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Résumeé : Dans le cadre d’une étude
belge multicentrique, cet article rap-
porte I|'évaluation qualitative et
quantitative des besoins psycho-
sociaux des patients atteints d'un
cancer ainsi que les aides qu’ils
souhaitent et recoivent de la part de
médecins spécialistes et d’infir-
miers (ieres). De janvier a novembre
2004, l'ensemble des patients
atteints d’'un cancer et hospitalisés
au sein de sept unités de soins en
oncologie, ainsi qu’'un patient sur
deux consultant au sein de ces
mémes unités ont été invités a
prendre part a I'étude. Ces patients
ont rempli un questionnaire socio-
démographique ainsi qu’une
adaptation francaise du Cancer
Rehabilitation Evaluation System
(CARES) investigant, a l'aide de 138
items, 38 types de difficultés poten-
tiellement rencontrées au cours du
dernier mois. De plus, pour chaque
type de difficulté rencontrée, les
patients ontsignalé s’ils ont souhaité
et recu de l'aide de la part de
médecins spécialistes et d’infir-
miers (ieres). Les informations médi-
cales relatives a ces patients ont été
récoltées auprés de leurs oncolo-
gues. Parmi les 382 patients inclus,
une grande majorité a rencontré au
cours du dernier mois une a plu-
sieurs difficultés physiques, psycho-
sociales, sexuelles ainsi que des
difficultés liées aux conséquences
des traitements. L'intensité des diffi-
cultés vécues est la plus élevée au
niveau des difficultés physiques
dans le cadre professionnel, des

difficultés sexuelles et des difficultés
liées aux traitements. Les patients
ontattendu etrecudel’aide delapart
de médecin(s) spécialistes(s) et
d'infirmiers (ieres) pour faire face a
de tres nombreuses difficultés médi-
cales mais également psychosocia-
les. Les seules difficultés pour
lesquelles ils rapportent avoir regu
moins d'aide qu’ils n’en ont souhai-
tée sont les difficultés a obtenir des
informations concernant leur mala-
die. Cette étude souligne la diversité
des difficultés rencontrées par les
patients atteints d'un cancer et la
nécessité d'informer les patients sur
les aides que d’autres profession-
nels que les médecins spécialistes et
les infirmiers (ieres) peuvent leur
apporter pour faire face a ces diffi-
cultés.

Motsclés : Cancer—Besoins psycho-
sociaux — Support professionnel —
Médecin — Infirmiere

The psychosocial needs of the
cancer sufferer and his support:
a nationwide Belgian study

Abstract: The study is part of a
Belgian study assessing qualita-
tively and quantitatively the needs
of Belgian cancer patients, and their
expectations from specialists and
nurses. From January to November
2004, all the inpatients of 7 onco-
logical units were invited to take part
in the study, as well as one out-
patient out of 2 from the same units.
Patients filled in a sociodemogra-

phic questionnaire based on the
French Cancer Rehabilitation Eva-
luation System (CARES), which
assess 38 types of difficulties experi-
enced over the last month. This
questionnaire includes 138 items.
For each kind of difficulty experien-
ced, patients were asked to mention
if they had wished and obtained help
from specialist(s) and nurse(s). In
addition, the physicians had to
report patients’ disease-related cha-
racteristics. The results show that
the majority of the 382 patients who
took part in the study experienced
physical, psychosocial, sexual and
treatment-related difficulties in the
last month. The most intense diffi-
culties include physical difficulties in
the workplace, sexual difficulties
and treatment-related difficulties.
The patients asked for help to spe-
cialists and nurses (and obtained it)
to cope with numerous medical
difficulties, as well as psychosocial
difficulties. The only difficulties for
which the patients did not receive
the help they had wished were
about obtaining information on
their disease. This study highlights
the diversity of the difficulties experi-
enced by cancer patients, and the
need to inform them about the help
that could be given by professionals
other than specialists and nurses to
cope with psychosocial difficulties.

Keywords: Cancer — Psychosocial
needs - Professional support -
Physician — Nurse
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Introduction

Plus de 40 000 nouveaux cas de
cancers sont diagnostiqués chaque
année en Belgique. 25 % des can-
cers masculins sont des cancers de
la prostate et 36 % des cancers
féminins sont des cancers du sein.
L’age moyen d’incidence des
tumeurs invasives est de 67 ans
chezl’homme (écart-type = 13) et 64
ans chez la femme (écart-type = 16)
[19].

Le traitement des affections
cancéreuses a progressé ces 30 der-
niéres années, permettant un
allongement de la durée de vie
des patients [6]. La guérison est
aujourd’hui de plus en plus de
I'ordre du possible. Alors que le
pourcentage de survie relative a
cing ans tous sites confondus était
de 35 % entre 1950 et 1954, il était
passé a 65 % entre 1995 et 2000 [68].
Néanmoins, la maladie cancéreuse
et ses traitements restent a I'origine
d’une série de réactions cognitives,
émotionnelles et comportementales
qui concernent tant le patient que les
membres de sa famille et ses pro-
ches ([18, 28, 32, 48, 49]). Ces
réactions s’articulent autour des dif-
férentes phases de la maladie cancé-
reuse : les premiers symptomes [2,
751, les traitements [41, 56], la
rechute, la phase préterminale et
terminale [34, 42, 59, 81]), la rémis-
sion[17, 24, 33] et la guérison [1, 36].

Ainsi, la maladie cancéreuse et
ses traitements engendrent un dys-
fonctionnement psychosocial tou-
chant différentes sphéres de la vie
des patients [38, 53-55]. Les patients
peuvent étre confrontés a d'impor-
tantes difficultés physiques ayant
un impact direct sur leur qualité de
vie et sur celle de leur entourage
[30, 74]. lls doivent faire face a des
symptomes liés a la maladie ou a
des traitements souvent agressifs
tels que nausées, vomissements,
diarrhées, douleur, fatigue et
manque d’énergie pouvant induire
une détresse importante [3, 7, 23,
29, 27, 37, 44, 69, 79]. Ces difficultés
physiques modifient considérable-
ment les activités quotidiennes des
patients ([15, 52] ainsi que leurs
activités sociales et récréatives
[30]. Par ailleurs, face a la maladie

chronique, les patients et leurs
conjoints rapportent fréquemment
des difficultés maritales et sexuelles
[8, 25, 26, 43, 64, 671].

De nombreuses études ont ainsi
montré que 10 a 50 % des patients
atteints d’un cancer présentent de
hauts niveaux de détresse [9, 12].
Cette détresse n’est souvent pas un
phénomeéne passager puisque
d’autres études ont montré que le
niveau de détresse en un temps
donné était prédicteur du niveau de
détresse futur [10]. Non traitée, la
détresse peut avoir des conséquen-
ces a long terme sur I'adhésion du
patient aux traitements [40], sur sa
durée d’hospitalisation [63], sur ses
chances de survie [20, 35], sur son
désir d'un déces anticipé [4] et sur
sa qualité de vie ainsi que celle de
ses proches [30, 58, 80]. Il est dés
lors important que la détresse émo-
tionnelle soit reconnue aussitét que
possible dans le décours de la
maladie et que les difficultés ren-
contrées par les patients soient
identifiées pour pouvoir étre prises
en charge. Les médecins et infir-
mier (iéres) ont un role important
dans ce contexte.

A notre connaissance, aucune
étude n’a été menée afin d'évaluer
quantitativement et qualitativement
les besoins psychosociaux des
patients atteints d'un cancer ainsi
que les aides qu'ils souhaitent et
recoivent de la part de médecins
spécialistes et d’infirmiers (iéres).
Cet article a pour objectif de pré-
senter une premiere étude natio-
nale belge visant a dépasser cette
double limite.

Meéthode

Recrutement des sujets

Différents services de soins spéci-
figuement oncologiques de sept
institutions hospitaliéres belges
prenant en charge des patients
francophones et néerlandophones
ont été recrutés. Deux hopitaux ne
possédant aucun service de soins
spécifiqguement oncologiques ont
également été recrutés. L'ensemble
des patients de plus de 18 ans
atteints d’'un cancer et hospitalisés
au sein de ces services de janvier a

novembre 2004, de méme que les
médecins spécialistes assurant la
prise en charge de ces patients ont
été invités a prendre part a I'étude.
Suite a une randomisation, un
patient de plus de 18 ans sur deux,
atteint d’un cancer et consultant au
sein de ces services durant la
période de récolte des données, de
méme que les médecins spécia-
listes assurant la consultation ont
été invités a prendre part a I'étude.

Sélection des sujets

Les conditions d’éligibilité des
patients sont les suivantes : étre
agés de 18 ans minimum, savoir
qu’ils ont un cancer et ne pas se
trouver dans la phase de premier
diagnostic, ne pas étre hospitalisés
en soins palliatifs, avoir une connais-
sance de la langue frangaise ou
néerlandaise suffisante pour partici-
per a I'étude, étre exempts de trou-
bles cognitifs, avoir donné leur
accord écrit quant a leur participa-
tion al'étude a I'aide d’'un formulaire
de consentement informé.

Les conditions d’éligibilité des
médecins spécialistes sont les sui-
vantes : étre identifiés comme le
médecin de référence du patient
dans le cadre de I'hospitalisation ou
mener la consultation médicale dans
le cadre ambulatoire, étre médecins
spécialistes ou en cours de spéciali-
sation et étre rattachés a I'institution
participante, avoir donné leur accord
oral quant a leur participation a
I'étude.

Type d’étude

Il s’agit d'une étude descriptive,
multicentrique, nationale.

Recueil des données

L’évaluation des sujets a été réali-
sée individuellement. La récolte des
données a été réalisée par une
équipe de chercheurs universitaires
indépendante des institutions hos-
pitalieres dans lesquelles le recru-
tement des sujets a eu lieu. Les
patients ont tous été contactés via
ces institutions hospitaliéres. En
ambulatoire comme en hospitalisa-
tion, les patients ont regcu une lettre



d’information signée par le chef de
service et ont été invités a marquer
leur accord quant a leur participa-
tion a I'étude a I'aide d'un formu-
laire de consentement informé. Les
raisons du refus éventuel du patient
de participer a I'étude ont été réper-
toriées.

En hospitalisation, les différentes
échelles d’autoévaluation (standar-
disées et validées) ont été remplies
par les patients avec I'aide d'un(e)
psychologue. En ambulatoire, les
différentes échelles d’autoéva-
luation (standardisées et validées)
ont été remplies par les patients avec
I'aide d'un(e) psychologue avant et
apres la consultation. Un numéro de
téléphone a également été mis a la
disposition des sujets désireux de
remplir ces échelles a domicile, afin
de répondre atoute question relative
acelles-cietal’étude. Une enveloppe
prétimbrée a permis le renvoi des
échelles d’autoévaluation complé-
tées. Pour tout sujet n'ayant pas
retourné les échelles d’autoéva-
luation dans le mois ayant suivi son
inclusion, un rappel téléphonique a
eu lieu. Un dernier rappel télépho-
nique a été réalisé afin de récupérer
les réponses manquantes aux diffé-
rentes échelles d’autoévaluation
dans les 15 jours ayant suivi leur
retour.

Instruments d’évaluation

Les patients inclus ont rempli les
échelles d’autoévaluation sui-
vantes :

— questionnaire spécifique éva-
luant les caractéristiques sociodé-
mographiques des patients et de
leurs familles (age, sexe, nationa-
lité, langue maternelle, langue cou-
rante, origine culturelle, religion,
niveau scolaire, nombre et age des
différents membres de la famille) ;

— adaptation du questionnaire
Cancer Rehabilitation Evaluation
System (CARES) [70-73]. A I'origine,
ce guestionnaire permet l'investi-
gation de 38 types de difficultés
pouvant étre rencontrées par les
patients atteints d'un cancer a l'aide
de 138 items. Ce questionnaire per-
met de répartir les difficultés rencon-
trées par les patients en six
catégories : les difficultés d’ordre

physique, les difficultés psychoso-
ciales, sexuelles, les difficultés liées
aux relations amoureuses, les diffi-
cultés liées aux interactions avec
I'équipe soignante et les autres diffi-
cultés (douleurs lors de procédures
diagnostiques, prise de poids, diar-
rhée et incontinence, difficultés liées
a la chimiothérapie, a la radiothéra-
pie, a la stomie, a la prothése, a
I'adhésion aux traitements, aux
déplacements, aux rencontres
amoureuses, difficultés économi-
ques et obstacles a I'embauche).
Les patients ont été invités a indiquer
I'intensité avec laquelle ils ont vécu
ces difficultés au cours du dernier
mois (de « 0 =pas du tout» a
« 4 = énormément »). Pour chaque
type de difficultés qu’'ils ont vécues
au moins « un peu » au cours du
dernier mois, les patients ont égale-
ment été invités a indiquer s’ils ont
souhaité etrecu de I'aide de la partde
meédecins spécialistes et d'infir-
miers (ieres).

Les médecins inclus ont rempli
un questionnaire spécifique
évaluant les caractéristiques
médicales du patient (diagnostic
oncologique actuel, mois écoulés
depuis le diagnostic, traitements
anticancéreux actuels et précé-
dents, statut actuel de la tumeur,
capacités a réaliser les activi-
tés journaliéres (échelle de
Karnofsky), pronostic et traite-
ments psychotropes actuels).

Analyses statistiques

Des analyses de fréquences ou de
moyennes ont été réalisées afin de
décrire les besoins psychosociaux
des patients, ainsi que les aides
qu’ils souhaitent et recoivent de la
part de médecins spécialistes et
d’infirmiers (iéres).

Résultats

Recrutement des sujets

Neuf cent quatre-vingts patients
atteints d’'un cancer ont été appro-
chés. Parmi ces patients, 278 étaient
inéligibles (Fig. 1). Les raisons de
I'inéligibilité des patients sont les
suivantes (un patient pouvait étre

inéligible pour plusieurs raisons) :
cing sujets avaient moins de 18 ans,
38 sujets n’étaient pas au courant de
leur diagnostic, 27 sujets étaient
dans la phase de premier diagnostic,
neuf sujets étaient en soins palliatifs,
30 sujets n"avaient pas une connais-
sance de la langue francaise ou
néerlandaise suffisante pour partici-
per al'étude, 142 sujets n’étaient pas
capables de compléter seuls les
questionnaires, six sujets présen-
taient des troubles cognitifs.

Sept cent deux patients étaient
éligibles. Cent trente-sept ont été
exclus par randomisation et 131
patients ont refusé de participer a
I’étude. Les raisons du refus sont les
suivantes (un patient pouvait refuser
pour plusieurs raisons) : 27 patients
ont estimé que la passation pren-
drait trop de temps, huit patients ont
ressenti le questionnaire comme
une violation de leur vie privée, 38
patients ne souhaitent pas participer
a une étude, deux patients ont craint
que l'étude ait un impact sur leur
traitement, 43 patients ont estimé
qu'ils n’étaient pas physiquement
capables de répondre aux question-
naires, 49 patients ont refusé pour
une autre raison.

Quatre cent trente-quatre pa-
tients ont été inclus dans |'étude.
Parmi ceux-ci, 52 patients ont décidé
d’arréter leur participation. Trois cent
quatre-vingt-deux patients ont été
inclus dans’ensemble des analyses.

Caractéristiques
sociodémographiques
et médicales des patients

Le Tableau 1 reprend les caracté-
ristiques sociodémographiques
des patients inclus dans |'étude.
Comme il I'indique, I'dge moyen
des patients est de 57 ans
(é-t = 13,4). Cent trente-quatre
patients (35 %) sont de sexe mas-
culin et 248 (65 %) de sexe fémi-
nin. Soixante-quatorze pour cent
sont mariés ou viventen couple etils
ont en moyenne deux enfants
(é-t = 1,4). Leurs enfants ont en
moyenne 30 ans. La majorité
d’entre eux est belge (93, 2 %) dont
58 % des patients ayant comme
langue maternelle le francais, 41 %
des patients ayant comme langue
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Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques des patients atteints d'une

affection cancéreuse (Nombre = 382)

Effectif Pourcentage
Age
Moyenne 57 -
Ecart-type - 13,4
Sexe
Masculin 134 35,1
Féminin 248 64,9
Etat civil
Marié ou vivant en couple 280 13,7*
Nationalité
Belge 356 93,2
Autre 26 6,8
Langue maternelle
Francais 195 51,0
Néerlandais 165 43,2
Allemand - -
Autre 22 58
Langue courante
Francais 222 58,1
Néerlandais 155 40,6
Allemand
Autre 5 1,3
Origine culturelle
Europe occidentale 360 94,5
Europe de I'Est 9 2,4
Maghreb 2 0,5
Afrique (hors Maghreb) 6 1,6
Proche- et Moyen-Qrient - -
Asie 1 0,3
Autre 3 0,8
Religion
Protestante 5 1,3
Catholique 263 69,4
Orthodoxe 3 0,8
Islamique 2 05
Judaique 3 0,8
Boudhiste 1 0,3
Aucune 92 24,3
Autre 10 2,6
Enfants
Nombre d'enfants
Moyenne 2 -
Ecart-type = 1,4
Age des enfants
Moyenne 30 =
Ecart-type = 12,3
* Pourcentage adapté en fonction des valeurs manquantes.
maternelle le néerlandais et 6 %  patients inclus dans I|'étude.
ayant une autre langue maternelle. = Comme il l'indique, le niveau

Quatre-vingt-quinze pour cent des
patients sont originaires d'Europe
occidentale. Une majorité des
patients sont catholiques (69 %) et
24 % n’ont aucune religion.

Le Tableau 2 reprend les caracté-
ristiques socioéconomiques des

d'étude des patients est majoritaire-
ment I'enseignement secondaire ou
moins. Quarante pour cent des
patients sont des employés ou des
fonctionnaires, 16 % des ouvriers et
15 % des indépendants ou des
aidants. Le revenu principal de la
majorité des patients estconstitué de

leur propre revenu cumulé a celui de
leur conjoint ou uniquement de leur
proprerevenu. Le niveau d’'étude des
conjoints est similaire a celui des
patients. Cinquante pour cent des
conjoints sontemployés ou fonction-
naires, 18 % ouvriers et 16 % indé-
pendants ou aidants.

Le Tableau 3 reprend les caracté-
ristiques médicales des patients
inclus dans I'étude. Comme il
I'indique, 41 % des patients sont
atteints d'un cancer du sein, 23 %
ont un cancer hématologique, 12 %
un cancer du systeme digestif, 6 %
un cancer du systéme urinaire, 5,
5 % un cancer du poumon, 4 % un
cancer gynécologique et 9 % un
autre type de cancer. L'affection
cancéreuse des patients a été dia-
gnostiquée en moyenne 39 mois
auparavant (é-t = 59,5). Quarante-
cing pour cent des patients suivent
actuellement un traitement par chi-
miothérapie, 19 % un traitement
chirurgical, 18 % un traitement par
radiothérapie, 13 % un traitement
par hormonothérapie et 8 % un
traitement par immunothérapie. Au
moment de I'évaluation, il était trop
tot pour évaluer le statut actuel de la
maladie de 35 % des patients, 28 %
étaient en rémission compléte, 14 %
en rémission partielle, 2 % étant en
rémission mineure et 17 % en pro-
gression. Pour 4 % d’entre eux il n'y
avait pas de changement de statut.
Une majorité des patients avait un
pronostic d’un an ou plus.

Evaluation des besoins
psychosociaux des patients
atteints d’'un cancer

Le Tableau 4 reprend I'importance
des difficultés rencontrées par les
patients inclus dans I'étude. La fré-
quence des difficultés rencontrées
correspond au nombre de patients
ayant rencontré au cours du dernier
mois au moins une difficulté propre a
la catégorie correspondante. Ainsi,
par exemple, 335 patients (87,9 %)
rapportent avoir vécu au moins une
difficulté de mobilit¢ au cours du
dernier mois. L'intensité moyenne
de chaque catégorie de difficultés
potentiellement vécues par les
patients peut varier de 0 (pas du
tout) & 1 (un peu), 2 (modérément),



cancéreuse (Nombre = 381)

Tableau 2. Caractéristiques socioéconomiques des patients atteints d’une affection

Effectif Pourcentage
Niveau d’études du patient
Enseignement primaire ou moins 34 8,9%
Enseignement secondaire inférieur 74 19,4*%
Enseignement secondaire supérieur 123 32,3*
Enseignement universitaire ou supérieur partiel 33 8,7*
Enseignement universitaire ou supérieur 103 27,0*
Enseignement post-universitaire ou supérieur 14 3, 7%
Profession du patient
Ouvrier 60 15,7%
Employé ou fonctionnaire 177 46,5*
Indépendant ou aidant 56 14,7*
Cadre ou haut fonctionnaire 29 7,6%
Profession libérale ou chef d’entreprise 10 2,6%
Homme / Femme au foyer, sans emploi, étudiant 39 10,2*
Autre 10 2,6%
Revenu familial principal
Revenus du patient 121 31,7
Revenus du conjoint 50 13,1
Revenus du patient et du conjoint 168 44,0
Pension de survie du conjoint décédé 12 31
Pension alimentaire 3 v0,8
Revenus du patient et pension alimentaire 6 1,6
Revenus du patient et pension de survie 8 2,1
Revenus de l'aide sociale 14 3,7
Niveau d’études du conjoint
Enseignement primaire ou moins 27 9,5%
Enseignement secondaire inférieur 52 18,4*
Enseignement secondaire supérieur 103 36,4*
Enseignement universitaire ou supérieur partiel 23 8,1*
Enseignement universitaire ou supérieur 72 25,4*
Enseignement post-universitaire ou supérieur 6 2,1*
Profession du conjoint
Ouvriere 50 17,7*
Employée ou fonctionnaire 139 49,1*
Indépendante ou aidante 45 15,9%
Cadre ou haut fonctionnaire 12 4,2%
Profession libérale ou chef d’entreprise 5 1,8*
Homme / Femme au foyer, sans emploi, étudiante 25 8,8*
Autre 7 2,5%

familiale du patient.

* Pourcentage adapté en fonction des valeurs manquantes et/ou de la situation

3 (beaucoup), voire 4 (énormément).
L'intensité moyenne de chaque caté-
gorie de difficultés reprise dans le
Tableau 4 correspond a la moyenne
des intensités de difficultés rappor-
tées par l'ensemble des patients.
Ainsi, les 381 patients inclus dans
I’étude rapportent une intensité mo-
yenne de difficultés de mobilité de 2,1
(écart-type = 1,1) c’est-a-dire une
intensité un peu plus que modérée.

Comme l'indique le Tableau 4,
une grande majorité des patients a
rencontré au moins une fois au

cours du mois écoulé des difficultés
physiques (principalement liées a la
mobilité, aux activités de la vie
quotidienne, aux loisirs, a la profes-
sion et aux douleurs), des difficultés
psychosociales (principalement de
la détresse psychologique, de
I'anxiété par rapport aux situations
médicales et des inquiétudes relati-
ves a |I'évolution de la maladie), des
difficultés sexuelles (principalement
liées a des dysfonctions sexuelles) et
d'autres difficultés (principalement
liées aux conséquences des traite-
ments). lls sont moins nombreux a

avoir rencontré des difficultés au
niveau des interactions médicales,
des difficultés psychosociales (prin-
cipalement liées aux relations avec
les amis et la famille et avec les
enfants et également liées aux sou-
cis au travail) et des difficultés
conjugales. Comme le Tableau 3
I'indique, l'intensité des difficultés
vécues par les patients au cours du
dernier mois est relativement faible.
Elle est la plus élevée au niveau de
I'impact professionnel des diffi-
culté physiques, au niveau des diffi-
cultés sexuelles et au niveau des
difficultés liées aux traitements (chi-
miothérapie, stomie et prothese).

Evaluation des aides souhaitées
etrecues par les patients atteints
d’un cancer de la part des
meédecin(s) spécialiste(s) et des
infirmiers (iéres)

Le Tableau 5 reprend I'aide souhai-
tée et recue par les patients atteints
d’un cancer de la part de médecin(s)
spécialiste(s) et des infirmiers(éres).
Pour rappel, la fréquence des diffi-
cultés rencontrées correspond au
nombre de patients ayant rencontré
au cours du dernier mois au moins
une difficulté propre a la catégorie
correspondante. Ainsi, par exemple,
335 patients (87,9 %) rapportent
avoir vécu au moins une difficulté
de mobilité au cours du dernier mois.
Pour chaque type de difficultés qu’ils
ont vécues au moins « un peu » au
cours du dernier mois, les patients
ont également été invités a indiquer
s'ils ont souhaité et recu de I'aide de
la part de médecins spécialistes et
d'infirmiers (iéres), Le Tableau 5
indique la fréquence des aides ainsi
souhaitées et regues par les patients.
Ainsi, par exemple, parmi les 335
patients ayant vécu au moins une
difficulté de mobilité au cours du
dernier mois, 116 (34,7 %) ont
attendu de I'aide d’'un médecin spé-
cialiste et ils sont autant a I'avoir
recue. En revanche, s'ils sont 57
(17 %) a avoir souhaité de I'aide de
la part d'infirmiers (iéres) pour
faire face aux mémes difficultés,
69 (20, 7 %) rapportent en avoir regu.

Comme l'indique le Tableau 5,
les patients ont souhaité de I'aide de
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Tableau 3. Caractéristiques médicales des patients atteints d’une affection

cancéreuse (Nombre = 382)

Effectif Pourcentage
Diagnostic oncologique actuel
Cancers hématologiques 89 23,2*
Cancers du poumon 21 5,5%
Cancers du systéeme digestif 46 12,0*
Cancers du systéme urinaire 24 6,3*
Cancers gynécologiques 14 3,7*
Cancers du sein 156 40,7*
Autres 33 8,6*
Mois écoulés depuis le diagnostic
Moyenne 39 =
Ecart-type - 59,5
Nombre de jours d’hospitalisation au cours du dernier mois
Moyenne 4 -
Ecart-type = 6,1
Traitements anticancéreux actuels
Chirurgie 70 18,7*
Chimiothérapie? 168 44,9*
Radiothérapie 66 17,6%
Hormonothérapie 47 12,5%
Immunothérapie? 28 7,5%
Traitements anticancéreux précédents
Chirurgie 191 50,9*
Chimiothérapie 200 53,3*
Radiothérapie? 126 33,6%
Hormonothérapie 58 15,5%
Immunothérapie 29 1,7*
Patient inclus dans un essai clinique
Oui 47 12,7*
Non 322 87,3*
Statut actuel de la tumeur
Rémission compléte 101 21,7*
Rémission partielle 50 13,7*
Rémission mineure 8 2,2%
Sans changement 16 4.4%
En progression 63 17,3*
Trop tot pour évaluer 126 34,6
Echelle de Karnofsky
Incapable de réaliser les activités quotidiennes 88 23,5*
Capable de réaliser les activités quotidiennes 286 76,5*
Pronostic
3 mois 6 1,7%
3 a 6 mois 17 5,0%
6 mois a 1 an 53 15,5%
1anabans 90 26,2*
Plus de 5 ans 87 25,4*%
Guérison 90 26,2*
Traitements psychotropes actuels
Anxiolytique? 64 17,5%
Antidépresseur 32 8,7%
Autre 14 3,8%

* Pourcentage adapté en fonction des valeurs manquantes et/ou de la situation

familiale du patient.

meédecin(s) spécialiste(s) principale-
ment pour faire face a des difficultés
physiques (principalement liées aux
douleurs, a la mobilité, a la perte de

poids et a l'influence de la maladie
sur leur profession), a des difficultés
dans les interactions médicales
(principalement liées au fait

d’obtenir des informations, de
communiquer avec I'équipe et de
controler les actes médicaux), a des
difficultés psychosociales (principa-
lement liées aux inquiétudes liées a
la maladie et a la détresse psycho-
logique) et pour faire face aux autres
difficultés liées aux conséquences
des traitements (principalement
likes a la chimiothérapie, a des
probléemes de diarrhée et d'inconti-
nence et a des difficultés liées aux
douleurs lors de procédures diag-
nostiques et a des difficultés liées a
la radiothérapie). Les catégories
pour lesquelles ils ont recu le plus
souvent de l'aide de médecin(s)
spécialiste(s) sont celles pour les-
quelles ils ont souhaité le plus
souvent en recevoir. Les seules dif-
ficultés pour lesquelles les patients
semblent avoir recu moins d’aide de
la part de médecin(s) spécialiste(s)
qu’ils n‘en ont souhaitée sont les
difficultés a obtenir des informations
concernant leur maladie.

Par ailleurs, les patients
ont souhaité de l'aide des infir-
miers (ieres) principalement pour
faire face a des difficultés physiques
(principalement liées a la mobilité et
aux douleurs), a des difficultés dans
les interactions médicales et pour
faire face aux autres difficultés liées
aux conséquences des traitements
(principalement liées a la chimio-
thérapie et aux douleurs lors de
procédures diagnostiques). Les
catégories pour lesquelles ils ont
regu le plus d’aide des infirmiers
(ieres) sont celles pour lesquelles ils
ont souhaité le plus souvent en
recevoir. Les seules difficultés pour
lesquelles les patients semblent
avoir recu moins d'aide de la part
des infirmiers (ieres) qu’ils n’en ont
souhaité sont les difficultés a obte-
nir des informations concernant
leur maladie.

Conclusion

Il s’agit de la premiére étude ayant
évalué quantitativement et qualita-
tivement les besoins psychosociaux
des patients atteints d’un cancer
ainsi que les aides qu'ils souhaitent
et recoivent de la part de médecins
spécialistes et d'infirmiers (iéres).



Tableau 4. Importance des difficultés rencontrées au cours du dernier mois par les patients atteints d'un cancer (Nombre = 381)
Fréquence des difficultés’ Intensité des difficultés’
Effectif Pourcentage M SD
Difficultés physiques
Mobilité 335 87,9 2,1 11
Activités de la vie quotidienne 245 64,3 1,2 1,2
Loisirs 261 68,5 15 1,2
Perte de poids 204 53,5 11 1,2
Professions-travail 262 68,8 1,9 1,6
Douleurs 237 62,2 1,3 1,2
Habillement 103 27,0 05 1,0
Difficultés dans les interactions médicales
Obtenir des informations 68 171 0,3 0,7
Communiquer avec |I'équipe 127 33,3 0,5 09
Controler les actes médicaux 110 28,9 0,6 1,1
Difficultés psychosociales
Image du corps 159 4,7 09 13
Détresse psychologique 319 83,7 1,6 1,0
Fonctionnement cognitif 237 62,2 1,2 1,2
Communication avec les amis 162 42,5 0,8 11
Relations avec les amis 170 44,6 0,8 1,0
Anxiété par rapport aux situations médicales 271 na 14 1,2
Inquiétudes relatives a la maladie 271* ni 1,5 1,2
Relations avec les enfants 106* 34,1 0,7 11
Soucis au travail 20* 29,4 05 1,0
Difficultés conjugales
Communication avec le partenaire 120* 40,1 0,8 11
Contacts physiques avec le partenaire 90* 30,3 0,6 11
Entente avec le partenaire 74* 24,8 0,4 0,8
Surprotection du partenaire 73* 244 0,4 08
Manque d’attention du partenaire 58* 19,5 0,4 1,0
Difficultés sexuelles
Intérét sexuel 190* 50,8 11 13
Dysfonctions sexuelles 157* 734 18 14
Autres difficultés
Douleurs lors de procédures diagnostiques 112* 29,5 0,6 11
Prise de poids 91 23,9 0,5 1,0
Diarrhée-Incontinence 145 38,1 0,7 1,0
Chimiothérapie 162* 94,7 2,1 0,9
Radiothérapie 54* 84,4 18 1,2
Stomie 4% 28,6 0,6 13
Prothese 30 39,5 0,9 14
Adhésion aux traitements 37 48,7 0,2 0,6
Déplacements 76 19,9 0,5 1,0
Difficultés économiques 113* 29,7 0,7 1,2
Obstacles a I'embauche 1* 25,0 0,8 1,5
Rencontres amoureuses 27* 32,5 0,9 1,5
" Nombre de patients ayant rencontré au moins une difficulté au cours du dernier mois.
20 = pas du tout, 1 = un peu, 2 = modérément, 3 = beaucoup, 4 = énormément.
* Pourcentage adapté selon la pertinence des difficultés pour le patient et les éventuelles valeurs manquantes.

Neuf cent quatre-vingts patients ont
été approchés et 381 ont été inclus
dans l'étude. L’dge moyen des
patients inclus est de 57 ans et
35 % sont de sexe masculin. La
majorité d’entre eux est de nationa-
lité belge. La majorité des patients
est d'origine occidentale. Le niveau
d'étude des patients inclus est majo-

ritairement I'enseignement secon-
daire ou moins. Quarante pour cent
des patients sont des employés ou
des fonctionnaires, 16 % des
ouvriers et 15 % des indépendants
ou aidants. Le niveau d’étude des
conjoints est similaire a celui
des patients. Cinquante pour cent
des conjoints sont employés

ou fonctionnaires, 18 % des ouvriers
et 16 % des indépendants ou
aidants.

Quarante pour cent des patients
de notre échantillon sont atteints
d'un cancer du sein, 23 % d’'un
cancer hématologique et 12 %
d’'un cancer du systéme digestif.
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L’affection cancéreuse des patients
a été diagnostiquée en moyenne
plus de trois ans auparavant. La
moitié des patients inclus suit
actuellement un traitement par chi-
miothérapie, un traitement chirurgi-
cal, un traitement par radiothérapie,
un traitement par hormonothérapie
ou un traitement par immuno-
thérapie. Au moment de |'éva-
luation, il était trop tot pour évaluer
le statut de la maladie d'un tiers des
patients, 28 % étant en rémission
compléete et 17 % en progression.
Une majorité des patients avait un
pronostic d’un an ou plus.

Notre étude démontre incontes-
tablement que les difficultés rencon-
trées par les patients sont multiples
et variées. Une grande majorité des
patients (environ deux patients sur
trois) ont rencontré au moins une
fois au cours du mois écoulé des
difficultés physiques (principale-
ment liées a la mobilité, aux activités
de la vie quotidienne, aux loisirs, a la
profession et aux douleurs). Une
grande majorité des patients a éga-
lement été confrontée a des difficul-
tés psychosociales (principalement
liées a la détresse psychologique, a
de l'anxiété par rapport aux situa-
tions médicales et aux inquiétudes
relatives a I'évolution de la maladie),
a des difficultés sexuelles (principa-
lement liées a des dysfonctions
sexuelles) et a d'autres diffi-cultés
(principalement liées aux consé-
quences des traitements). En outre,
environ un patient sur trois a rencon-
tré des difficultés au niveau des
interactions médicales, des difficul-
tés psychosociales (principalement
liees aux relations avec les proches
et aux soucis au travail) et des
difficultés conjugales. L'intensité
des difficultés vécues par les patients
au cours du dernier mois est toute-
fois peu élevée. Elle est le plus élevé
au niveau de lI'impact professionnel
des difficultés physiques, au niveau
des difficultés sexuelles et des diffi-
cultés liées aux traitements (chimio-
thérapie, stomie et prothese).

Les patients ont tres fréquem-
ment souhaité de l'aide de leurs
meédecins spécialistes pour faire
face a ces difficultés. Par ailleurs,
I'aide souhaitée par les patients de
la part de médecin(s) spécialiste(s)

est variée et ne touche pas unique-
ment les domaines exclusivement
médicaux. Les patients ont souhaité
de I'aide de médecin(s) spécialiste(s)
pour faire face a des difficultés phy-
siquescomme ladouleur, lamobilité,
la perte de poids et I'influence de la
maladie sur la profession et a
d'autres difficultés liées aux consé-
quences des traitements telles que
les difficultés liées a la chimiothéra-
pie et a la radiothérapie, a des
problemes de diarrhée et d’inconti-
nence et a des difficultés liées aux
douleurs lors de procédures diag-
nostiques. lls ont aussi souhaité leur
aide pour faire face a des difficultés
dans les interactions médicales
(principalementliées aufaitd’obtenir
des informations, de communiquer
avec I'équipe et de controler les actes
meédicaux) mais aussi pour faire face
a des difficultés psychosociales
telles que les inquiétudes liées a la
maladie et a la détresse psycho-
logique. Les catégories pour lesquel-
les ils ont regu le plus souvent de
I'aide de médecin(s) spécialiste(s)
sont celles pour lesquelles ils ont
souhaité le plus souvent en recevoir.
Les seules difficultés pour lesquelles
les patients semblent avoir regu
moins d’aide de la part de médecin
(s) spécialiste(s) qu’ils n'en ont sou-
haitée sont les difficultés a obtenir
des informations. Ainsi, comme le
Tableau 5 l'indique, s’ils sont
27 (41,5 %) a avoir souhaité de I'aide
de leur médecin spécialiste pour
obtenir des informations liées a la
maladie et aux traitements au
cours du dernier mois, seulement
19 (29,2 %) rapportent avoir regu
cette aide.

Les patients ont souhaité I'aide
des infirmiers(éres) principalement
pour faire face a des difficultés
médicales qu’elles soient physiques
(principalement liées a la mobilité et
aux douleurs), liées aux interactions
avec |'équipe médicale ou pour faire
face aux autres difficultés liées aux
conséquences des traitements. Ici
encore, I'aide recue semble en géné-
ral concorder avec |'aide souhaitée.
Les seules difficultés pour lesquelles
les patients semblent avoir regu
moins d’aide de la part des infir-
miers(éres) gu’ils n'en ont souhaité
sont les difficultés a obtenir des

informations. Ainsi, comme le
Tableau 5 l'indique, s’ils sont
18 (27,7 %) a avoir souhaité de
I'aide des infirmiers (iéres) pour
obtenir des informations liées a la
maladie et aux traitements au cours
du dernier mois, seulement 12 (18,
5 %) rapportent avoir regu cette aide.

Notons enfin le peu de prise en
charge des difficultés sexuelles des
patients. Malgréle nombre important
de difficultés rapportées a ce sujet,
peu d’entre eux souhaitent et recoi-
vent de I'aide dans ce domaine de la
part des médecin(s) spécialiste(s)
et des infirmiers (ieres).

Les résultats de cette étude mon-
trent l'importance des difficultés
émotionnelles et psychosociales
rencontrées par les patients atteints
d’un cancer. A I'heure actuelle, une
majorité de la prise en charge des
difficultés émotionnelles et psycho-
sociales des patients revient aux
médecins spécialistes. Ceci pose
question quand on sait que les
médecins éprouvent d’'importantes
difficultés a reconnaitre la détresse
de leurs patients et ont tendance a la
sous-évaluer[11, 14, 15, 46,57, 77] et
que les patients en outre rechignenta
parler spontanément de leurs pré-
occupations psychosociales a leur
médecin et laissent a ce dernier
I'initiative d’aborder de tels sujets
[13].

Le principal constat de cette
premiére étude est le manque
d’information des patients quant
aux roles et fonctions des interve-
nants auxquels ils sont confrontés
ainsi que les rbles et fonctions
d’autres intervenants spécialisés
(psychologues, psychiatres, assis-
tants sociaux, etc.). Ce manque
d'information aménerait les
patients a attendre du personnel
médical de l'aide pour faire face a
leurs difficultés psychosociales, a
attendre du personnel infirmier de
I'aide pour faire face a leur manque
d’informations médicales.

Cette étude montre donc la
nécessité d'organiser la prise en
charge des difficultés psycho-
sociales des patients afin de répon-
dre a la diversité de leurs difficultés,
et ce notamment, en les informant
sur les aides professionnelles dont
ils peuvent bénéficier.



Tableau 5. Aide souhaitée et recue par les patients atteints d'un cancer de la part de médecin(s) spécialiste(s) et
d’infirmiers (iéres) (Nombre = 382)

Médecin(s) spécialiste(s)

Infirmiers (iéres)

Fréquence Souhaitée Regue Souhaitée Regue
des difficultés’
Difficultés rencontrées  Effectif ~ Pour- Effectif  Pour- Effectif ~ Pour- Effectif ~ Pour- Effectif  Pour-
centage centage centage centage centage
Difficultés physiques
Mobilité 335 87,9 116 34,7* 116 34,7* 57 17,0 69 20,7
Activités de la vie 245 64,3 25 10,2* 28 11,4 19 7.8 22 9,0
quotidienne
Loisirs 261 68,5 25 9,7% 26 10,0 10 3,8 10 3.8
Perte de poids 204 53,5 51 25,1* 48 23,8* 15 74*% 17 8,4
Professions—travail 262 68,8 52 20,1* 46 17,6* 10 3,8* 10 38
Douleurs 237 62,2 107 45,5% 105 44 5* 40 17,1* 46 19,5
Habillement 103 27,0 3 2,9 4 39 2 2,0% 1 1,0
Difficultés dans les
interactions médicales
Obtenir des informations 68 17,1 21 41,5*% 19 29,2% 18 21,7* 12 18,5
Communiquer avec 127 33,3 44 34,6 45 35,7* 23 18,1 21 16,7
I'équipe
Controler les actes 110 28,9 37 33,6 32 29,4* 23 20,9 21 19,3
médicaux
Difficultés psychoso-
ciales
Image du corps 159 4,7 27 17,1 20 12,6 14 8,9% 16 10,1
Détresse psychologique 319 83,7 83 26,0 83 26,0 43 13,5 48 15,0
Fonctionnement cognitif 237 62,2 29 12,3* 21 11,4 1" 4,7* 12 51
Communication avec 162 42,5 7 43 8 5,0% 3 19 3 19
les amis
Relations avec les amis 170 44,6 7 41 7 41* 6 Bl5 6 3,6
Anxiété par rapport aux 271 AR 48 17,8* 56 20,7* 34 12,5 39 14,4
situations médicales
Inquiétudes relatives a 271 VAN 99 36,7* 98 36,4* 20 7.4% 24 8.9
la maladie
Relations avec les 106 34,1 7 6,7* 6 5,8*% 7 6,7* 7 6,7
enfants
Soucis au travail 20 294 1 5,0 1 50 - - - -
Difficultés conjugales
Communication avec le 120 40,1 1" 9,2 7 58 6 50 4 33
partenaire
Contacts physiques 90 30,3 3 33 3 B 1 11 - -
avec le partenaire
Entente avec le 74 24,8 3 41 3 41* 2 2,7 2 2,7
partenaire
Surprotection du 73 244 - - - - - - - -
partenaire
Manque d’attention du 58 19,5 3 5,3% 3 5.2 1 1,8* 2 34
partenaire
Difficultés sexuelles
Intérét sexuel 190 50,8 15 79 1 58 5 2,6 4 2,1
Dysfonctions sexuelles 157 134 23 14,8* 19 12,3* 2 1,3* 1 0,6
Autres difficultés
Douleurs lors de pro- 112 29,5 32 29,1* 31 28,2* 19 17,3* 20 18,2
cédures diagnostiques
Prise de poids 91 239 17 18,9% 11 12,1 1 1,1 1 11
Diarrhée—Incontinence 145 38,1 50 34,5 43 29,9 10 6,9% 13 9,0
Chimiothérapie 162 94,7 66 41,0* 68 42,2* 34 21,3* 42 26,3
Radiothérapie 54 84,4 14 25,9 12 22,2 7 13,0 7 13,0
Stomie 4 28,6 - - - - 1 33,3% 1 33,3
Prothese 30 39,5 i 23,3 7 23,3 3 10,0 2 6,7
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Table 5. (Suite)

Médecin(s) spécialiste(s)

Infirmiers (iéres)

Fréquence Souhaitée Regue Souhaitée Regue
des difficultés’
Difficultés rencontrées  Effectif ~ Pour- Effectif ~ Pour- Effectif  Pour- Effectif ~ Pour- Effectif  Pour-
centage centage centage centage centage

Adhésion aux 37 48,7 4 10,8 6 16,2 1 2,7 2 54
traitements
Déplacements 76 19,9 5 6,6 4 53 4 53 3 39
Difficultés économiques 113 29,7 " 9,7 9 8,0 4 35 4 35
Obstacles a I'embauche 1 25,0 - - - - - - -
Rencontres amoureu- 2] 32,5 3 12,0* 3 11,5% 1 4,0% 1 38
ses

" Nombre de patients ayant rencontré au moins une difficulté au cours du dernier mois.

* Pourcentage adapté selon la pertinence des difficultés pour le patient et les éventuelles valeurs manquantes.
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