situation professionnelle au moment de I’'enquéte bl
Retraitées 60,3
Autres inactives 70,7
Actives en arrét maladie 76,4
Autres actives 61,9
Vie en couple au moment de I'enquéte **
Oui 62,9
Non 745
Activité sexuelle ok
Occasionnelle ou nulle 71,6 3,47
Fréquente 42,6 1€
A bénéficié d’un soutien psychologique ok
par un professionnel au moment du diagnostic
oui 75,1 1,4%
Non, mais aurait souhaité en bénéficier 76,4 2,1%##
Non 57,4 1ref.
A recu une information totalement suffisante -
pendant les traitements
Oui 60,0
Non 68,5
Diagnostic annoncé de maniére trop brutale bl
Oui 69,9
Non 62,3

1. Selon Goffman, ce terme fait généralement référence a des «caractéristiques indésirables» qui ne «correspondent pas a
notre idée recue de ce qu’un type de personne doit étre ».
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TABLEAU 2 (SUITE)

Femmes rapportant que le cancer
a eu des conséquences négatives
sur leur vie sexuelle
% Odd ratio
A été I'objet de discriminations ou de rejet directement liés a la maladie Hoxk
Oui 815 1,6%
Non 62,0 17t
Consommation de psychotropes ok
dans les trois derniers mois précédant I'enquéte
Oui 74,4
Non 57,8
Augmentation de la consommation de psychotropes depuis le diagnostic ok
oui 79,9 1,044
Non 58,9 1ref
Localisation du cancer *
Sein 65,4
VADS-poumon 68,9
Rein-bassinet 55,0
Hémopathies malignes 74,2
Autres cancers 56,9
Traitement par chimiothérapie o
Oui 76,4 2,3
Non 53,7 1t
Traitement par radiothérapie *
Oui 67,7
Non 58,6
Combinaison de traitements oxk
Chirurgie + chimiothérapie + radiothérapie 76,6
Autre combinaison (y compris aucun traitement) 58,1
Cancer évolutif au moment de I'enquéte (questionnaire médical) xk
Oui 84,2
Non 63,1
Séquelles ressenties ok
Aucune séquelle 36,7 1ref.
Séquelles peu génantes 62,9 2,7
Séquelles assez a trés génantes 74,8 3,47
Moyenne (écart type) | Odd ratio
Age au moment de I'enquéte ns
Femmes rapportant que le cancer a eu des conséguences négatives sur leur vie sexuelle 53,4 (11,5)
Ensemble du champ étudié 53,8 (11,6) -
Indice de pronostic relatif au diagnostic ox
Femmes rapportant que le cancer a eu des conséquences négatives sur leur vie sexuelle 65,1 (19,3) 80,9
Ensemble du champ étudié 67,0 (17,9) -

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

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

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

Lecture « Chez les femmes étudiées, I'activité sexuelle et I'indice de pronostic relatif au diagnostic sont significativement liés (p < 0,001) au fait de
rapporter des conséquences négatives du cancer sur la vie sexuelle dans une analyse bivariée. 71,6 % des femmes étudiées déclarant une activité
sexuelle occasionnelle ou nulle rapportent que le cancer a eu des conséquences négatives sur leur vie sexuelle. Les femmes étudiées rapportant
des conséquences négatives sur leur vie sexuelle ont un indice moyen de pronostic relatif au diagnostic de 65,1. Aprés prise en compte des autres
variables de I'analyse, le rapport du nombre de femmes étudiées rapportant des conséquences négatives sur le nombre de celles qui n’en rappor-
tent pas est multiplié par: 3,4 (p < 0,001) pour celles qui déclarent une activité sexuelle occasionnelle ou nulle par rapport a celles qui en déclarent
une fréquente; 0,9 (p < 0,01) pour celles qui ont un indice de pronostic relatif de 10 points de plus (par exemple, pour celles qui ont un indice de
50 par rapport & celles qui en ont un de 40).

Champ = Femmes ayant eu un cancer hors de la cavité pelvienne, exceptés celles déclarant a la fois aucune activité sexuelle au moment de I'en-
quéte et que la maladie n'a pas eu de conséquences sur leur vie sexuelle.
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Conclusion

Les résultats présentés soulignent la prévalence importante des troubles sexuels chez les
personnes atteintes d’un cancer, méme lorsqu’il n’est pas localisé dans la cavité pel-
vienne, deux années apres le diagnostic. Divers facteurs psychosociaux, sociodémogra-
phiques et médicaux apparaissent clairement liés au fait de déclarer que la maladie a eu
un impact négatif sur la sexualité. Certains facteurs sont communs aux hommes et aux
femmes interrogées (activité sexuelle faible ou nulle, augmentation de la consommation
de psychotropes depuis le diagnostic, chimiothérapie, séquelles génantes, indice de pro-
nostic relatif faible), d’autres sont spécifiques a un genre.

Selon les cancers, les organes sexuels peuvent étre vraiment affectés et géner au plan phy-
siopathologique I'acte sexuel. Le fait que les organes sexuels soient atteints est cependant
ici minimisé car I'étude se limite aux personnes ayant eu un cancer localisé hors de la
sphére génitale. Ce travail met donc en évidence d’importantes difficultés a jouir globa-
lement d’une sexualité satisfaisante aprés un cancer.

En dehors de ces spécificités médicales, il est important de souligner que I'activité
sexuelle et le sentiment de «satisfaction» demeurent difficiles a appréhender. Quantifier
le plaisir sexuel n’est pas facile car une multitude de caractéristiques entrent en jeu, tou-
tes ensembles ou indépendamment les unes des autres: I'attitude du partenaire, I’état des
relations du couple avant I’'annonce du diagnostic ou encore le vécu du passé sexuel sont
autant d’éléments dont I'impact reste difficile a évaluer avec précision.

Ainsi, cette étude montre qu’une certaine vulnérabilité psychologique ou sociale accroit la
probabilité de déclarer des altérations de la fonction sexuelle. Les patients qui accumulent
différentes fragilités expriment une grande détresse concernant leur vie sexuelle. Les impli-
cations oncologiques sur la vie sexuelle doivent donc étre évoquées et prises en charge de
fagon précoce et adaptée : elles comprennent a la fois les possibilités de modifications phy-
siques et psychologiques induites par le traitement et leurs répercussions potentielles sur la
qualité de la libido et des rapports sexuels, ainsi que les moyens de les minimiser.

Les troubles de la fonction sexuelle doivent donc étre pris en compte dans une approche
globale, au méme titre que les autres problemes organiques, psychologiques ou sociaux.
Cela signifie que I’équipe pluridisciplinaire de soignants doit aussi étre préte au minima a
«entendre » ces difficultés, et si besoin étre capable de les orienter de maniére adéquate.
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Les impacts des traitements anticanceéreux
sur la fertilité et les projets parentaux

Julien Mancini, Dominique Rey, Marie Préau

I Certains traitements anticancéreux peuvent avoir un impact sur la fertilité des personnes
atteintes. Ces effets restent mal connus du fait de la multitude de facteurs en jeu concernant
a la fois la personne, le cancer et son traitement. L'age auquel on devient parent étant plus tardif,
ces séquelles concernent plus fréquemment des personnes n’ayant pas commenceé ou terminé
de constituer une famille.
Au moment de I’enquéte en 2004, un tiers des personnes agées de moins de 45 ans et ayant
une fertilité préservée envisagent d’avoir un enfant ou un nouvel enfant. Ces projets semblent
peu influencés par le cancer. Ils concernent parfois des patients plus agés (jusqu’a 70 ans
pour les hommes).
Un tiers des personnes interrogées se déclarent infertiles deux ans aprés le diagnostic
et expliquent cette infertilité par leur traitement. Pour les femmes, l'infertilité est associée
au traitement par chimiothérapie et a une localisation génitale du cancer. Les hommes atteints
d’un cancer de la prostate se déclarent davantage infertiles, avec une confusion probable entre
stérilité et troubles sexuels. Pour tous les patients, I'infertilité est souvent associée aux troubles
sexuels, mais seules les femmes infertiles font part d’une diminution de leur qualité de vie

physique. I

RACE aux améliorations du dépistage et des traitements, le nombre de survivants a
long terme de cancer est en augmentation. Les aspects de qualité de vie, dont la fer-
tilité ultérieure, prennent donc une place croissante dans I'«aprés-cancer». Parmi les
séquelles des traitements couramment utilisés, I'infertilité! est relativement fréquente
[Aubard et Olivennes, 1999]. Les cancers génitaux et pelviens peuvent nécessiter I’abla-

1. Nous avons choisi ici d’employer systématiquement le terme d’infertilité plutot que celui de stérilité car I'incapacité a conce-
voir peut ici étre permanente ou transitoire. La notion d’infertilité refléte ici la réponse a deux questions, I'une portant sur la
survenue d’une stérilité, I'autre sur celle d’une ménopause (voir I'encadré méthodologique).
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tion des organes génitaux (castration chirurgicale). Lirradiation des testicules, des ovaires
mais aussi d’autres glandes (axe hypothalamo-hypophysaire au niveau du cerveau et thy-
roide) peut provoquer une infertilité plus ou moins réversible. La chimiothérapie, en agis-
sant de fagon non spécifique sur des populations de cellules en renouvellement rapide,
peut entrainer une altération de celles qui sont responsables de la production des sperma-
tozoides ou des ovules. Enfin, I’hormonothérapie vise délibérément & tarir des sécrétions
hormonales qui entretiennent la prolifération de certaines tumeurs dites hormono-sensi-
bles ou hormono-dépendantes (sein, prostate, thyroide, etc.).

Les taux d’infertilité induite par les traitements anticancéreux sont cependant mal connus,
du fait de la multitude de facteurs en jeu. Par exemple, les risques associés a la chimio-
thérapie et a la radiothérapie dépendent des doses utilisées, des molécules (en particulier
les agents alkylants et les dérivés du platine), de la taille et de la localisation du champ
d’irradiation (corps entier, abdomen, pelvis, cerveau), de la maladie elle-méme, mais
aussi des caractéristiques propres au patient telles que I'age, le sexe et la fertilité préala-
ble [Minton et Munster 2002 ; Lee et al., 2006]. Parmi les cancers touchant des personnes
en age de procréer, I'infertilité est mieux documentée chez les jeunes hommes atteints de
lymphomes ou de cancers du testicule [Hartmann et al., 1999; Linch et al., 2000; Bry-
doy et al., 2005] et chez les femmes atteintes de cancers gynécologiques [Minton et
Munster, 2002 ; Carter et al., 2005]. Pour d’autres cancers, touchant des sujets plus ages
pour lesquels des protocoles de traitement multiples et d’évolution rapide compromettent
moins systématiquement la fertilité, les risques d’infertilité sont mal connus.

Ces cancers peuvent néanmoins avoir un impact négatif important, particulierement dans
une société ou les projets parentaux sont fréquemment repoussés a un age plus élevé.
Chez les survivants de cancer ayant une fertilité préservée, certains souhaitent avoir un
premier ou un nouvel enfant. Peu d’études ont décrit la fréquence de ces projets et cel-
les-ci se sont essentiellement focalisées sur les cancers du sujet jeune, par exemple le can-
cer du testicule [Hartmann et al., 1999; Linch et al., 2000; Brydoy et al., 2005]. Lirrup-
tion de la maladie dans la vie peut aussi influencer les projets parentaux: devenir parent
peut étre une source d’inquiétude et ce projet peut donc étre retardé ou abandonné; la
parentalité peut au contraire entrainer un sentiment positif de retour a la normalité [Scho-
ver, 2005].

L'objectif de cette étude est de décrire la fertilité et les projets parentaux de I’ensemble
des hommes et des femmes en age de procréer deux ans aprées un diagnostic de cancer.

Chez Igs personnes «fertiles», _
les projets parentaux semblent peu influencés par le cancer

Au moment de I'enquéte en 2004 (graphique 1), 63 % des femmes et 70% des hommes
s’estiment toujours capables de procréer a la suite du traitement de leur cancer. Parmi ces
personnes, un tiers (34 %) des moins de 45 ans projettent d’avoir un enfant ou un nouvel
enfant, avec des variations importantes selon I'age (20-34 ans: 74%; 35-39 ans: 26%;
40-44 ans: 6,3%) et la constitution familiale préalable (sans enfants: 70%; un enfant:
49%; deux enfants et plus: 9,8%). Dans une autre étude portant sur un échantillon plus
jeune (32 ans en moyenne [Schover et al., 1999]), les projets parentaux étaient plus fré-
guents (56 %).

Contrairement aux caractéristiques sociodémographiques, les variables mesurant I’état de
santé objectif (stade, évolution, pronostic) ou ressenti (qualité de vie, séquelles) n’influent
pas sur la présence ou non d’un projet parental. Ces résultats concordent avec ceux d’une
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étude dans laquelle les participants déclarent que le cancer n’a pas modifié leurs projets
parentaux [Braun et al., 2005].

Chez les femmes déclarant une fertilité préservée, 27 % ont un projet de grossesse. Ce
projet est plus fréquent chez les plus jeunes (39% chez les 20-40 ans) mais peut aussi
concerner des femmes plus agées, jusqu’a 43 ans (4,9% chez les 41-44 ans).

De méme, 6,6 % des hommes de 20 a 70 ans toujours fertiles ont un projet de paternité.
Un tel projet est fréquent entre 20 et 44 ans (50 %) mais peut aussi concerner des patients
plus agés, jusqu’a 70 ans (1% entre 45 et 70 ans).

GRAPHIQUE 1

Fertilité, information et projet parental

B Infertilité induite rapportée et information regue Infertilité induite rapportée sans information
préalable du risque

Champ « Femmes de 20 & 44 ans et hommes de 20 & 70 ans, sans infertilité préexistante au traitement ni incertitude quant & leur fertilité au moment
de 'enquéte.

Un tiers des personnes déclare une infertilité induite

La proportion de personnes déclarant une infertilité induite (37 % des femmes et 30 % des
hommes) varie selon le type et la localisation des traitements (tableau 1). Bien qu’il soit
difficile d’estimer le risque exact d’infertilité [Lee et al., 2006], plusieurs études ont
abordé cette question sur des populations spécifiques. Ainsi, pour les cancers touchant les
deux genres, il existe un risque connu d’infertilité permanente aprés une irradiation trai-
tant un cancer rectal [Mazonakis et al., 2006] ou aprés une chimiothérapie traitant une
hémopathie maligne [Linch et al., 2000].

Globalement, dans notre étude, la survenue d’une infertilité apparait liée au traitement.
Hormis un age plus élevé (tres lié a la localisation du cancer), aucune relation entre infer-
tilité et caractéristiques sociodémographiques n’a été mise en évidence, pas méme le fait
d’avoir déja des enfants. Des études ont pourtant montré que le désir de conserver une
fertilité intacte pouvait influencer les choix thérapeutiques de femmes atteintes de cancer
[Partridge et al., 2004].
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METHODOLOGIE

Description du sous-échantillon étudié

Pour aborder ces questions de fertilité, une limite d’age a été fixée a 44 ans pour les femmes (n = 313) et &
70 ans pour les hommes (n = 1309). Les autres criteres d’exclusion sont une infertilité préexistante au trai-
tement (9 femmes, 33 hommes) et I'incertitude des patients quant a leur fertilité au moment de I'enquéte (22
femmes, 139 hommes). Le sous-échantillon étudié comprend finalement 282 femmes et 1137 hommes.

Femmes de 20 & 44 ans

L'age moyen des femmes de ce sous-échantillon est de 38 ans. Pour 7,4 % d’entre elles, la langue mater-
nelle n’est pas le frangais. Au moment du diagnostic de cancer, neuf sur dix travaillaient (87 %), huit sur dix
vivaient en couple (80 %) et avaient au moins un enfant (80%) et la majorité avait obtenu le baccalauréat
(59%). Les trois localisations de cancer les plus fréquentes étaient le sein (48 %), la thyroide (14 %) et les
organes génitaux (utérus ou ovaire pour 12 %). Au moment du diagnostic, 3,1 % des cancers étaient métas-
tatiques.

A deux ans du diagnostic, 76 % vivent en couple, 50% rapportent un renforcement de la relation avec leur
partenaire et 61 % déclarent des conséquences négatives du cancer sur leur vie sexuelle. Par ailleurs, huit
sur dix (82%) se disent satisfaites de I'information fournie par les soignants sur la maladie et ses traite-
ments, 13% bénéficient d’un soutien psychologique au moment de I'enquéte et 34 % ont consommé des
psychotropes au cours des trois derniers mois.

Hommes de 20 & 70 ans

L’age moyen des hommes interrogés est de 59 ans. La langue maternelle n’est pas le frangais pour 4,7 %
d’entre eux. Au moment du diagnostic, 86 % vivaient en couple et 88 % avaient au moins un enfant. Un tiers
(36 %) avait obtenu le baccalauréat et la moitié (49 %) travaillait. Les trois localisations de cancer les plus
fréquentes étaient la prostate (38 %), les voies urinaires (rein ou vessie pour 11%) et le cdlon-rectum
(11 %). Lors du bilan initial, 6,5% avaient un cancer métastatique.

Deux ans plus tard, 84 % des hommes vivent en couple, 57 % considerent leur relation conjugale inchan-
gée, méme si 72% rapportent des conséquences négatives de leur maladie sur leur vie sexuelle. Par ail-
leurs, la plupart des hommes (87 %) sont satisfaits de I'information fournie par les soignants sur la mala-
die et ses traitements;; seuls 3,5% bénéficient d’un soutien psychologique au moment de I'enquéte, mais
27 % 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
stérile ?». Afin d’éviter d’inquiéter a posterioriles patients se déclarant fertiles, les questions concernant les
causes thérapeutique de I'infertilité — «Votre stérilité (votre ménopause) a-t-elle été induite par votre trai-
tement ?» — n’étaient posées qu’aux personnes ayant déclaré une infertilité. Pour les hommes, seuls ceux
ayant déclaré une infertilité induite par le traitement étaient interrogés sur la cryoconservation de sperme
— «Avez-vous effectué un prélévement de sperme avant la réalisation de ce traitement?».

La question concernant le projet de paternité ou de maternité — «Avez-vous le projet d’avoir un enfant ou
un autre enfant?» — était posée uniqguement aux patients se déclarant fertiles.

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 a I'infertilité, nous avons utilisé des modeles multivariés
(régressions logistiques multiples pas a pas ascendantes).
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TABLEAU |

Caractéristiques associées a la déclaration d’une infertilité induite

Femmes déclarant
une infertilité induite

Hommes déclarant
une infertilité induite

% Odd ratio % Odd ratio
Ensemble 36,9 30,2
Age (lors de I'enquéte) * bl
20-34 21,7
35-40 339 } 16,3
41-44 449
45-60 - 215
61-70 - 39,4
Enfant(s) ns b
Oui 37,7 316
Non 339 20,7
Localisation du cancer ok i
Utérus-ovaire 85,9 53,0%# - -
Prostate - - 65,5 27, 7%
Testicule - - 26,9
Sein 46,6 ns 0,0 *
Vessie-rein 17,2 14,6
Lymphome 13,1 9,9
Leucémie 22,0 19,9
Colon-rectum 441 7,0 ’ qréf-
Voies aérodigestives supérieures (VADS) 19,6 et 39
Poumon - 2,7
Thyroide 0,0 8,9
Peau 0,0 0,0
Autres cancers 16,0 3,6 ‘
Stade du cancer au moment du diagnostic ns o
(questionnaire médical)
Localisé 34,3 - 34,5
Régional 46,6 - 23,1
Métastatique 35,7 - 18,2
Stade _d’évol_ution’dy cancer au moment de I'enquéte ok ns
(questionnaire médical)
Rémission complete 35,0 328 -
Stable 28,0 28,2 -
Evolutif 65,0 22,3 -
Traitement par chirurgie ns b
Oui 38,1 325 2,4%
Non 28,5 20,4 et
Traitement par chimiothérapie wxk i
Oui 51,7 3,4 12,6
Non 17,8 1 37,9
Traitement par radiothérapie ok *
Oui 51,3 26,3 0,6%
Non 21,2 32,0 1t
Traitement par hormonothérapie ki b
Oui 51,3 51,6
Non 31,8 27,2
Traitement par curiethérapie * *
Oui 60,8 11,2 0,17
Non 349 30,1 1

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

bles qualitatives.

Lecture e Chez les femmes étudiées, le traitement par chimiothérapie est significativement lié (p < 0,001) a la déclaration d’infertilité induite dans
une analyse bivariée. 51,7% des femmes étudiées ayant eu une chimiothérapie déclarent une infertilité induite. Apres prise en compte des autres
variables de I'analyse, le rapport du nombre de femmes étudiées déclarant une infertilité induite sur le nombre de celles qui n’en déclarent pas est
multiplié par 3,4 (p < 0,001) pour celles qui ont eu une chimiothérapie par rapport a celles qui n’en ont pas eu.
Champ = Femmes de 20 & 44 ans et hommes de 20 & 70 ans, sans infertilité préexistante au traitement ni incertitude quant a leur fertilité au moment

de I'enquéte.
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Linfertilité declaréee par les femmes est associée au traitement
par chimiothérapie et a une localisation génitale du cancer

Chez les femmes, la proportion d’infertilité induite déclarée (37 %) est plus élevée apres
les cancers génitaux (utérus-ovaire), du sein et colorectaux (tableau 1). Les femmes se
déclarant infertiles ont plus souvent été traitées par chimiothérapie, radiothérapie, hormo-
nothérapie ou curiethérapie que celles qui se disent fertiles. Leur cancer est moins sou-
vent stable ou en rémission compléte. Le traitement chirurgical n’apparait pas statistique-
ment associé a I'infertilité car il concerne la quasi-totalité des patientes (92 %) et consiste
le plus souvent pour ces femmes interrogées en une mastectomie pour cancer du sein.
Hormis I’age, fortement lié a la localisation du cancer, les caractéristiques sociodémogra-
phiques telles que la vie en couple, le niveau d’études et la maternité préalable sont sem-
blables dans les deux groupes (femmes «fertiles» et femmes «infertiles»). Apres ajuste-
ment multivarié, seuls une localisation génitale du cancer et un traitement par
chimiothérapie restent indépendamment associés a la déclaration d’une infertilité.

Dans la littérature, I'incidence de I'aménorrhée induite par la chimiothérapie apres can-
cer du sein varie entre 32% et 95% selon I’age des patientes, la chimiothérapie utilisée
et la dose administrée [Minton et Munster, 2002]. Elle peut étre réversible, mais seule une
petite proportion de femmes retrouve ses regles aprés un an d’aménorrhée [Goodwin et
al., 1999]. La chirurgie radicale des cancers génitaux est souvent a I’origine de I'inferti-
lité. Le choix du traitement conservateur dépend la plupart du temps des caractéristiques
de la tumeur, du risque de récidive, de I’age de la patiente et du désir de préserver la fer-
tilité [Maltaris et al., 2006].

Les hommes atteints d’un cancer de la prostate se déclarent
davantage infertiles

Parmi les hommes, 30% s’estiment incapables de procréer a la suite de leur traitement.
La déclaration d’une incapacité a procréer augmente apres un cancer urologique (pros-
tate, testicule, voies urinaires) dont le stade a été localisé au diagnostic, une hémopathie
maligne (leucémie, lymphome) et aprés un traitement chirurgical ou une hormonothéra-
pie (sans chimiothérapie, radiothérapie et curiethérapie). Les hommes déclarant que le
traitement est la cause de leur stérilité sont plus agés: 16 % des hommes de moins de
45 ans se déclarent infertiles; ils sont aussi plus souvent déja peres que les hommes se
disant toujours fertiles. Ces caractéristiques sociodémographiques sont cependant forte-
ment liées a I’age et donc au cancer de la prostate. Aprés ajustement, seuls le cancer de
la prostate et un traitement chirurgical restent indépendamment associés a une plus fré-
quente déclaration d’infertilité.

Chez les hommes, nos résultats sont conformes a la littérature, excepté pour le cancer de
la prostate. Linfertilité a été décrite chez 20% a 25% de jeunes hommes (entre 17 et
44 ans) atteints de cancer du testicule [Hartmann et al., 1999]. Aprés ablation de la pros-
tate (prostatectomie radicale) ou radiothérapie externe pour un cancer localisé de la pros-
tate, des effets secondaires du type dysfonctionnement urinaire ou sexuel sont fréquents
[Potosky et al., 2004]. Mais dans sa définition biomédicale stricte, la stérilité n’est pas une
séquelle habituelle de ces traitements puisque les hommes ayant des troubles sexuels peu-
vent toujours procréer. En effet, méme si I’éjaculation est impossible, les testicules restent
fonctionnels et peuvent donc toujours produire des spermatozoides Un prélévement chi-
rurgical de spermatozoides peut ensuite permettre d’obtenir une grossesse par féconda-
tion in vitro2. Or, dans notre étude, quel que soit leur traitement, deux tiers des hommes
ayant eu un cancer de la prostate se considerent stériles car incapables de procréer natu-
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rellement. Ce résultat montre le décalage important entre le ressenti des patients et I'ap-
préciation biomédicale et réveéle une communication insuffisante sur les conséquences
des traitements anticancéreux.

Linfertilite est associée a des conséquences négatives
sur la vie sexuelle

Lorsqu’ils déclarent une infertilité induite, hommes et femmes soulignent davantage de
conséquences négatives de leur cancer sur leur vie sexuelle (graphique 2), mais ne décla-
rent pas plus friguemment une vie de couple détériorée. La majorité des traitements des
cancers urologiques et génitaux peuvent en effet étre responsables de divers effets secon-
daires sexuels (impuissance, baisse de la libido, etc.), associés ou non a une véritable
infertilité biologique [Schover, 1987].

GRAPHIQUE 2

Conséquences négatives du cancer sur la vie sexuelle
selon le sexe et la survenue d’une infertilité induite

En %

100 -
[ Unpeu Il Beaucoup
75 +
50 4 48,4
22,0 Sl
25 +
0 ‘ ‘
Fertilité préservée Infertilité induite Fertilité préservée  Infertilité induite
Femmes Hommes

Champ « Femmes de 20 & 44 ans et hommes de 20 & 70 ans, sans infertilité préexistante au traitement ni incertitude quant & leur fertilité au moment
de 'enquéte.

Linfertilité peut aussi étre a I'origine de détresse psychologique [Carter et al., 2005] et
altérer la qualité de vie® a long terme [Dabhl et al., 2005]. Il a notamment été montré que
la ménopause induite est associée a une diminution de la qualité de vie chez de jeunes
femmes atteintes d’un cancer du sein [Ganz et al., 2003]. Dans notre étude, la relation
entre infertilité et dégradation de la qualité de vie n’est significative que chez les femmes
et surtout pour la qualité de vie physique (score moyen de 44 chez les «infertiles» contre
48 chez les «fertiles» ; pour la qualité de vie mentale : score moyen de 40 chez les «infer-
tiles» et 43 chez les «fertiles»). Linfertilité ne semble pas déterminer une hausse du sou-
tien psychologique ou de la prise de psychotropes.

2. Fécondation in vitro avec injection intracytoplasmique de spermatozoide (ICSI).

3. La notion de qualité de vie fait I'objet d’un chapitre spécifique dans cet ouvrage (p. 193 & 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 a un trés bon.
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Conclusion

Malgré les limites de cette étude liées a son caractere déclaratif et rétrospectif, elle per-
met de décrire I'un des plus grands échantillons national et représentatif de survivants de
cancer a deux ans du diagnostic. Les projets d’enfants sont relativement fréquents chez
les plus jeunes et semblent peu influencés par les caractéristiques de la maladie. Certains
patients plus agés envisagent également d’avoir des enfants, ce qui confirme la nécessité
d’informer tous les adultes en age de procréer des risques d’infertilité et des possibilités
de prévention (voir I'article p. 151). Tous les patients en age de procréer devraient donc
étre informés des risques d’infertilité liés au traitement recu et des possibilités de préven-
tion existantes. Par ailleurs, un tiers des survivants a déclaré une infertilité induite, avec
une variabilité importante selon le cancer et son traitement. Ces résultats éclairent la
nécessité de distinguer plus clairement infertilité, impuissance et autre dysfonctionnement
sexuel, particulierement chez les patients masculins. Une meilleure information devrait
permettre de clarifier ces différences entre stérilité et dysfonctionnement sexuel, notam-
ment pour les hommes.
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Les différents soutiens déclarés par les malades

Catherine Mermilliod et Marie-Claude Mouquet

I La plupart des malades du cancer mobilisent ou souhaitent mobiliser un soutien de leur réseau
social. La qualité de celui-ci interagit avec I'ajustement mental a la maladie, voire selon certains
travaux, avec I'évolution de la maladie. Ce chapitre recense les différentes aides que les malades
déclarent avoir recues sur les plans moral, matériel et sanitaire. Les malades déclarent surtout
étre soutenus par leur entourage (aide «informelle»): neuf personnes sur dix indiquent recevoir
beaucoup d’aide affective et morale de la part de leurs proches et trois sur quatre beaucoup
d’aide matérielle pour les actes de la vie courante.

Dans une moindre mesure, les personnes interrogées se disent aussi soutenues par des
institutions dont c’est la vocation, assurant des services sanitaires ou des services sociaux a
domicile, ou des travailleurs sociaux (aide «formelle»). Entre ces deux types de soutien, certains
malades mettent en avant une aide «semi-formelle », apportée par des réseaux associatifs non
spécialisés dans I'aide aux malades et par les professionnels sanitaires et sociaux dans un
registre qui sort du cceur de leur métier, le soutien affectif et moral. Enfin, les femmes déclarent
moins souvent que les hommes une importante aide matérielle, ce qui renvoie a la répartition

traditionnelle des taches domestiques. I

u cours de leur maladie, certains malades revendiquent leur autonomie et ne ressen-

tent pas le besoin d’étre aidés, mais la plupart éprouvent la nécessité d’une aide. En
raison des évolutions techniques et sociétales des derniéres décennies, le cancer est de
plus en plus apparu comme une maladie chronique qui peut en partie étre prise en charge
a domicile, ce qui a accru les besoins de soutien au quotidien [Rizk, 2007]. Il peut s’agir
d’aide matérielle pour accomplir des actes de la vie courante qui sont devenus pénibles
en raison des séquelles de la maladie et des traitements ou de la fatigue ; ou encore, d’aide
pour la gestion de la maladie et de la relation avec les soignants, ou pour les soins aprées
un retour a domicile; ou encore, de soutien affectif et moral pour affronter I’épreuve, I'ef-
fet de la maladie sur I’évolution de son corps, I’angoisse par rapport a la perspective de
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la mort. Les études et recherches menées sur ce sujet traitent de la nature de I’aide appor-
tée, de I’évolution de cette aide au cours de la maladie, de la répartition entre le soutien
des proches et les aides professionnelles ou encore institutionnelles, de leur articulation,
de I'impact de cette mobilisation sur la situation personnelle et I’état de santé des aidants
eux-mémes, de I’évolution des enjeux pour les aidants tout au long de la maladie [Clé-
ment et Lavoie, 2002 ; Andrieu et Grand, 2002].

Peu de travaux prennent comme angle d’entrée le point de vue du malade aidé. Cepen-
dant, quelques études de psycho-oncologie montrent que la perception du soutien social
s’améliore lorsque le cancer du sein évolue positivement et que c’est surtout le soutien
émotionnel apporté par la famille, le conjoint ou les collégues qui est prédictif d’'une évo-
lution favorable de la maladie [Cousson-Gélie, 2001].

L'étude qui suit vise a explorer I’ensemble des soutiens déclarés, les éléments relatifs a
leur perception par les malades et I'importance de I’aide apportée par chaque type d’ai-
dant.

D’une facon générale, les personnes interrogées déclarent plus souvent avoir été soute-
nues par leurs proches que par les institutions et professionnels. Nous désignerons par
«les proches» le conjoint ou compagnon, les membres de la famille, les amis, ainsi que
d’autres personnes (voisins, collegues par exemple), des lors qu’ils ne sont ni profession-
nels ni membres d’associations.

Neuf malades sur dix déclarent beaucoup de soutien affectif et moral
d’au moins un de leurs proches

Globalement, 92% des personnes interrogées déclarent avoir été trés soutenues par leur
entourage sur les plans affectif et moral au cours des douze derniers mois (tableau 1). Ce
résultat est assez homogene pour les hommes et les femmes, quel que soit leur &ge.
Cependant, 17 % des femmes de plus de 80 ans ne recevraient beaucoup d’aide d’aucun
de leurs proches (au moins un oui un peu ou autres), situation deux fois plus fréquente
que pour le reste de la population étudiée.

Plus précisément, 70% déclarent étre trés soutenues par leur conjoint, sachant que 85 %
des personnes vivaient en couple au début de la maladie ou au moment de I’enquéte ; 6%
déclarent avoir recu un peu d’aide de la part de leur compagnon, soit 7% des personnes
potentiellement concernées. Les hommes agés de 80 ans et plus, et surtout les femmes a
partir de 70 ans, plus frequemment touchés par le veuvage, sont moins nombreux a se
déclarer tres soutenus par leur conjoint.

80 % des malades déclarent avoir recu beaucoup d’aide d’un ou plusieurs membres de la
famille et 11 % un peu. Nous ne disposons pas dans I’enquéte d’informations directes sur
I’'existence de ces membres, puisque I'on sait seulement si la personne enquétée a des
enfants. En outre, 68 % disent recevoir beaucoup d’aide de la part d’amis et 19 % un peu.
Enfin, s’agissant du soutien des autres proches (associations et professionnels sanitaires et
sociaux exclus), 15% déclarent en recevoir beaucoup et 11 % un peu.

Quel que soit I'age, le niveau d’aide affective et morale des conjoints déclaré par les fem-
mes est plus faible que celui des hommes, mais il est en grande partie compensé par un
niveau plus élevé d’aide de la famille, des amis et d’autres personnes.

On peut également s’intéresser aux attitudes de rejet ou de discrimination liées directe-
ment au cancer et provenant des proches des malades, et qui illustrent une absence par-
ticuliere de soutien affectif et moral: 9% des personnes interrogées déclarent avoir fait
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TABLEAU 1

Soutien affectif et moral des proches au cours des douze derniers mois (en %)
Moins 60 ans De 60 De 70 80 ans

HES HE s de 60 ans | ou plus a69ans | ar79ans ou plus LG
Oui, beaucoup par:

Conjoint(e) ou compagnon(agne) 72,5 69,1 71,5 70,1 49,6 70,5
Un ou des membres de la famille 81,2 794 78,6 80,7 76,0 80,1
Amis 71,6 65,8 66,5 66,4 57,9 68,2
Autres personnes 18,8 12,9 12,6 13,0 14,5 15,3
Oui, un peu par:

Conjoint(e) ou compagnon(agne) 74 53 65 4,3 31 6,1
Un ou des membres de la famille 10,2 115 125 10,7 10,9 11,0
Amis 17,7 20,3 21,1 188 24,3 19,2
Autres personnes 13,2 10,2 11,1 97 7,6 11,4
Soutien de I’'ensemble des proches

Au moins un oui beaucoup 92,7 91,8 92,0 924 87,6 92,2
Au moins un oui un peu et aucun beaucoup 57 59 59 56 7.2 58
Pas assez, pas du tout et non-réponse 1,6 2,3 22 2,0 52 2,0

Hommes Moins 60 ans De 60 De 70 80 ans Total
de60ans | ouplus | a69ans | a79ans | ouplus

Oui, beaucoup par:

Conjoint(e) ou compagnon(agne) 82,0 81,9 81,7 832 74,5 81,9
Un ou des membres de la famille 79,2 78,8 76,7 80,8 77,5 78,9
Amis 65,4 64,2 63,3 65,0 64,3 64,5
Autres personnes 16,8 11,7 11,0 12,3 12,0 13,1
Oui, un peu par:

Conjoint(e) ou compagnon(agne) 6,2 46 54 4,0 35 50
Un ou des membres de la famille 12,6 12,6 14,2 11,1 132 12,6
Amis 20,8 21,4 22,6 199 24,0 21,2
Autres personnes 12,6 9,7 95 9,7 105 10,5
Soutien de I’'ensemble des proches

Au moins un oui beaucoup 93,3 92,8 924 934 922 93,0
Au moins un oui un peu et aucun beaucoup 50 52 53 51 6,0 5.2
Pas assez, pas du tout et non-réponse 1,7 19 24 1,5 1,8 19

Femmes Moins 60 ans De 60 De 70 80 ans Total
de60ans | ouplus | a69ans | a79ans | ouplus

Oui, beaucoup par:

Conjoint(e) ou compagnon(agne) 68,1 51,1 58,5 488 236 60,2
Un ou des membres de la famille 82,1 80,2 81,0 80,6 74,5 81,2
Amis 745 68,0 70,7 68,7 51,2 715
Autres personnes 19,8 14,7 14,6 14,2 17,1 17,4
Oui, un peu par:

Conjoint(e) ou compagnon(agne) 8,0 6,2 80 50 2,7 71
Un ou des membres de la famille 9,1 10,1 10,3 102 84 9,6
Amis 16,2 18,7 19,1 16,9 24,6 17,4
Autres personnes 13,5 10,9 131 9,8 4,6 12,3
Soutien de I’'ensemble des proches

Au moins un oui beaucoup 92,3 90,4 91,5 90,9 82,9 91,4
Au moins un oui un peu et aucun beaucoup 6,1 6,7 6,6 6,4 84 6,4

Pas assez, pas du tout et non-réponse 1,6 29 1,9 2,7 87 2,2
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METHODOLOGIE

L"étude s'appuie sur I'ensemble du module G «Vie quotidienne et sociale» de I'enquéte (voir le question-
naire).

Les questions utilisées pour caractériser I'aide des proches

= Pour I'aide morale, la question principale était:

G9. «Au cours des douze derniers mois, dans votre entourage, avez-vous été soutenu(e) affectivement et
moralement par... ?»

 Pour I'aide matérielle, la question principale était:

G10. «Et pour ce qui est des actes courants de la vie quotidienne (courses, repas, ménage, lessives, trans-
ports...), au cours des douze derniers mois, avez-vous été soutenu(e) par... ?»

Les différents types d’aidants proposés, similaires pour les deux questions G9 et G10, étaient les suivants:
— Votre conjoint(e)/ compagnon(agne) (G9 et G10)

— Un ou des membres de votre famille (G9 et G10)

—Vos amis (G9 et G10)

— Une association (G9 et G10)

— Un ou des professionnels de santé ou de I'aide sociale (G9)/Un ou des professionnels de I'aide sociale
(G10)

— D’autres personnes (G9 et G10)

 Pour chaque type d’aide et d’aidant, les réponses proposées étaient:

— Oui, beaucoup

— Oui, un peu

— Non, pas assez

— Non pas du tout

Aide informelle, semi-formelle et formelle

Dans cette étude, nous avons choisi de désigner par aide «informelle» celle qui provient des proches: le
conjoint ou compagnon, les membres de la famille, les amis, les autres personnes apres exclusion des pro-
fessionnels cités explicitement dans cette catégorie. Les professionnels et les associations ont été consi-
dérés comme apportant une aide «semi-formelle». Les recours «institutionnels» évoqués dans les ques-
tions G1 (association de malades), G2 (assistante sociale) et G3 a G6 (services de maintien ou d’aide a
domicile) recouvrent quant a eux I'aide «formelle ».

I'objet de telles attitudes dans leur entourage, dont 2% souvent et 7% quelquefois®.
Celles-ci émanaient d’amis proches (5% des personnes interrogées), de membres de la
famille (3%), de collégues de travail (3%) ou d’autres personnes (4 %).

Trois quarts des malades indiquent étre tres soutenus
par au moins un de leurs proches pour les actes de la vie courante

Trois quarts des personnes interrogées déclarent recevoir beaucoup d’aide d’au moins un
de leurs proches pour les actes courants de la vie quotidienne au cours des douze der-
niers mois (tableau 2). Une sur huit ne répond jamais « beaucoup» a propos de I’aide d’'un

1. La question posée était: «Dans votre entourage, vous est-il déja arrivé d’étre I'objet d'attitudes de rejet ou de discrimina-
tion liées directement a votre maladie ?» Les réponses proposées étaient: «Oui, souvent», «Oui, quelquefois», ou «Non,
jamais ».
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proche mais dit au moins une fois recevoir un peu d’aide de la part d’'un proche. Une sur
dix estime ne pas avoir regu d’aide ou pas assez de la part de ses proches. Les réponses
varient peu selon I’age, tandis que I’absence, la carence ou la faiblesse d’aide dans la vie
guotidienne, autrement dit la situation de toutes les personnes déclarant ne pas recevoir
beaucoup d’aide, concerne 28 % des femmes contre 18% des hommes.

Plus précisément, 64 % des enquétés déclarent avoir recu beaucoup d’aide de leur
conjoint pour les actes de la vie courante (ce qui représente 78 % des personnes atteintes
vivant en couple) et 9% en avoir recu un peu (11 % des personnes concernées). Si les trois
guarts des hommes interrogés indiquent étre trés soutenus sur le plan matériel par leur
conjointe, la réciproque n’est pas vraie: seule une femme sur deux en fait état, et moins
d’une sur quatre pour les plus de 80 ans.

S’agissant des membres de la famille, 53% des personnes interrogées répondent avoir
recu beaucoup d’aide. Apres 70 ans, cette proportion s’éléve a 58 %. Concernant I'aide
apportée par les amis, 34 % en signalent beaucoup, les moins de 60 ans en déclarant un
peu moins.

L'évolution de I'aide selon I’age doit toutefois étre examinée a la lumiére de la situation
de la population générale. Pour les personnes les plus agées, I’expression du besoin spé-
cifique d’aide induit par la maladie peut en effet étre masquée par les aides qui peuvent
étre apportées a I’ensemble des personnes en déficit d’aptitude a effectuer les actes de la
vie quotidienne. Selon les résultats de I’enquéte Handicaps-Incapacités-Dépendance
(HID) de 'INSEE réalisée en 1999, le besoin d’aide a domicile dans les actes de la vie
quotidienne s’accroit avec I'age, quel que soit I'état de santé [Dutheil, 2001]. Dans la
population générale, alors que 10% des personnes de 60 a 64 ans recevaient une aide
matérielle, celle-ci concernait 80% des personnes de plus de 90 ans. Cette aide, majori-
tairement informelle pour les moins agés, est de plus en plus fréquemment assumée par
des dispositifs formels avec I’avancée en age, ces derniers se cumulant d’ailleurs en par-
tie avec une aide non professionnelle.

Quels que soient leur age et le type d’aidant potentiel, les hommes déclarent plus sou-
vent beaucoup d’aide matérielle que les femmes. Ce constat doit étre interprété a la
lumiére de la répartition courante des taches domestiques entre les hommes et les fem-
mes. Dans la mesure ou, en dehors de tout effet de la maladie, les femmes effectuent d’or-
dinaire la majeure partie des taiches ménagéres [Ponthieux et Schreiber, 2006], on peut
s'attendre a ce que, sous l'effet de la maladie, elles éprouvent plus souvent un besoin
d’aide, sans nécessairement obtenir dans tous les cas une réponse a ce besoin. Pour les
femmes, le déficit d’aide du conjoint n’est pas totalement compensé par les autres pro-
ches.

A la suite des questions sur I’aide morale et matérielle (G9 et G10), il était demandé aux
personnes enquétées d’identifier la personne qui les a le plus aidées vis-a-vis de leur
maladie et de ses traitements, en dehors des professionnels de santé et de I’aide sociale.
Le plus fréquemment, c’est le conjoint qui est alors désigné. Viennent ensuite les mem-
bres de la famille et, plus rarement, un ami proche. Cette question, relativement générale,
permet de repérer ce que certains auteurs identifient comme un besoin d’aide a la gestion
de la maladie, qu’il s’agisse des aspects quotidiens de traitements ou de certains aspects
des échanges et de la recherche d’information auprés des professionnels. Prés de 5% des
malades répondent gu’aucune personne ne les a plus particuliérement aidés dans ce
domaine. Dans la mesure ou cette question demandait de désigner la personne princi-
pale, il est possible que certains d’entre eux n’expriment pas la une carence mais seule-
ment une difficulté a choisir la réponse la réponse la plus pertinente.
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TABLEAU 2

Aide des proches pour les actes courants de la vie quotidienne

au cours des douze derniers mois (en %)

Moin n D De 7! Il
Les e s de 600 asns (?L(J) [?Iuss a 669(;(/)15 a 76;) a?)s 55 ;Iuss =
Oui, beaucoup par:
Conjoint(e) ou compagnon(agne) 61,9 64,7 66,4 65,9 481 63,6
Un ou des membres de la famille 49,1 54,9 51,2 58,0 58,3 52,5
Amis 315 36,3 36,3 36,5 35,7 343
Autres personnes 51 6,2 6,0 59 95 58
Oui, un peu par:
Conjoint(e) ou compagnon(agne) 134 6,3 7.8 54 32 9,2
Un ou des membres de la famille 20,8 15,3 15,9 14,7 152 175
Amis 26,6 24,6 22,8 26,4 24,5 254
Autres personnes 7.8 6,9 6,4 7,3 74 7,3
Aide de I'ensemble des proches
Au moins un oui beaucoup 74,8 79,5 77,6 81,6 78,5 71,6
Au moins un oui un peu et aucun beaucoup 16,0 10,8 12,0 9,3 12,7 12,9
Pas assez, pas du tout et non-réponse 9,2 9,6 10,4 91 88 9,4
TS Moins 60 ans ‘De 60 ‘De 70 80 ans Total
de 60 ans | ou plus a69ans | ar9ans ou plus
Oui, beaucoup par:
Conjoint(e) ou compagnon(agne) 71,8 77,9 775 79,1 71,7 76,2
Un ou des membres de la famille 475 58,4 55,0 60,7 64,5 55,4
Amis 31,8 38,2 38,0 37,6 435 36,4
Autres personnes 6,8 6,0 6,7 53 6,5 6,2
Oui, un peu par:
Conjoint(e) ou compagnon(agne) 8,8 4.8 54 4,4 35 59
Un ou des membres de la famille 18,2 13,7 139 135 133 14,9
Amis 26,9 25,1 232 27,4 224 25,6
Autres personnes 57 6,6 54 7,8 6,5 6,3
Aide de I’ensemble des proches
Au moins un oui beaucoup 79,3 85,0 82,6 87,0 87,0 83,4
Au moins un oui un peu et aucun beaucoup 9,3 6,8 7.9 57 6,6 75
Pas assez, pas du tout et non-réponse 11,3 8,2 95 7.3 64 9,0
TS Moins 60 ans ‘De 60 ‘De 70 80 ans Total
de 60 ans | ou plus a69ans | ar79ans ou plus
Oui, beaucoup par:
Conjoint(e) ou compagnon(agne) 57,3 46,3 522 44,7 236 52,2
Un ou des membres de la famille 49,8 50,0 46,4 537 51,8 49,9
Amis 31,3 33,7 34,0 34,7 27,7 32,4
Autres personnes 43 6,6 51 6,9 12,7 54
Oui, un peu par:
Conjoint(e) ou compagnon(agne) 15,5 8,5 10,9 7,0 2,8 12,3
Un ou des membres de la famille 219 17,6 104 16,6 17,2 19,9
Amis 26,4 23,8 224 24,8 26,6 25,2
Autres personnes 8,8 73 7,8 6,5 84 81
Aide de I’ensemble des proches
Au moins un oui beaucoup 72,7 71,8 71,1 73,0 69,7 72,3
Au moins un oui un peu et aucun beaucoup 19,1 16,5 17,3 15,0 19,0 17,9
Pas assez, pas du tout et non-réponse 8,2 11,7 11,6 12,0 11,3 9,8
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TABLEAU 3

Aide institutionnelle, professionnelle et semi-formelle au cours de la maladie
(en%)

Moins 60 ans De 60 De 70 80 ans
Les deux sexes de 60 ans| ouplus | a69ans | a79ans | ouplus Total
au moins une aide médicale 57 47 4,0 4,6 86 51
au moins une aide sociale 10,4 12,0 94 12,0 27,1 11,3
aide médicale et aide sociale cumulées 2,6 2,1 2,1 1,7 4,5 2,3
Depuis le début de la maladie, contact avec:
Une association de malades 7,7 3,0 35 2,7 22 49
Une assistante sociale 17,3 52 53 4,6 81 10,2
Au cours des douze derniers mois, soutien affectif et
moral par:
Une association® 6,2 6,4 62 6,9 5,0 6,3
Oui, beaucoup 3.4 4,0 3,6 4,4 4,1 3,7
Oui, un peu 2,8 2,4 2,6 25 09 2,6
Un ou des professionnels de la santé ou de I'aide sociale 421 29,0 31,7 27,1 234 34,4
Oui, beaucoup 239 18,1 194 17,5 137 20,5
Oui, un peu 18,2 10,9 12,3 9,6 9,7 139
Moins 60 ans De 60 De 70 80 ans
BT de 60 ans| ouplus | a69ans | a79ans| ouplus Total
Depuis le début de la maladie, recours a des services
d’aide ou de maintien a domicile, dont: 75 8,1 54 9,0 19,2 8,0
au moins une aide médicale 75 10,0 7,2 10,3 255 9,3
au moins une aide sociale 59 4,0 32 4,2 85 45
aide médicale et aide sociale cumulées 0,0 09 09 0,7 31 0,7
Depuis le début de la maladie contact avec:
Une association de malades 47 2,8 31 3,0 0,0 3,4
Une assistante sociale 16,2 39 4,3 35 4,1 73
Au cours des douze derniers mois,
soutien affectif et moral par:
Une associationt 5,6 6,8 57 7,5 82 6,4
Oui, beaucoup 33 43 33 4,9 6,5 4,0
Oui, un peu 2,3 2,5 24 2,6 1,7 2,4
Un ou des professionnels de la santé ou de 'aide sociale | 37,9 29,7 31,0 29,1 259 32,0
Oui, beaucoup 20,6 19,0 18,8 194 16,8 19,4
Oui, un peu 17,3 10,7 12,2 9,7 91 12,6
Moins 60 ans De 60 De 70 80 ans
RIS de 60 ans| ouplus | a69ans | a79ans| ou plus Total
Depuis le début de la maladie, recours a des services
d’aide ou de maintien a domicile, dont: 16,2 23,6 19,0 24,3 434 19,7
au moins une aide médicale 56 55 51 53 87 5,6
au moins une aide sociale 14,5 21,7 174 224 40,7 17,9
aide médicale et aide sociale cumulées 3,9 3,7 35 34 6,0 3,8
Depuis le début de la maladie, contact avec:
Une association de malades 91 3,2 39 22 4,4 6,4
Une assistante sociale 17,8 7,0 6,6 63 12,2 12,8
Au cours des douze derniers mois,
soutien affectif et moral par:
Une association® 6,5 6,0 6,8 59 1,8 6,2
Oui, beaucoup 35 3,5 39 35 18 35
Oui, un peu 3,0 25 2,9 24 0,0 2,7
Un ou des professionnels de la santé ou de 'aide sociale | 44,2 27,9 32,7 24,0 20,8 36,6
Oui, beaucoup 255 16,8 20,2 14,4 10,6 215
Oui, un peu 18,7 111 125 9,6 102 15,1

1. Ces associations ne sont pas, dans la plupart des cas, des associations de malades ni des organismes gestionnaires de services a domicile.
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Une aide institutionnelle limitée

Depuis le début de leur maladie, 10 % des malades ont eu un contact avec une assistante
sociale. Les malades de moins de 60 ans ainsi que les femmes de 80 ans et plus sont les
plus nombreux a en bénéficier (tableau 3).

14 % ont eu recours a des services de maintien ou d’aide & domicile au cours de leur
maladie, dont 5% a des services médicaux, principalement des services de soins a domi-
cile et 0,4% a de I’hospitalisation a domicile; 11% ont mobilisé des services sociaux,
principalement des aides ménageres et 2% ont fait une demande qui n’a pas abouti. Les
malades agés de 80 ans et plus sont les plus nombreux a bénéficier d’une aide institution-
nelle a domicile: trois sur dix ont eu recours & au moins un de ces services et un quart
d’entre eux a recu des services d’aide sociale. Ils sont également les plus nombreux a
bénéficier a la fois d’'une aide médicale et d’une aide sociale a domicile. Ce cumul est
par ailleurs plus fréquent chez les femmes que chez les hommes. D’une fagon générale,
a tout age, les femmes sont plus fréquemment bénéficiaires d’aide sociale a domicile. Il
s’agit probablement d’un mécanisme de compensation du différentiel du soutien matériel
évoqué plus haut. Au regard de la mesure 56 du plan Cancer, qui prévoit de faciliter le
maintien & domicile par une possibilité accrue de recours aux soins et aux aides a domi-
cile, ce constat donne des reperes de la situation avant la mise en place de ce plan.

La majeure partie des malades vivant a domicile deux ans apres le diagnostic de cancer
n’ont donc pas eu recours & une aide institutionnelle pendant leur maladie.

La encore, I'effet du sexe est assez marqué: a age égal, les femmes bénéficient deux a
trois fois plus souvent que les hommes de cette aide formelle. Il s’agit principalement
d’aide ménageére, ce qui renvoie, comme pour I'aide des proches, a la répartition tradi-
tionnelle des taches au sein des ménages.

Enfin, 5% des personnes interrogées déclarent avoir été en contact avec une association
de malades depuis le début de leur maladie (la plupart « de temps en temps» et 1% «sou-
vent»). Les femmes ont davantage mobilisé ces associations, en particulier les plus jeu-
nes: une sur dix dit avoir approché une de ces organisations. Les hommes de moins de
60 ans ont été un peu plus souvent en contact que les plus agés.

Entre I'aide institutionnelle et I'aide des proches,
une part non négligeable d’aide «semi-formelle »

A c6té des services rendus par les institutions, c’est-a-dire par les organismes dont c’est
spécifiqguement la fonction, et du soutien apporté par leurs proches, des malades mobili-
sent également d’autres types de soutien que nous qualifierons de semi-formels: 20 % des
personnes interrogées déclarent avoir regu beaucoup de soutien affectif et moral de la part
de professionnels de santé ou d’aide sociale au cours des douze mois précédant I’enquéte
et 14% un peu (tableau 3). Aucune différence significative n’apparait entre hommes et
femmes de 60 ans et plus. En revanche, chez les moins de 60 ans, les femmes sont plus
nombreuses que les hommes a déclarer recevoir beaucoup de soutien affectif et moral de
ces professionnels. De fagon plus globale, les hommes et les femmes de moins de 60 ans
sont plus nombreux a mentionner ces aides.

Par ailleurs, 4% des personnes interrogées déclarent avoir regu beaucoup de soutien
affectif par des associations et 3% un peu. Les associations évoquées dans ce cas ne sont,
pour la plupart, ni des associations de malades ni des associations qui gérent des services
d’aide a domicile. Les hommes de plus de 70 ans sont plus nombreux que les autres a se
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dire trés soutenus par ces associations. Au contraire, les femmes de plus de 80 ans sont
moins nombreuses.

En majorité, les malades recoivent donc une aide importante des proches, que ce soit sur
le plan affectif, matériel ou pour la maladie et les traitements, les aides institutionnelles
ou semi-formelles étant mobilisées dans une moindre mesure. Cependant, du point de
vue des enjeux de I'intervention publique auprés des malades, il est important de mieux
connaitre la minorité qui n’a pas déclaré recevoir ces aides et d’envisager de développer
des solutions éventuelles de substitution a I’aide des proches (voir I'article p. 331).
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Soutien des proches: le vécu des malades

Catherine Mermilliod et Marie-Claude Mouquet

I Cette étude porte sur la perception de faiblesse, de carence ou d’absence de soutien moral
ou affectif et d’aide matérielle pour les actes de la vie courante de la part des proches
et les facteurs qui y sont liés. Le soutien moral et matériel est moins fréquent toutes choses
égales par ailleurs chez les malades de moins de 60 ans qui ne sont pas en couple et ceux
de 60 ans et plus qui nont pas d’enfants. Au regard de I’évolution de la maladie
et des traitements, les malades dont I'état est le plus grave souffriraient moins souvent
de faiblesse, de carence ou d’absence de soutien affectif de leurs proches.
De méme, ceux dont les limitations physiques sont les plus prononcées déclarent plus souvent
beaucoup d’aide matérielle apportée par leur entourage.
Enfin les dispositifs institutionnels — travailleurs sociaux, aide a domicile — ne prennent
que partiellement le relais auprés de ceux qui déclarent manquer d’aide matérielle ou morale,
tandis que les professionnels sont parfois largement mobilisés pour un soutien affectif
par des malades qui indiquent aussi &tre soutenus par leur entourage. I

EN majorité, les malades déclarent recevoir une aide importante des proches, que ce soit
sur le plan affectif, moral et matériel. Cependant, du point de vue des enjeux de I'in-
tervention publique auprés des malades, il est important de mieux connaitre la minorité
de ceux qui n’ont pas déclaré recevoir ces aides et d’envisager de développer des solu-
tions éventuelles de substitution a I’aide des proches.

Qu’est-ce qui explique une déclaration de faiblesse, d’insuffisance ou d’absence d’aide ?
L'isolement est-il un facteur de risque particulier? Les inégalités sociales, dont on observe
I’effet sur I'apparition de la maladie, sur la précocité de son diagnostic et sur I’acces au
traitement, ont-elles également un impact sur des carences de soutien matériel ou moral ?
Les principales caractéristiques de la maladie (siége de la tumeur, stade de I’évolution,
probabilité de survie) et de son traitement influencent-elles la capacité des proches a
apporter une aide morale ou matérielle? La perception qu’ont les patients de leur état de
santé, des différentes étapes de leur prise en charge et de leurs relations avec les profes-
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sionnels de santé joue-t-elle un réle sur la perception de I'aide regue ? Plus généralement,
dans les déclarations de faiblesse, de carence ou d’absence d’aide, quelle est la part de
la subjectivité des malades dans I'appréciation qu’ils portent sur cette aide? Par ailleurs,
les aides «institutionnelles» ou «semi-formelles» viennent-elles prendre le relais en cas
d’isolement des malades ou de carence ressentie vis-a-vis de I'aide apportée par des pro-
ches?

Pour tenter de répondre a ces questions, nous examinerons successivement le cas de
I'aide affective ou morale puis de I'aide matérielle pour les actes de la vie courante. Les
premiéres analyses nous ayant conduit a un constat de situations contrastées selon I’age
et la situation professionnelle, nous avons étudié séparément le cas des malades ayant
60 ans et plus au moment de I’enquéte et celui des moins de 60 ans.

Perception du manque de soutien affectif et moral des proches

Pour cette analyse, nous avons regroupé toutes les personnes enquétées qui disent ne pas
avoir recu beaucoup de soutien affectif et moral de la part d’au moins un de leurs pro-
ches. Elles déclarent un peu, pas assez ou aucune aide de la part des conjoints, membres
de la famille, amis et autres personnes (hormis les associations et les professionnels sani-
taires ou sociaux) au cours des douze derniers mois avant I’enquéte, et représentent envi-
ron 8% des enquéteés.

Caractéristiques sociodémographiques

Les malades qui déclarent plus souvent une faiblesse, une insuffisance ou une absence
d’aide sont, quel que soit leur age, les personnes dont le revenu par unité de consomma-
tion est inférieur au seuil de pauvreté, ce qui releve de la caractérisation objective de leurs
ressources; celles qui déclarent vivre difficilement avec leurs ressources actuelles, ce qui
releve d’une approche plus subjective; et celles qui ne vivent pas en couple ou sont seu-
les dans leur logement (tableau 1). A I'opposé, celles qui vivent en couple et avec une
relation stable ou renforcée depuis I’'annonce de la maladie révelent moins souvent cette
situation, aucune différence significative n’apparaissant en fonction du niveau d’études ou
de la catégorie socioprofessionnelle (CSP). Parmi les plus de 60 ans, les femmes et les per-
sonnes qui n’ont pas d’enfants expriment plus souvent une faiblesse, une insuffisance ou
une absence de soutien affectif et moral. Parmi les moins de 60 ans, ce sont ceux qui n’ont
pas d’emploi au moment de I’enquéte, qu’ils soient chdmeurs ou inactifs (dont en parti-
culier les jeunes retraités). Toutes choses égales par ailleurs au plan sociodémographique,
médical et en termes de mobilisation d’autres soutiens, seuls les malades de plus de 60
ans qui n’ont pas d’enfants et ceux de moins de 60 ans qui ne vivent pas en couple ou
qui ont vu leur relation de couple se dégrader depuis le début de la maladie déclarent
plus fréquemment une absence, une insuffisance ou une faiblesse de soutien moral au
cours des douze derniers mois. En outre, la solidarité rurale traditionnelle jouant peut-
étre, ceux de plus de 60 ans qui habitent en zone rurale connaissent moins souvent cette
situation.

Caractéristiques de la maladie et des traitements

La localisation du cancer et la géne déclarée par rapport aux séquelles de la maladie et du
traitement n’ont aucun effet significatif sur la perception du niveau de soutien moral. Les
personnes qui ont été traitées par chimiothérapie déclarent moins souvent une absence, une
insuffisance ou une faiblesse de soutien affectif ou moral parmi les moins de 60 ans, ceux



Soutien des proches: le vécu des malades [N
333

TABLEAU 1

Caractéristiques associées aux déclarations de faiblesse, d’insuffisance
ou d’absence d’aide morale et affective des proches au cours des douze
derniers mois

Personnes déclarant exclusivement avoir eu «un peu, pas assez
ou pas du tout» de soutien affectif et moral des proches*
Moins de 60 ans 60 ans et plus
% Odd ratio % Odd ratio
Ensemble 74 8,2
Caractéristiques sociodémographiques
Sexe ns *
Homme 6,7 72
Femme 7,7 9,6
Zone d’habitation ns ns
Espace a dominante urbaine 7.1 88 17t
Espace a dominante rurale 8,3 6,9 0,6"
Nombre de personnes vivant dans le logement . .
(personne interrogée incluse)
Une personne 155 16,3
Deux personnes ou plus 6,2 59
Vie en couple au moment de I'enquéte i ek
Oui 51 56
Non ou non-réponse 15,7 16,1
Evolution de la relation de couple depuis le diagnostic hk b
Relation de couple renforcée ou identique 4,0 11t 51
Pas ou plus en coup!e,' en 90up|e mais, pas avec la méme personne, 152 2 gt 151
relation de couple détériorée ou non-réponse ’ i '
Enfant(s) ns bl
Oui 7,2 6,9 1réf.
Non ou non-réponse 8,1 18,3 2,0%
Situation professionnelle au moment de I’enquéte * - -
Actifs occupés 6,2 - -
Chémeurs, retraités, autres inactifs 9,8 - -
Ressources
Revenus mensuels du ménage par unité de consommation — «
au moment de I’enquéte (RUC)
RUC < seuil de pauvreté francais (788,40 euros) 11,0 10,5
RUC > = seuil de pauvreté 64 74
Niveau de vie du ménage avec les ressources disponibles el **
Vit difficilement 12,4 11,4
Vit convenablement ou non-réponse 53 7.2
Gravité de la maladie et traitements
Stade _d’évol_ution,dg cancer au moment de I’enquéte R ns
(questionnaire médical)
Rémission compléte 9,1 1ref 838
Stable ou non-réponse 55 0,6" 82
Evolutif 5,7 ns 5,0
Indice de pronostic relatif au diagnostic * ns
Moins de 50% 49 0,4* 83
De 50% a moins de 75% 7,0 ns 74
75% ou plus 9,3 11t 10,2
Traitement par chimiothérapie * *
Oui 51 1réf. 6,4
Non ou non-réponse 9,6 1,7* 8,9
Traitement par radiothérapie
Oui 7.7 73 0,6"
Non ou non-réponse 70 8.8 11t
Etat de santé percu
Etat de santé actuel déclaré ns *
Santé excellente ou trés bonne 6,7 4,6 0,5%
Santé bonne, médiocre, mauvaise ou non-réponse 75 8,5 1ref.
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TABLEAU 1 (SUITE)

Personnes déclarant exclusivement avoir eu «un peu, pas assez
ou pas du tout» de soutien affectif et moral des proches*
Moins de 60 ans 60 ans et plus
% Odd ratio % Odd ratio
Score de qualité de vie mentale (SF-36) ki ns
> = score du premier quartile de la population générale de méme 53 75
sexe et de méme age ! !
< score du premier quartile de la population générale de méme sexe 98 95
et de méme age ! ’
Ajustement mental (MAC)
Score «Esprit combatif» ns ok
< score du premier quartile de la population étudiée (valeur 26) 93 12,4 1,6*
> = score du premier quartile de la population étudiée (valeur 26) 70 67 116t
ou non-réponse ! ’
Scores «Préoccupations anxieuses» et «Impuissance- . %
désespoir» additionnés
> = score du premier quartile de la population étudiée (valeur 28) 12,2 2,6 11,2
< score du premier quartile de la population étudiée (valeur 28) 57 16t 70
ou non-réponse ! ’
Relations au systéme de soins
Diagnostic annoncé de maniére trop brutale ns ok
Oui 6,2 133 1,6*
Peut-étre, non ou non-réponse 7,7 72 11t
Expression des séquelles a I'’équipe médicale et prise en compte " .
par celle-ci
Séquelles exprimées et tout a fait prises en compte 53 57
Séquelles pas exprimées ou exprimées et pas suffisamment, pas 98 117
vraiment ou pas du tout prises en compte ! ’
Pas de séquelles ou non-réponse 8,8 9,6
Satisfaction vis-a-vis du suivi médical et de sa fréquence * rx
Pas satisfait du suivi 131 247 2,0
Satisfait du suivi mais pas de la fréquence 73 13,0 18"
Satisfait du suivi et de sa fréquence ou non-réponse 6.8 6.8 1ré
A bénéficié d’'un soutien psychologique ns "
par un professionnel au moment de I’'enquéte
Non mais aurait souhaité en bénéficier 10,3 15,4
Oui ou non et n’en aurait pas souhaité 6,9 7,7
Soutien institutionnel ou semi-formel
A été en contact avec une assistante sociale ns "
depuis le diagnostic
Oui 77 15,0
Non ou non-réponse 73 78
Recours a une aide a domicile médicale ou sociale R R N
depuis le diagnostic
Non - - 79
Recours a des aides sociales seules - - 11,9
Recours a des aides médicales seules ou a des aides sociales R R 45
et médicales ’
Soutien affectif et moral par des professionnels de la santé ok T
ou de I'aide sociale au cours des douze derniers mois
Beaucoup 29 0,5% 29 0,4*
Un peu, pas assez, pas du tout ou non-réponse 8,7 1ref. 9,3 1ref.
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TABLEAU 1 (SUITE)

Personnes déclarant exclusivement avoir eu «un peu, pas assez
ou pas du tout» de soutien affectif et moral des proches*
Moins de 60 ans 60 ans et plus
% [ 0dd ratio % [ 0dd ratio
Aide des proches!
Aide des proches pour les actes courants de la vie quotidienne ek xk
au cours des douze derniers mois
Beaucoup par au moins un proche 2,6 17k 2,4 10¢f
Un peu, pas assez, pas du tout ou non-réponse 215 6,5 30,7 13,6"##
Aidant principal vis-a-vis de la maladie et de ses traitements Tk ek
(en dehors des professionnels de santé ou d’aide sociale)
Aucune personne 39,1 8,7 40,5 6,9
Conjoint(e) ou compagnon(agne) 3,1 17k 34 1réf
Enfants, famille, amis, voisins, autres ou non-réponse 10,6 2,0* 12,3 2,8%
A été I'objet de rejet ou de discrimination directement lié . ns
a la maladie
Oui souvent 11,6 10,9
Quelguefois, non ou non-réponse 6,6 8,0
A parlé de sa maladie dans son milieu professionnel * - -
Oui souvent 45 - -
De temps en temps, jamais ou non-réponse 77 - -
Non concerné 9,9 - -
Autre soutien
Réconfort apporté par la religion ou la vie spirituelle ns **
Beaucoup 6,7 56 0,6*
Un peu, pas du tout ou non-réponse 75 9,1 17t

1. Conjoint(e), compagnon(agne), membres de la famille, amis, autres personnes proches, non compris associations ou professionnels de la santé
ou de I'aide sociale.

*: 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 de 60 ans et plus, le fait d’avoir ou non des enfants est significativement lié (p < 0,001) & la perception du niveau
d'aide morale recue des proches dans une analyse bivariée. 18,3% des personnes de 60 ans et plus qui n’ont pas d’enfants déclarent exclusive-
ment avoir eu un peu, pas assez ou pas du tout de soutien affectif et moral des proches. 12,4 % des personnes de 60 ans et plus qui ont un score
d’esprit combatif inférieur & celui des 3/4 des enquétés, c’est a dire particuliérement « mauvais », déclarent exclusivement avoir eu un peu, pas assez
ou pas du tout de soutien affectif et moral des proches. Aprés prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de person-
nes de 60 ans et plus qui déclarent exclusivement avoir eu un peu, pas assez ou pas du tout de soutien affectif et moral des proches sur le nom-
bre de celles qui en déclarent beaucoup est multiplié par 2,0 (p < 0,01) pour celles qui n’ont pas d’enfants par rapport a celles qui en ont.

dont la maladie est en rémission ou ceux dont la probabilité de survie relative a cing ans est
la plus élevée. Dans I'analyse toutes choses égales par ailleurs, cet effet de la moindre gra-
vité de la maladie persiste chez les plus jeunes. Ainsi, I’évolution positive de la maladie
pourrait susciter une démobilisation de I’entourage du malade, méme si celui-ci éprouve le
besoin d’un soutien moral. Par ailleurs, cette modélisation fait ressortir a la fois I'influence
de la chimiothérapie déja constatée, mais seulement pour les moins de 60 ans et celui de
I'absence de radiothérapie qui était masquée dans I'analyse bivariée, pour les plus de 60
ans. Enfin, la consommation de psychotropes au cours des trois derniers mois n’a pas de lien
avec la faiblesse, I'insuffisance ou I'inexistence déclarée du soutien affectif ou moral des
proches. Les malades ne mobiliseraient donc pas particulierement ces moyens thérapeuti-
ques pour pallier une insuffisance de soutien moral de leur entourage.

L'état de santé percu par le malade et son ajustement au cancer

Les constats different selon I'age. Ainsi, parmi les 60 ans ou plus, ceux qui répondent expli-
citement que leur santé en général est «excellente», ainsi que ceux qui ont le meilleur
score quant a I’esprit combatif au sens de la MAC (voir I'article p. 163), déclarent moins
fréquemment une faiblesse, une carence ou une insuffisance de soutien affectif et moral.
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METHODOLOGIE

Construction des variables

Deux variables d’aide des proches ont été construites :

— Soutien affectif et moral apporté par les proches au cours des douze derniers mois;

— Aide des proches pour les actes de la vie courante au cours des douze derniers mois.

Elles comportent chacune deux modalités, obtenues en associant les réponses données pour les quatre
types d’aidants retenus:

— Beaucoup par au moins un des proches, modalité pour laquelle il suffit que I'on ait une réponse «Oui,
beaucoup» pour au moins un des quatre types d’aidants suivants: conjoint ou compagnon, membres de la
famille, amis, autres personnes a I'exclusion des professionnels et associations.

— Un peu, pas assez, pas du tout ou non-réponse et aucune réponse «Oui, beaucoup» pour chague type de
proches.

Compte tenu des effectifs concernés pour I'aide matérielle (13% ne répondant «beaucoup» pour aucun
des proches et déclarant «un peu» pour au moins un des proches, 9,4% ne déclarant ni «beaucoup» ni
«un peu»), nous avons testé une analyse avec trois modalités; celle-ci s’avérant peu significative, nous
avons fait le choix d’une analyse avec deux modalités identiques pour les deux types d’aide.

Par ailleurs, nous avons décidé d'utiliser des variables qualitatives de préférence a des variables quantita-
tives de score d’aide obtenues en affectant une valeur aux différentes réponses possibles. Ce type de
construction pose, en effet, a la fois la question de I'échelle d’intensité a choisir («beaucoup» vaut-il deux
fois «un peu»?) et de la mesure de I'effet cumulatif entre aidants (avoir «un peu» d’aide de la part de plu-
sieurs types d’aidants est-il préférable a en avoir «beaucoup» d’un seul?).

Sous-question par sous-question, le nombre de non-répondants varie de 13 (0,3% de I'échantillon) a 39
(0,9% de I’échantillon). L'association des quatre types d’aidants raméne ce nombre a un seul individu pour
chacune des variables construites.

Analyses statistiques

L'analyse des facteurs associés a la déclaration de soutien affectif et moral ou d’aide pour les actes cou-
rants de la vie quotidienne a été menée en séparant les enquétés en deux groupes: les moins de 60 ans
d’une part et les 60 ans ou plus d’autre part. Cette distinction a été adoptée car les premieres exploitations
avaient mis en évidence I'existence de facteurs de confusion entre I'age et les variables liées a I'exercice
d’une activité professionnelle.

Elle utilise des variables appartenant a différents modules de I'enquéte : caractéristiques sociodémographi-
ques, ressources, gravité de la maladie et traitements, état de santé percu, adaptation face a la maladie,
relations avec le systeme de soins, soutien institutionnel ou semi-formel (voir I'article p. 321), aide des pro-
ches dans les autres registres, réconfort apporté par la religion ou la vie spirituelle. Concernant le traite-
ment du cancer, nous avons retenu les trois variables distinctes de traitement (chirurgie, chimiothérapie et
radiothérapie).

Les variables incluses dans I'analyse bivariée ont été modulées en fonction du type d’aide analysé. Ainsi,
la prise de médicaments psychotropes dans les trois derniers mois, les relations avec le systeme de soins,
le fait d’avoir parlé de sa maladie sur son lieu de travail et le réconfort apporté par la religion ou la vie spi-
rituelle n’ont été retenues que dans I'étude du soutien affectif et moral. Elles ont également été différen-
ciées en fonction de I'age des personnes interrogées. La distinction entre classes d’age n’a été utilisée que
pour les personnes agées de 60 ans et plus. A contrario, les variables relatives a la situation professionnelle
actuelle et au fait d’avoir parlé de sa maladie sur son lieu de travail n’apparaissent que pour les moins de
60 ans.

Toutes les variables pour lequel le Chi? était significatif avec une probabilité inférieure a 5% ont été systé-
matiquement testées pour I'analyse multivariée ; par ailleurs, les variables sociodémographiques, celles sur
la localisation et la gravité de la maladie, les trois variables de traitement, celles de santé percue et celles
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d’adaptation a la maladie ont été testées méme si le test du Chi? n’était pas significatif, de facon a assu-
rer une homogénéité de la démarche d’analyse quel que soit le groupe d'age et le type d’aide étudié, sauf
si elles concernaient des effectifs trop limités, ce qui est le cas du contact avec une association de mala-
des, ou si elles étaient colinéaires avec d’autres. En sus des variables présentées dans le tableau 1, ont été
testées les variables suivantes: localisation du cancer, traitement par chirurgie, géne a cause des séquel-
les, prise de médicaments psychotropes dans les trois derniers mois, score de qualité de vie mentale (SF-
36), personne qui a annoncé la maladie. Pour le tableau 2, ce sont le revenu par unité de consommation,
le traitement par chirurgie, le traitement par radiothérapie et les variables de la MAC. Pour toutes ces varia-
bles, il n’apparait aucun lien significatif avec les variables d’intérét.

L'analyse a été réalisée avec le logiciel SAS version 8, selon une démarche pas a pas qui permet d’accom-
pagner la démarche heuristique que nous avons retenue sans sélection préalable entre des variables qui
peuvent étre en relation. Les caractéristiques des deux sous-échantillons sont présentées dans le tableau
ci-apres.

Caractéristiques sociodémographiques des deux sous-populations étudiées (en %)

[ Moinsde60ans [  60ans ou plus
Sexe
Homme 32,0 58,3
Femme 68,0 41,7
Zone d’habitation
Espace a dominante urbaine 77,7 69,4
Espace a dominante rurale 22,3 30,6
Age
60-69 ans - 46,2
70-79 ans - 45,6
80 ans et plus - 82
Nombre de personnes vivant dans le logement (personne interrogée incluse)
Une personne 12,4 22,4
Deux personnes ou plus 87,6 77,6
Vie en couple au moment de I'enquéte
Oui 78,9 75,3
Non ou non-réponse 211 24,7
Evolution de la relation de couple depuis le diagnostic
Relation de couple renforcée ou identique 69,9 69,3
Pas ou plus en couple, en couple mais pas avec la méme personne, relation de 301 307
couple détériorée ou non-réponse J i
Enfant(s)
Oui 85,3 88,4
Non ou non-réponse 14,7 11,6
Niveau d’'études
Aucun dipldme-CEP 22,0 49,4
BEP-BEPC-CAP-bac 53,5 36,6
Supérieur au bac 245 14,0
Catégorie socioprofessionnelle (antérieure si inactif)
Cadres et professions intellectuelles supérieures - Professions intermédiaires 35,0 34,1
Employés 34,4 21,9
Ouvriers 19,6 21,7
Agriculteurs exploitants - Artisans, commercants, chefs d'entreprise - 110 223
N’ont jamais travaillé ou non-réponse ' !
Situation professionnelle au moment de I'enquéte
Actifs occupés 68,3 -
Chomeurs, retraités, autre inactifs 31,7 -
Revenu mensuel du ménage par unité de consommation au moment de I’enquéte (RUC)
RUC < seuil de pauvreté francais (788,40 euros) 20,5 25,5
RUC > = seuil de pauvreté 79,5 74,5
Niveau de vie du ménage avec les ressources disponibles
Vit difficilement 28,4 23,9
Vit convenablement ou non-réponse 71,6 76,1
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Caractéristiques médicales et santé percue des deux sous-populations étudiées (en %)

[ Moins de 60 ans [ 60 ans ou plus
Gravité de la maladie et des traitements
Localisation du cancer
Sein 41,7 21,8
Prostate 50 32,0
Cdlon-rectum 74 12,9
Autres cancers 45,9 33,3
Stade d’évolution du cancer au moment de I’enquéte (questionnaire médical)
Rémission complete 51,1 47,0
Stable ou non-réponse 40,4 435
Evolutif 8,5 9,5
Indice de pronostic relatif au diagnostic
Moins de 50% 26,6 22,1
De 50% a moins de 75% 334 56,2
75% ou plus 40,0 21,7
Traitement par chimiothérapie
Oui 50,3 275
Non ou non-réponse 49,7 72,5
Séquelles ressenties
Aucune séquelle ou peu ou pas génantes ou non-réponse 43,0 51,6
Séquelles assez génantes 354 29,8
Séquelles trés génantes 21,6 18,6
Qualité de vie
Etat de santé actuel déclaré
Santé excellente ou trés bonne 133 91
Santé bonne, médiocre, mauvaise ou non-réponse 86,7 90,9
Score de qualité de vie physique (SF-36)
> = score du premier quartile de la population générale de méme sexe et de 452 60.4
méme age ' !
< score du premier quartile de la population générale de méme sexe et de 548 396
méme age
Score de qualité de vie mentale (SF-36)
> = score du premier quartile de la population générale de méme sexe et de 536 63.9
méme age
< score du premier quartile de la population générale de méme sexe et de 464 361
méme age
Ajustement a la maladie (MAC)
Score «Esprit combatif»
< score du premier quartile de la population étudiée (valeur 26) 14,0 255
> = score du premier quartile de la population étudiée (valeur 26) ou non- 86,0 75
réponse
Scores «Préoccupations anxieuses» et «Impuissance-désespoir» additionnés
> = score du premier quartile de la population étudiée (valeur 28) 26,1 27,9
< score du premier quartile de la population étudiée (valeur 28) ou non-réponse 73,9 72,1
Relations au systeme de soins
Diagnostic annoncé de maniére trop brutale
Oui 239 15,8
Peut-étre, non ou non-réponse 76,1 84,2
Expression des séquelles a I'équipe médicale et prise en compte par celle-ci
Séquelles exprimées et tout a fait prises en compte 50,2 46,6
Séquelles pas exprimées ou exprimées et pas suffisamment, pas vraiment ou 310 191
pas du tout prises en compte ' !
Pas de séquelles ou non-réponse 18,8 34,3
Satisfaction vis-a-vis du suivi médical et de sa fréquence
Pas satisfait du suivi 78 38
Satisfait du suivi mais pas de la fréquence 13,0 10,7
Satisfait du suivi et de sa fréquence ou non-réponse 79,2 85,5
A bénéficié d’un soutien psychologique par un professionnel au moment de I'enquéte
Non, mais aurait souhaité en bénéficier 13,0 6,7
Oui ou non et n’en aurait pas souhaité 87,0 933
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Aides et soutiens déclarés par les deux sous-populations étudiées (en %)

[ Moins de 60 ans [ 60 ans ou plus
Aidant principal vis-a-vis de la maladie et de ses traitements (en dehors des professionnels de santé ou d’aide sociale)

Aucune personne 5,0 5,7
Conjoint(e) ou compagnon(agne) 61,9 64,1
Enfants, famille, amis, voisins, autres ou non-réponse il 30,2

A été I'objet de rejet ou de discrimination directement lié a la maladie
Oui souvent 15,0 4,9

Quelquefois, non ou non-réponse 85,0 95,1

A parlé de sa maladie dans son milieu professionnel

Oui, souvent 22,4 -
De temps en temps, jamais ou non-réponse 61,7 -
Non concernés 159 -

Autre soutien: réconfort apporté par la religion ou la vie spirituelle
Beaucoup 17,5 26,0
Un peu, pas du tout ou non-réponse 825 74,0

Pour les moins de 60 ans, ce sont ceux qui ont le meilleur score de qualité de vie psychi-
que (voir I'article p. 195) et indiquent moins de préoccupations anxieuses qui déclarent
moins fréqguemment une faiblesse, une carence ou une insuffisance de soutien affectif et
moral. Pour les plus jeunes, I'absence de déclaration de soutien moral fort des proches et
la dégradation au plan psychique seraient donc liées. Quand on analyse ces facteurs tou-
tes choses égales par ailleurs, les effets de la perception d’un état de santé comme «excel-
lent», de I"esprit combatif pour les plus de 60 ans et des préoccupations anxieuses pour les
moins de 60 ans persistent. Ces résultats recoupent de nombreuses études qui ont montré
gu’un soutien social percu comme disponible et satisfaisant est associé a un bon ajuste-
ment émotionnel au cancer [Baider et al., 2003 ; Holland et Holahan, 2003]. Inversement,
un soutien social pergu comme peu disponible et une insatisfaction vis-a-vis de ce soutien
seraient liés a une détresse psychologique importante [Nosarti et al., 2002]. Il est toutefois
difficile de conclure sur le sens de la relation causale.

Les relations avec le systeme de soins et les professionnels de santé

Les patients satisfaits du suivi médical et de sa fréquence, ceux qui parlent de leurs
séquelles avec I'équipe médicale et considerent que celles-ci sont tout a fait prises en
compte déclarent moins souvent un soutien affectif et moral faible, insuffisant ou inexis-
tant de la part de leurs proches. En outre, toutes choses égales par ailleurs, pour les 60
ans et plus, ceux qui ont jugé I’'annonce de la maladie trop brutale et ceux qui ne béné-
ficient pas d’un soutien psychologique par un professionnel au moment de I’enquéte mais
auraient aimé en avoir déclarent plus souvent cette faiblesse, insuffisance ou inexistence.
S’agit-il d’un cumul de situations objectivement détériorées ou de I’expression d’une per-
ception particulierement négative ou critique de la part du malade ? Les éléments recueil-
lis dans I’enquéte ne permettent pas de conclure.

Sentiment de discrimination lié directement au cancer

Les malades de moins de 60 ans qui estiment avoir fait I’objet dans leur entourage d’atti-
tudes de rejet ou de discrimination directement liées a leur cancer déclarent plus souvent
avoir rencontré une faiblesse, une insuffisance ou une inexistence de soutien affectif et
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moral. En revanche, ceux qui ont souvent parlé de leur maladie sur leur lieu de travail en
souffrent moins souvent. Toutefois, au regard des résultats de I’analyse multifactorielle,
sentiment de rejet ou auto-censure de leur maladie sur le lieu de travail ne constituent pas
des facteurs liés a cette perception de I'intensité du soutien.

Cumul des soutiens par les proches et des soutiens institutionnels et semi-formels

Enfin, on constate un cumul des mobilisations de différents types de soutiens par les pro-
ches. Toutes choses égales par ailleurs, ceux qui déclarent une faiblesse, une insuffisance
ou une absence d’aide matérielle de leurs proches dans les actes de la vie courante sont
massivement plus nombreux & évaluer de la méme facon le soutien moral de ces derniers.
Il en est de méme pour ceux qui disent n’avoir été aidés par aucune personne hormis les
professionnels de santé et de I’aide sociale pour la maladie et les traitements.

S’agissant des autres aides, ceux qui déclarent avoir recu beaucoup d’aide morale ou de
soutien affectif de la part de professionnels sanitaires ou sociaux, soutien que nous avons
qualifié dans I'article précédent de «semi-formel » (voir I’encadré méthodologique p. 324),
sont sensiblement plus nombreux que les autres a déclarer aussi beaucoup d’aide de ce
type par leurs proches. Quand on examine ces aides semi-formelles toutes choses égales
par ailleurs, ce lien avec le soutien affectif de la part de professionnels sanitaires ou
sociaux subsiste quel que soit I’age du patient. On constate donc que certains malades
mobilisent plus largement pour leur réconfort moral I’ensemble de leur réseau social,
gu’il s’agisse de leurs proches ou des professionnels qu’ils cotoient au cours de leur mala-
die.

Par ailleurs, parmi les malades agés de 60 ans et plus, ceux qui, depuis le début de la mala-
die, ont eu un contact avec une assistante sociale ou qui ont eu spécifiquement recours a
une aide sociale a domicile, mais pas a une aide sanitaire, déclarent plus fréquemment une
faiblesse, une insuffisance ou une absence de soutien affectif ou moral de leurs proches.
Mais ces liens ne persistent pas dans I'analyse toutes choses égales par ailleurs.

Enfin, a la différence des plus jeunes, parmi les personnes de plus de 60 ans, celles qui
ont trouvé beaucoup de réconfort dans la religion ou la vie spirituelle déclarent plus sou-
vent beaucoup d’aide de leurs proches, ce phénomeéne persistant dans I'analyse toutes
choses égales par ailleurs.

Perception de I'aide matérielle recue par I’entourage
dans les actes de la vie courante

Pour cette analyse, nous avons séparé les personnes interrogées en deux groupes: celles
qui déclarent avoir recu beaucoup d’aide matérielle d’au moins un proche, et les 22%
qui déclarent exclusivement un peu d’aide, pas assez d’aide ou aucune aide a la fois de
la part des conjoints, membres de la famille, amis et autres personnes (hormis les associa-
tions et les professionnels sanitaires ou sociaux).

Caractéristiques sociodémographiques

Les malades agés de plus de 70 ans déclarent moins souvent avoir recu une aide maté-
rielle limitée, insuffisante ou inexistante de la part de leurs proches (tableau 2). Comme
nous I'avons vu dans le chapitre précédent pour I’ensemble de la population, le besoin
d’aide dans I’'accomplissement des actes de la vie quotidienne s’amplifie avec I’age a par-
tir de 60 ans mais n’est pas nécessairement imputable a la maladie. Quant aux personnes
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TABLEAU 2

Caractéristiques associées aux déclarations de faiblesse, d’insuffisance ou
d’absence d’aide matérielle des proches au cours de douze derniers mois

Personnes déclarant exclusivement avoir eu «un peu,
pas assez ou pas du tout» d’aide des proches!
pour les actes courants de la vie quotidienne
Moins de 60 ans 60 ans et plus
% Odd ratio % 0dd ratio
Ensemble 252 20,5
Caractéristiques sociodémographiques
Sexe ** ok
Homme 20,7 15,0
Femme 273 28,2
Zone d’habitation ns ns
Espace a dominante urbaine 25,7 214
Espace a dominante rurale 234 18,4
Age - - *
60-69 ans - - 224 1r¢f
70-79 ans - - 18,4 0,6%
80 ans et plus - - 21,5 0,4%#
Nombre de personnes vivant dans le logement ok ok
(personne interrogée incluse)
Une personne 50,3 1,9% 47,1 2,4
Deux personnes ou plus 21,6 1k 12,8 10¢f
Vie en couple au moment de I’enquéte ok oxk
Oui 19,7 12,3
Non ou non-réponse 45,8 45,6
Evolution de la relation de couple depuis le diagnostic ok ok
Relation de couple renforcée ou identique 18,1 11,6
Pas ou plus en coupl/e,, en gouple mais, pas avec la méme personne, 5 405
relation de couple détériorée ou non-réponse ! ’
Enfant(s) ** ok
Oui 23,6 18,7
Non ou non-réponse 341 34,2
Niveau d’études ** ns
Aucun dipléme-CEP 19,3 19,0 11k
BEP-BEPC-CAP-bac 252 211 ns
Supérieur au bac 30,4 24,2 1,5%
Cate’gc_)rie sog:i_()professionnelle au moment de I'enquéte - ns
(antérieure si inactif)
g?c?freesss i%tn Zrionfteesrﬂ]oér:jsi alir:'reesllectuelles supérieures - 302 ¢t 277
Employés 258 ns 23,0
Ouvriers 16,5 0,5% 18,6
Agriculteurs exploi_tams - Artisa}ns, commergants et chefs d’entreprises - 297 ns 181
N’ont jamais travaillé ou non-réponse ' '
Ressources
Niveau de vie du ménage avec les ressources disponibles ns ns
Vit difficilement 28,3 21,6
Vit convenablement ou non-réponse 239 20,2
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TABLEAU 2 (SUITE)

Personnes déclarant exclusivement avoir eu «un peu,
pas assez ou pas du tout» d’aide des proches*
pour les actes courants de la vie quotidienne

Moins de 60 ans 60 ans et plus
% Odd ratio % Odd ratio

Gravité de la maladie et traitements

Localisation du cancer ns rk

Sein 28,0 311

Prostate 253 14,8

Colon-rectum 219 17,2

Autres cancers 231 20,3

Stade d’évolution du cancer au moment de I’enquéte . .

(questionnaire médical)

Rémission complete 27,7 20,5

Stable ou non-réponse 24,1 22,0

Evolutif 15,3 13,6

Indice de pronostic relatif au diagnostic ** x

Moins de 50% 19,9 18,5

De 50% & moins de 75% 257 18,3

75% ou plus 281 28,3

Traitement par chimiothérapie * ns

Oui 225 212

Non ou non-réponse 278 20,2

Séquelles ressenties ns **

Aucune séquelle ou peu ou pas génantes ou non-réponse 26,4 22,8

Séquelles assez génantes 25,2 17,3

Séquelles trés génantes 22,6 19,4

Etat de santé percu

Etat de santé actuel déclaré * ns

Santé excellente ou trés bonne 32,1 23,3

Santé bonne, médiocre, mauvaise ou non-réponse 24,1 20,2

Score de qualité de vie physique (SF-36) ok ek

e>t Zesrcr?éfn gué;g)gemier quartile de la population générale de méme sexe 300 116t 231 116t

3320$é%1epgzgier quartile de la population générale de méme sexe 211 07t 165 0,67

Soutien institutionnel ou semi-formel

A été en contact avec une assistante sociale depuis le diagnostic ns ek

Oui 22,6 36,5 1,7#

Non ou non-réponse 25,7 19,6 17t

Recours a une aide a domicile médicale ou sociale depuis le diagnostic - - *k

Non - - 19,8

Recours a des aides sociales seules - - 28,2

Recours a des aides médicales seules ou a des aides sociales R R 170

et médicales ’

Soutien affectif et moral par des professionnels de la santé ok otk

ou de I"aide sociale au cours des 12 derniers mois

Beaucoup 178 0,6% 133 0,6%

Un peu, pas assez, pas du tout ou non-réponse 27,5 10éf 22,1 1rét
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TABLEAU 2 (SUITE)

Personnes déclarant exclusivement avoir eu «un peu,
pas assez ou pas du tout» d’aide des proches!
pour les actes courants de la vie quotidienne
Moins de 60 ans 60 ans et plus
% [ 0dd ratio % [ 0dd ratio
Aide des proches!
Soutien affectif et moral des proches ok Sk
au cours des douze derniers mois
Beaucoup par au moins un proche 21,3 17t 15,5 91k
Un peu, pas assez, pas du tout ou non-réponse 734 6,5 77,0 13,9%##
Aidant principal vis a vis de la maladie et de ses traitements ek Sk
(en dehors des professionnels de santé ou d’aide sociale)
Aucune personne 61,9 3,9 65,4 7,8%##
Conjoint(e) ou compagnon(agne) 15,2 1t 8,3 10¢f
Enfants, famille, amis, voisins, autres ou non-réponse 38,2 2,114 38,0 3,0%#
A_,égé I'objet de rejet ou de discrimination directement . ns
lié & la maladie
Oui souvent 32,0 253
Quelquefois, non ou non-réponse 24,0 20,3

(1) Conjoint(e), compagnon(gne), membres de la famille, amis, autres personnes proches, non compris associations ou professionnels de la santé
ou de I'aide sociale.

*: 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 varia-
bles qualitatives.

Lecture « Chez les personnes de 60 ans et plus, le nombre de personnes vivant dans le logement est significativement lié (p < 0,001) a la percep-
tion du niveau d’aide matérielle recue des proches dans une analyse bivariée. 47,1% des personnes de 60 ans et plus qui vivent seules déclarent
exclusivement avoir eu un peu, pas assez ou pas du tout de soutien des proches pour les actes courants de la vie quotidienne. 23,1% des person-
nes de 60 ans et plus qui ont un score de santé physique supérieur ou égal a celui du quart de la population générale de méme age et de méme
sexe ayant les scores les plus «mauvais» déclarent exclusivement avoir eu un peu, pas assez ou pas du tout de soutien des proches pour les actes
courants de la vie quotidienne. Apres prise en compte des autres variables de I'analyse, le rapport du nombre de personnes de 60 ans et plus qui
déclarent exclusivement avoir eu un peu, pas assez ou pas du tout de soutien matériel des proches sur le nombre de celles qui en déclarent beau-
coup est multiplié par 2,4 (p < 0,01) pour celles qui vivent seules par rapport a celles qui ne vivent pas seules.

les plus agées, elles sont plus fréquemment orientées vers des institutions sanitaires et
sociales lorsqu’elles ont un besoin important d’aide matérielle — qu’il soit lié aux incapa-
cités dues au vieillissement ou a la maladie — et que leur entourage n’est pas en mesure
de prendre en charge. On ne peut donc pas conclure a partir d’'une enquéte aupres des
personnes vivant en ménage ordinaire a un ajustement systématique de I’aide des proches
aux besoins des malades.

Les femmes atteintes de cancer déclarent plus souvent une absence, une insuffisance ou
une carence d’aide, mais I'effet du genre disparait quand on examine la situation toutes
choses égales par ailleurs et qu’on élimine ainsi les conséquences de leur structure d’age
particuliere et de I'isolement lié au veuvage.

Enfin, I'isolement est un facteur particulierement important de faiblesse, d’insuffisance ou
d’inexistence d’aide des proches. Ceux qui ne vivent pas en couple, ceux qui vivent en
couple mais dont la relation de couple s’est détériorée depuis I'annonce du diagnostic,
ceux qui vivent seuls dans leur logement ou ceux qui n’ont pas d’enfants déclarent net-
tement plus fréquemment avoir eu un peu, pas assez ou pas du tout d’aide de leurs pro-
ches. Cependant, dans les analyses toutes choses égales par ailleurs, seul le fait de vivre
seul est associé a ce niveau d’aide matérielle de leur entourage.

Les caractéristiques sociales interviennent differemment selon I’age. Parmi les moins de
60 ans, les cadres et professions intermédiaires déclarent plus souvent que les ouvriers
gu’ils ne recoivent pas beaucoup d’aide matérielle de leurs proches, les employés ainsi
que les indépendants, agriculteurs, chdmeurs ou inactifs se situant entre ces deux poles.
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Ce lien persiste dans I’analyse toutes choses égales par ailleurs dans la comparaison entre
professions supérieures et ouvriers. De méme, ceux qui ont les dipldmes les plus éleveés
se déclarent plus souvent peu ou pas aidés par leurs proches. Pour les plus agés, les effets
du dipléme et de la catégorie socioprofessionnelle ne sont pas manifestes a premiére vue.
Cependant dans I'analyse toutes choses égales par ailleurs, I'effet du diplome d’enseigne-
ment supérieur ressort, les plus diplomés déclarant recevoir moins d’aide matérielle des
proches. Ces constats s’expliquent sans doute en partie par le recours plus fréquent de ces
catégories a une aide salariée, indépendamment de I'irruption de la maladie, ce qui peut
conduire les intéressés a moins solliciter d’aide de leurs proches pour les actes de la vie
courante.

Caractéristiques de la maladie et du traitement

Les constats varient la aussi selon I’age. Chez les plus de 60 ans, les personnes atteintes
de cancer du sein, celles dont la maladie est stable ou en rémission, celles dont le taux
de survie a cing ans est le meilleur ainsi que celles qui n’ont pas ou peu ressenti de
séquelles génantes déclarent plus fréquemment que les autres recevoir un peu, pas assez
ou pas du tout d’aide de leur entourage. Chez les moins de 60 ans, seuls ceux traités par
chimiothérapie en regoivent plus. Cependant, aprés ajustement sur I’ensemble des varia-
bles de I'analyse, quel que soit I’&ge, aucun lien ne ressort.

L'état de santé pergu par le malade et son ajustement a la maladie

Une trés nette corrélation existe entre I'aide recue de I’entourage et la santé physique per-
gue mais sans révéler aucun lien avec I'adaptation a la maladie. Ceux dont le score com-
posite de qualité de vie physique est supérieur au premier quartile de la population géné-
rale de méme age et de méme sexe (observé dans le cadre de I’Enquéte décennale Santé
2002-2003 de I'INSEE) déclarent plus souvent une faiblesse, une carence ou une absence
de soutien matériel de leurs proches. En outre, les moins de 60 ans considérant que leur
état de santé est excellent ou trés bon déclarent plus souvent I'aide des proches limitée
ou inexistante, mais ce dernier lien ne subsiste pas dans I’analyse toutes choses égales par
ailleurs. Lintensité du soutien des proches pour les actes de la vie courante serait donc
associée a la dégradation de la santé physique percue.

Enfin, comme pour I'aide morale, le phénoméne de cumul des soutiens apparait égale-
ment ici. On retrouve, de facon attendue, le cumul du soutien des proches sur les trois
registres affectifs, matériels et par rapport au traitement. Mais I’'on constate également
que, toutes choses égales par ailleurs, ceux qui indiquent recevoir beaucoup de soutien
affectif et moral par des professionnels de la santé ou de I'aide sociale déclarent plus sou-
vent une aide matérielle importante de leurs proches. Enfin, dans le domaine de I'aide
matérielle, le réseau de I'aide institutionnelle semble, comme pour I’'aide morale, pren-
dre en partie le relais en cas de carence de la part des proches mais pour les plus agés
seulement. Les enquétés de plus de 60 ans, qui depuis le début de leur maladie ont eu
des contacts avec une assistante sociale ou ont eu recours a une aide exclusivement
sociale, relatent plus frequemment une carence d’aide matérielle de la part de leur entou-
rage. Cependant, la aussi, seuls les contacts avec un travailleur social restent significatifs
apres prise en compte des autres facteurs.

Comme pour I'aide morale, les moins de 60 ans qui relatent une discrimination de la part
de leur entourage expriment plus fréquemment une carence ou un manque d’aide, mais
cet effet ne persiste pas dans I’analyse toutes choses égales par ailleurs.
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Conclusion

Sur le plan sociodémographique, notre étude ne permet de conclure a des inégalités
sociales marquées pour le niveau déclaré d’aide morale ou matérielle des proches. Il est
également difficile de conclure a un effet de I’age spécifique aux malades du cancer. Seul
I'isolement, avec ses formes particulieres selon le cycle de vie, parait lié a une faiblesse,
une carence ou une absence d’aide. Pour I’aide morale, chez les moins de 60 ans, le fac-
teur le plus protecteur est la vie en couple et plus particulierement le maintien ou le ren-
forcement de sa qualité, tandis que chez les plus de 60 ans, c’est le fait d’avoir des enfants
qui protége le mieux contre ce risque. Pour I'aide matérielle, la cohabitation est le facteur
le plus protecteur, qu’elle recouvre une vie de couple, la cohabitation avec des enfants
ou tout autre cas.

En ce qui concerne la maladie et les séquelles, le soutien déclaré ne renvoie pas princi-
palement a leurs caractéristiques directes. Le niveau de soutien matériel correspond plus
particulierement au score de santé physique qui refléte les incapacités observées dans la
vie quotidienne, et celui du soutien moral a I’adaptation a la maladie. Par ailleurs, le vécu
de situations de discriminations par I’entourage ou, a contrario, le développement
d’échanges sur le lieu de travail a propos de la maladie n’ont pas de lien significatif avec
le niveau d’aide déclaré.

La carence de soutien exprimée par les enquétés correspond-elle a une absence ou une
faiblesse effective de réponse a un besoin ou bien est-elle principalement I’expression
d’une accumulation de souffrances qui interagit avec le jugement porté sur le niveau de
I'aide apportée? L'ajustement du niveau d’aide déclaré a des facteurs jouant directement
sur les besoins, tels que la gravité de la maladie, la perception de la qualité de vie physi-
que, I’'absence de lien entre le sentiment de discrimination par les proches et la déclara-
tion d’une carence d’aide, joue plutdt en faveur de la premiére hypothése. Le lien constaté
entre la carence déclarée et les préoccupations anxieuses chez les plus jeunes et le faible
esprit combatif ainsi que les jugements négatifs sur les relations que le patient entretient
avec les professionnels chez les plus agés renvoie plutét a la seconde hypothése.

Au-dela du constat trés net de cumul de I'aide des proches sur les trois registres de I’af-
fectivité, de la vie courante et de la gestion de la maladie et du traitement, il apparait que
les professionnels sanitaires et sociaux sont parfois mobilisés au-dela de leur fonction pro-
fessionnelle stricto sensu par une partie des malades, en apportant a ceux-ci beaucoup
d’aide morale. Il s’agirait |a de malades qui ne constatent pas particuliérement de carence
de leur entourage et qui manifestent au contraire une aptitude a mobiliser I’ensemble de
leur réseau social.

Enfin, les malades de 60 ans et plus qui déclarent une absence, une insuffisance ou une fai-
blesse d’aide morale ou matérielle par leurs proches ont plus fréquemment eu des contacts
avec des assistantes sociales que ceux qui ont déclaré beaucoup d’aide, toutes choses éga-
les par ailleurs. Mais la différence n’est pas significative en ce qui concerne I'aide sociale a
domicile. Ce constat ouvre donc des pistes sur la prise en charge matérielle et morale que
les institutions sociales et le réseau associatif pourraient développer, notamment en direc-
tion des malades les plus jeunes quand ils ne recoivent pas le soutien dont ils expriment le
besoin de la part de leur entourage. La fréquence plus importante des 60 ans et plus qui
déclarent une faiblesse, une carence ou une insuffisance de soutien affectif et moral de leur
entourage et qui auraient souhaité un soutien psychologique des professionnels mais n’en
ont pas eu est également une piste pour le développement d’offres de ce type.
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