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Résumé : Les patients ne sont pas seuls dans la lutte contre la maladie, ils sont bien souvent accompagnés
d’un conjoint qui apporte soutien, écoute et assistance dans ’ensemble de cette épreuve qu’est le cancer,
et présentement les lymphomes. Ils endossent le role d’aidant. Avec les avancées thérapeutiques, de plus en
plus de patients entrent dans cette période charniére de ’aprés-cancer. Les études & propos du vécu et de
la qualité de vie des patients permettent d’établir que cette période est marquée par des problématiques
psychologiques et sociales, sous I’ombre de la peur de la récidive du cancer. Quelles sont les répercussions
pour les aidants qui vivent la maladie sans pour autant la porter 7 Au travers de ce chapitre, nous aborderons
la question du fardeau de l'aidant et de sa qualité de vie au travers du prisme du couple, du coping dyadique,
des représentations de la maladie et du stress percu.

Mots-clés : Lymphome ; Aprés-cancer ; Aidants; Fardeau; Qualité de vie

Abstract: When facing an illness, patients are not alone. They are often accompanied by a spouse offering
support and assistance throughout the challenge of cancer, thus becoming, a caregiver. In the particular
case of lymphoma, therapeutic advances have lead more patients to shift to the post-cancer period. Studies
focusing on patients’ experience and quality of life, show that this period is marked by psychological and
social issues, underlying the fear of cancer recurrence. Therefore, it is crucial to investigate : what are the
repercussions for caregivers who live with the disease without actually carrying it ? In this chapter, we
will put our interest on caregiver burden and quality of life through the prism of the couple, dyadic coping,
illness perceptions and perceived stress.

Keywords: Lymphoma ; Post-cancer ; Caregivers ; Burden ; Quality of life
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1 Introduction

Les lymphomes renvoient a un ensemble de cancers majoritairement curables dont
les traitements peuvent générer de nombreuses complications, tout aussi bien dans
la phase active de la maladie que dans l'apres cancer (AC). L’expérience du cancer,
les traitements et I’apreés-cancer sont favorables a 'apparition d’un traumatisme psy-
chique majeur, compte tenu des incertitudes relatives au succes thérapeutique et aux
implications familiales et socio-professionnelles (Nay et al., 2007). La souffrance psy-
chique émanant alors de I'expérience du cancer peut se prolonger au-dela de la phase
active du traitement, notamment dans ’AC et peut étre partagée dans la famille et
plus particulierement au sein du couple, le partenaire se retrouvant « aidant » des lors
que le conjoint devient patient. Cette notion renvoie aux personnes, particulierement
les proches (conjoint, enfants, amis), participant aux soins du patient, a titre non
professionnel. Ainsi, a travers ce chapitre, nous articulerons deux problématiques :
I’aidant d’un patient atteint d’un lymphome et ’apres cancer. Nous aborderons alors
les particularités médicales des lymphomes, la question de I’AC et les difficultés ren-
contrées par les patients. Enfin, le couple s’installant dans une dyade aidant-aidé,
nous discuterons du fardeau et de la qualité de vie de l'aidant.

1.1 Les particularités médicales des lymphomes

Parmi les hémopathies malignes, les lymphomes sont les plus recensés et classés au
cinquieme rang des cancers. Les lymphomes recouvrent un ensemble de maladies dis-
parates regroupant deux principaux types : le lymphome de Hodgkin et les lymphomes
non-hodgkiniens dont les plus fréquents sont les lymphomes B diffus & grandes cellules
et les lymphomes folliculaires.

Les lymphomes de Hodgkin se développent avec deux pics de fréquence : I'un a 30 ans
et de bon pronostic, 'autre & 70 ans et de mauvais pronostic (Le Guyader-Peyrou et
al., 2019). La prévalence de la maladie est faible (20 nouveaux cas par an pour 100000,
0,5% des cancers) et deux tiers concernent des personnes jeunes avec des présenta-
tions souvent peu symptomatiques. Toutefois, des formes agressives de lymphomes
de Hodgkin sont retrouvées environ 30% des cas. Si le traitement est trés efficace, il
peut induire des complications tardives dans les 5 a 15 années apres la fin des trai-
tements (Ng, 2014). Ces derniers peuvent combiner chimiothérapie et radiothérapie,
grevant la qualité de vie des patients, notamment des patients jeunes (e.g., alopécie
systématique, risque d’infection grave, fatigue extréme).

Les lymphomes non Hodgkinien de type B représentent une famille d’une vingtaine
de maladies tres hétérogenes, dont preés d’un tiers sont les lymphomes B diffus a
grandes cellules et une part conséquente de «lymphome folliculaire» (Liu et al.,
2019). Le début de la maladie est souvent agressif, donnant lieu & un ensemble d’in-
formations et d’actes médicaux constituant autant de facteurs d’anxiété et de stress
péri-traumatique pour le patient et ’aidant : menace vitale, incertitude du bénéfice
thérapeutique, chimiothérapie agressive et complications prévisibles correspondantes,
arrét de la vie professionnelle et conséquences sociales, évocation de séquelles lourdes
(ex : la fertilité), gestes agressifs (biopsie, chirurgie pour la chambre a site implan-
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table, ponction lombaire), complications iatrogénes hématologiques et digestives pour
ne citer que les principales (Compaci et Laurent, 2022).

Ainsi, étant donné la diversité des maladies et des traitements proposés, la trajectoire
de soins de ces patients peut étre troublée par des complications et des séquelles dues
a la chimiothérapie (Bhuller et al., 2016), le risque de rechute variant de moins de
10% pour le lymphome de Hodgkin & plus de 50% pour les lymphomes non Hodgki-
nien (Vannata et al., 2019). Ces complications ne cessent pas lorsque vient la fin des
traitements.

1.2 La période de I’« Aprés Cancer » (AC)

La période qui suit la phase de traitement, dite « AC », a toute son importance dans
la trajectoire de soins des patients. Elle peut étre envisagée en AC ultra proximal
(juste apres la chimiothérapie), AC proximal (entre 1 et 2 ans) et AC distal (au-dela
de 2 ans). Cette pédiode est influencée par la nature de la maladie et du traitement,
les caractéristiques intrinseques du patient mais aussi par les facteurs extrinseques
dont la qualité de I’entourage, le niveau éducatif, le statut économique et social, le
lieu de résidence, I’accompagnement, etc. (Compaci, 2022 ; Laurent, 2017).

Selon les données de 'enquéte Francaise VICAN de I'Institut national du cancer (IN-
CA, 2018), 35000 patients vivent avec des antécédents de lymphome. L’AC apparait
comme inégal pour ces patients, avec certains traversant cette période sans grande
difficulté et d’autres présentant de multiples complications somatiques et psycholo-
giques. La fatigue reste présente, impactant grandement la qualité de vie (Busson et
al., 2019 ; Kreissl et al., 2016). Des complications dites physiques menacent : séquelles
des traitements, effets secondaires retardés, survenue de certaines comorbidités ou
de seconds cancers (Compaci et al., 2015; Walburg et al., 2019). Toutefois, les com-
plications les plus problématiques de I’AC sont d’ordre psychologiques (anxiété et
dépression) ou sociales (difficultés du retour au travail) et le plus souvent mixtes. Ce-
la impacte la qualité de vie physique et mentale (Compaci, 2022 ; Laurent, 2017). Si
le retour a la norme est pergu comme un devoir par les patients vis-a-vis des aidants
pour ne plus étre une charge, néanmoins, la problématique de la maladie persiste via
la peur de la récidive conditionnant en partie 'anxiété (Laurent, 2017).

Cette trajectoire de soin implique ’entourage du patient, d’autant plus le conjoint
lorsqu’il est présent.

1.3 Le couple face a la maladie : quand le conjoint devient 1’aidant

Les couples sont confrontés a des niveaux de stress plus élevés que la population
générale (e.g., Nakaya et al., 2010; Zenger et al., 2010) et ces expériences ont un
impact significatif sur la qualité de vie des patients et de leurs conjoints (Gray et
al., 1999). La confrontation au cancer par le patient peut étre envisagée avec une
approche dyadique, notamment a travers le concept de coping dyadique conceptualisée
par Bodenmann (2005) et appliquée & la maladie chronique par Berg et Upchurch
(2007), renvoyant a la fagon dont les deux entités de ce couple communiquent et font
face a la maladie ensemble. Ceci résulte dans le développement d’un mode partagé
de compréhension et de représentation des stresseurs liés a la maladie, guidant a la
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fois le comportement des patients et de leurs conjoints (Berg & Upchurch, 2007 ;
Bodenmann, 2005).

Les conjoints sont souvent impliqués dans la gestion du cancer et ses conséquences
négatives (e.g, adhérence aux traitements, gestion des symptoémes et des effets secon-
daires, décisions concernant les traitements). Par exemple, cette implication serait
associée au bien- étre des patientes atteintes d’un cancer du sein (Otto, Laurenceau,
Siegel, & Belcher, 2015). Les conjoints, apportant soutien émotionnel et pratique,
collaborent avec les patients dans la mise en place des stratégies d’ajustement et ac-
tions comme, par exemple, les changements & opérer en termes du style de vie (Berg
& Upchurch, 2007). Ces transactions peuvent, & leur tour, impacter la qualité de la
relation de couple (Badr, Carmack, Kashy, Cristofanilli, & Revenson, 2010; Traa,
De Vries, Bodenmann, & Den Oudsten, 2015). Ainsi, le manque de réceptivité des
conjoints face aux récits des patients concernant leur cancer, a été associé a une santé
mentale dégradée, a un dysfonctionnement relationnel et a la mise en place des straté-
gies de coping moins adaptatives chez les patients (Lepore & Helgeson, 1998 ; Manne,
1999). Cet effet est médié par les représentations de la maladie des patients et semble
dépendre du type de pathologie et de la congruence ou différence entre les représen-
tations du patient et du partenaire (Benyamini et al, 2007 ; Figueiras et Weinman,
2003 ; Heijmans et al, 1999 ; Karademas et al, 2019, 2021). Le coping servirait alors
de médiateur entre les représentations de la maladie et les issues de santé d’une part,
et la qualité de vie d’autre part (Karademas et al., 2019, 2021).

Selon une enquéte BVA /Fondation April, en 2021, on dénombre environ 11 millions
d’aidants en France, soit un Francais sur six. Selon cette méme enquéte, le nombre
augmenterait rapidement pour atteindre un Frangais sur quatre d’ici 2030. Il est
largement admis qu’étre un aidant expose a un risque de stress et de problemes
physiques et mentaux, voire de déces prématurés (Gérain et Zech, 2020). Dans le cas
d’un cancer, pour 70% des cas, les aidants sont les conjoints du patient (Yabroff, &
Kim, 2009). Les aidants consacreraient un minimum de 2000 heures sur une période
de 2 ans, ceci pouvant aller jusqu’a 3000 heures pour certaines pathologies malignes
comme les lymphomes non-hodgkiniens (Yabroff, & Kim, 2009). Par exemple, dans
le cas précis des patients porteurs de lymphome, une étude a montré qu’au-dela de
3 ans de la phase active de la maladie, 23% des patients continuent & bénéficier du
soutien de leur aidant (Cheung et al., 2009). Parmi les activités auxquelles les aidants
consacrent leurs temps, sont notés le soutien psychologique et les discussions relatives
a la maladie.

Subséquemment, les aidants des patients atteints de cancer font face a des difficultés
multiples (Vanlemmens et al., 2012), affectant leur qualité de vie (Lambert et al., 2019)
et pouvant méme avoir un effet direct sur les patients (Kim, Wellish et Spillers, 2008).
Par exemple, les aidants peuvent rencontrer des difficultés sur le plan professionnel
liées a la perte de motivation, au manque de temps ou encore & la diminution de
la productivité due & Pabsentéisme (Given, Sherwood & Given, 2011). La fatigue
et les troubles du sommeil sont fréquents; une détérioration de 'hygiéne de vie a été
constatée (Laurent, 2017). Par ailleurs, du fait de leur surinvestissement & propos de la
santé de leur conjoint malade, les aidants peuvent avoir tendance a négliger leur propre
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santé (e.g., réduction des comportements de dépistage). Toutefois, les difficultés les
plus séveres sont d’ordre psychologique, avec par exemple la présence de symptomes
anxieux et le sentiment de solitude (Laurent, 2017). Une méta-analyse met en évidence
que, dans 18% des cas, la prévalence des troubles anxieux chez les aidants serait au
moins égale & celle des patients lors de la période de 'AC (Mitchell et al., 2013).
De ce fait, ce qui au départ était un effort volontiers assumé, s’avére devenir un vrai
fardeau dans certaines circonstances, ce dernier pouvant étre objectif (perturbations
de la vie familiale, de la vie sociale, conséquences financiéres) ou subjectif (sentiments
de géne ou de surcharge) (Montgomery & al., 1985 ; Vitaliano et al, 1991). Ainsi, faire
face a un lymphome n’est pas dénué de conséquences pour le patient mais aussi pour
le conjoint, qui prend la place d’aidant. Ce vécu prend d’autant plus d’importance
lorsque le patient entre dans ’AC, période pour laquelle peu de recherches ont été
réalisées.

La présente étude s’inscrit dans la période de I’AC afin de comprendre les mécanismes
psychologiques a l'ceuvre et pouvant étre associés a la qualité de vie des aidants. Nous
nous intéresserons donc, dans un premier temps, aux facteurs associés au fardeau de
I’aidant a travers les représentations de la maladie, la sphére thymique a savoir la
symptomatologie anxiodépressive, ainsi que la satisfaction maritale, le stress pergu
et le coping dyadique. Dans un second temps et reprenant ces facteurs, ainsi que
le fardeau de ’aidant, nous aborderons les facteurs associés a la qualité de vie des
aidants.

2 Méthodologie

2.1 Recrutement des aidants

Le recrutement des participants a eu lieu au sein du service d’hémato-oncologie de
I'Institut Universitaire du Cancer de Toulouse (IUCT-Oncopole). Ce service propose
aux patients ayant été suivis pour un lymphome une procédure AMA-AC (« Assis-
tance des Malades Ambulatoires dans I’Aprés-Cancer »). Expérimental entre 2012 et
2015, il s’agit désormais d’un standard de soin ot une infirmiere coordinatrice contacte
trimestriellement les patients pour une durée de 60 mois. Les dyades patients-aidants
issues de ce service ont été contactées par l'infirmiére coordonnatrice, selon les cri-
teres d’inclusion. Celles-ci apres avoir accepté de participer, recevaient a domicile les
questionnaires et formulaires de consentement. Cette recherche a obtenu ’autorisation
du Comité d’Ethique de la Recherche de I'Université Fédérale de Toulouse (Dossier
n° 2019-121, avis favorable du 6 juin 2019).

2.2 Outils de mesure

Représentations de la maladie. Afin d’évaluer comment la maladie des conjoints est
pergue par leurs aidants, nous avons utilisé le Illness Perceptions Questionnaire Re-
vised adapté en Frangais (Moss-Morris et al., 2002; Chateaux & Spitz, 2006). La
consigne originale, concernant la maladie vécue, a été adaptée au point de vue des ai-
dants sur la maladie des conjoints. L’outil comporte 38 items, cotés en 5 points (« Pas
du tout d’accord » & « Tout & fait d’accord »), et évalue les dimensions suivantes :
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la chronicité, les conséquences, le contrdle, le traitement, la compréhension, ’aspect
cyclique et les représentations émotionnelles.

Anxiété et dépression. Les symptémes anxiodépressifs ont été évalués par le Hospital
Anziety and Depression Scale (HADS ; Zigmond & Snaith, 1983 ; Lépine et al., 1985).
Cette échelle comporte 14 items cotés de 0 a 3. Deux scores sont calculés : anxiété
et dépression. Plus le score est élevé, plus la symptomatologie anxieuse ou dépressive
est importante.

Satisfaction maritale. Les thématiques relatives a la relation de couple et la satisfaction
qui s’en dégage sont évaluées par le Dyadic Adjustment Scale (DAS-16; Baillargeon,
Dubois & Marineau, 1986). Les 16 items proposés présentent des modalités de ré-
ponse sous forme d’échelle de Likert en 6 points; le score produit est synonyme d’une
satisfaction importante lorsqu’il est élevé.

Coping dyadique. La gestion dyadique du stress a été évaluée avec le FDCT-N de
Bodenmann (1997). Les trois phases du processus de gestion dyadique du stress sont
évaluées a travers 41 items cotés en 6 points (de Jamais & Toujours) : la communication
autour du stress, le coping dyadique positif, le coping dyadique négatif et I’efficacité
percue et la satisfaction relative a cette gestion. Des scores élevés sont respectivement
synonymes d’une communication présente autour du stress, d’'une gestion dyadique
efficace du stress, d’une satisfaction et efficacité autour de la gestion du stress a deux.

Stress pergu. Le stress percu a été évalué avec le Perceived Stress Scale (PSS) de
Cohen et Williamson (1983) adapté en Francais par Paulhan et al. (1994). L’échelle
se compose de 14 items mesurant le stress général en renvoyant a la fréquence d’appa-
rition d’événements de vie durant le mois passé. Les modalités de réponses sont sous
forme d’échelle de Likert en 5 points, dont un score élevé indique un stress important.

Fardeau de l'aidant. L’inventaire du Fardeau de l'aidant (Zarit et al., 1987 ; Bocquet
et al., 1996) a permis 1’évaluation de la souffrance psychologique et physique, les
difficultés financieres, relationnelles et sociales de I’aidant par le biais de 22 items,
cotés en 5 points. Un score inférieur a 20 indique une charge nulle ou faible, de 21 a
40 une charge légere, de 41 a 60, une charge modérée et au-dela de 60, une charge
sévere.

Qualité de Vie. La qualité de vie a été évaluée par le Short Form 36 Health Survey
Questionnaire (SF-36 ; Wade & Sherbourne, 1992 ; Leplege, Mesbah et Marquis, 1995).
Ce questionnaire composé de 36 items permet d’évaluer différentes dimensions de la
qualité de vie liée a la santé, a savoir lactivité physique, les relations, les douleurs
physiques, la santé percgue, la vitalité, les limitations dues a I’état psychique et a 1’état
physique et ’évolution de la santé percgue, chacune ayant un score de 0 a 100, 100
correspond a la meilleure qualité de vie possible. Ce questionnaire permet également
d’obtenir deux scores composites de qualité de vie mentale et physique.
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3 Résultats

3.1 Caractéristiques de I’échantillon

Nous avons sollicité 148 aidants du service d’hémato-oncologie proposant la procédure
AMA-AC. Onze aidants ne remplissaient pas les criteres d’inclusions et 42 n’ont pas
retourné les questionnaires. Ainsi, au total, notre échantillon est constitué de 95 per-
sonnes agées de 27 a 80 ans (M = 58,7 £+ 14,1), majoritairement de genre féminin
(58,9 %). Leur niveau d’études indique que 50,4 % ont un diplome supérieur au bac.
Parmi ces participants, 54,4 % sont retraités et 42,2 % sont en activité & temps plein.

La majorité de nos répondants est mariée (82,2 %), en couple depuis 3 & 68 ans (M =
33,4 £ 16,2) ; 85% ont au moins un enfant (M = 1,88 + 1,11). Enfin, une vaste majorité
ne bénéficie pas d’un suivi psychologique (86,7 %) au moment de leur participation &
Iétude.

Nous avons pu obtenir de 60 de nos répondants le type de lymphome pour lequel
leur conjoint est pris en charge. Ainsi, 11 présentent un lymphome a Grandes Cellules
(18,3%) ; 14, un lymphome folliculaire (23,3%); 3, un lymphome type B (5,0%);
5, un lymphome Hodgkinien (8,3%); 3, un lymphome du Manteau (5,0%); 22, un
manteau LBDGC (36,7%) et enfin 2, un lymphome type T (3,3%). Ces patients sont
en rémission depuis 26,1 (+ 15,5) mois en moyenne.

Les répondants présentent une moyenne de 7,57 (+ 3,93) sur I'échelle d’anxiété et
4,39 ( £ 3,21) sur I’échelle de dépression. A partir des seuils de 'HADS (Zigmond
& Snaith, 1983), au sein de notre échantillon, 25,3% des aidants seraient & risque
de présenter un trouble anxieux, et 5,2% & risque de présenter un trouble dépressif.
Concernant le stress pergu, le score moyen est de 17,6, correspondant & un stress
léger (Paulhan et al., 1994). Notre échantillon présente un score moyen de fardeau de
13,24 (£ 9,46), correspondant & un fardeau nul ou faible.

Enfin, les aidants, au regard des moyennes obtenues aux dimensions de la SF36 (Ta-
bleau 1), mais aussi aux sores composites (santé mentale : M = 23,06 + 1,40; San-
té physique : M = 28,94 4+ 1,05), ont une qualité de vie satisfaisante. Sont légere-
ment affectées la vitalité, les douleurs physiques, la santé percue, la santé psychique
(moyennes comprises entre 58,8 et 66,0). La dimension d’évolution de la santé étant
proche de 50, signifie que les aidants évaluent leur santé comme stable.

TaB. 1 : Qualité de vie des aidants & partir des dimensions ajustées du SF-36, N = 90

(M, ET)
Activité Limites Douleur Santé Vitalité Fonct. Limites Santé Evolution
Physique physiques pergue social psychiques psy. dela
Santé
87,4 74,7 68,7 66,5 58,8 77,9 71,1 66,2 51,1
(+16,0) (+37.4) (+22,7) (*17,1)  (+15,8)  (¥19,9)  (£36,1) (+16,2)  (+13,5)
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3.2 Facteurs associés au fardeau et a la qualité de vie

Nous avons exploré les facteurs psychologiques associés au fardeau de I'aidant et a la
qualité de vie, ainsi que I'association entre le fardeau et la qualité de vie (Tableau 2).

Des corrélations faibles apparaissent entre le fardeau et 'anxiété, la dépression, la
chronicité de la maladie, les conséquences pergues de la maladie, la compréhension de
la maladie, ’aspect cyclique percu de la maladie, les représentations émotionnelles, le
stress percu, la satisfaction et 'efficacité percue du coping dyadique et la satisfaction

maritale.

TaAB. 2 : Corrélations entre la qualité de vie, le fardeau de ’aidant et les variables psycho-

sociales
Qualité de vie Qualité de vie Fardeau
psychique physique de l'aidant
(SF-36) (SF-36) (Zarit)
HADS
Anxiété -,623 *** -,059 310 **
Dépression -,534 -229 * 421
IPQR
Chronicité -116 -,084 284 **
Conséquences -,193 -,085 429 ***
Controle 116 -,011 113
Traitement ,239 * -,007 =117
Compréhension 216 * 79 -,281 **
Temp. Cyclique -, 114 -,131 274 **
Rep.
Emotionnelles -312 -,029 332 **
PSS
Stress -, 725 ** ,008 324 **
FDCT-N
Communication
autour du stress ,108 ,025 ,073
Efficacité et
Satisfaction du
coping 461 -,251 * -,251 *
Gestion dyadique
du stress 278 ** ,085 ,095
DAS-16
Satis. Maritale 457 ,106 -, 431
Zarit
Fardeau -,226 * -,187

Note 1. *p < ,05. **p < ,01. ***p < ,001

Note 2. HADS : Hospital Anxiety and Depression Scale. IPQR : lliness Perception Questionnaire Revised
PSS : Perceived Stress Scale. FDCT-N : Dyadic Coping Questionnaire. DAS-16 : Dyadic Adjustement Scale

Published in : Untas, A.; Boujut, B.;
s, ISBN : 978281300

Editions des archives contemporaine

Lamore, K. (dir.), Le patient et son entourage. Quelles interactions ?,

1789, doi : 10.17184/eac.9782813004789



D. MUCCIA, N. CANTISANO, G. COMPACI, G. LAURENT, F. SORDES

La qualité de vie psychique présente des corrélations faibles avec les représentations
du traitement, la compréhension de la maladie, les représentations émotionnelles,
lefficacité percue et la satisfaction du coping dyadique, la gestion dyadique du stress,
la satisfaction maritale et le fardeau de I'aidant. Elle est fortement corrélée a 'anxiété,
la dépression et le stress. La qualité de vie physique présente des corrélations faibles
avec la dépression ainsi qu’avec la satisfaction et 'efficacité percue du coping dyadique.

Des régressions linéaires multiples ont ensuite été réalisées, avec une méthode pas a
pas, a partir des variables corrélées aux variables dépendantes, afin d’identifier les
variables prédictrices du fardeau et de la qualité de vie de I'aidant. Dans un pre-
mier temps, nous avons utilisé le score de fardeau de ’aidant en tant que variable
dépendante (Tableau 3). Un modele est significatif (F = 16,538, R =,614, R? =,354,
p<,001) a été identifié, pour lequel le fardeau de l’aidant est expliqué par les représen-
tations négatives a propos des conséquences de la maladie, les symptomes dépressifs
et l'insatisfaction dans sa relation conjugale

TAB. 3 : Modéle de régression linéaire a trois variables pour le fardeau de ’aidant (Zarit)

Contributions B B ES t
Conséquences (IPQR) , 794 ,327 ,221 3,590***
Dépression (HADS) , 790 ,256 ,300 2,636*
Satisfaction maritale (DAS-16) -,185 -,264 ,067 -2,756**

Note. **p < ,01. **p < ,001.

Dans un second temps, nous avons effectué des régressions linéaires multiples sur la
qualité de vie psychique et physique (Tableau 4).

La qualité de vie psychique des aidants est dégradée lorsqu’ils éprouvent du stress,
des symptomes anxieux et qu’ils n’ont pas recours a un soutien dyadique positif et a
une gestion commune du stress au sein du couple (F = 41,085, R =,783, R? =,612, p
<,001).

Enfin, la qualité de vie physique des aidants est dégradée lorsqu’ils présentent des
symptdmes dépressifs (F = 5,349, R =,250, R? =,063, p<,05).
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TAB. 4 : Modeles de régressions linéaires pour les dimensions de la qualité de vie (SF-36)

Contributions B B ES t
Conséquences (IPQR) 794 327 ,221 3,590***
Dépression (HADS) ,790 ,256 ,300 2,636
Satisfaction maritale (DAS-16) -,185 -,264 ,067 -2,756**

Note. **p < ,01. ***p < ,001.

4 Discussion

Notre objectif était d’explorer le fardeau des aidants et leur qualité de vie dans I’AC.
Cette période est caractérisée notamment par les effets secondaires des chimiothé-
rapies et des complications iatrogénes retardées (Ng, 2014) perturbant le vécu de la
maladie par le patient et ’aidant. Mais nous devons souligner la nature de I’AC, phase
de reconfiguration de la situation du patient dans laquelle le soignant s’efface alors
que les interrogations sont nombreuses pour la dyade (Arora et al., 2013). Il est donc
légitime de questionner le vécu de I'aidant en lien avec le sentiment de fardeau et sa
qualité de vie. Que retirer de nos résultats ?

Notre recherche montre que les aidants ressentent un fardeau faible voir nul. Cela peut
paraitre étonnant eu égard aux recherches qui se font quasi uniquement sur la période
de traitement et pour laquelle nous trouvons des taux de fardeau somme toute légers
(score médian de 30 & 35 chez des aidants de patientes atteintes de cancer, Felik-
Romdhane & al., 2019 ; Vahidi & al., 2016). Cette situation nouvelle en comparaison
aux autres recherches place le patient dans cette phase d’AC, depuis en moyenne
26 mois. Nous pouvons faire 'hypothése que la charge incombant a 'aidant s’est
atténuée. L’AC est synonyme pour le patient de retour a une norme, reprenant en
quelque sorte ses roles, ses obligations quand il le peut. Alors, le fardeau ressenti par
I’aidant pourrait s’atténuer.

Cependant, plusieurs aspects de la vie émotionnelle et maritale, des représentations
de la maladie sont corrélées au fardeau. Les aidants faisant I’expérience d’un fardeau
important sont ceux qui sur le plan émotionnel présentent des symptomes anxio-
dépressifs ainsi que du stress et une détresse émotionnelle liée a la maladie, pergoivent
la maladie comme durable, cyclique et lourde de conséquences, mais aussi rapportent
une insatisfaction maritale, ont le sentiment que la gestion du stress a 'intérieur du
couple n’est pas efficace et satisfaisante. En revanche, lorsque les aidants ont une
compréhension logique de la maladie, ce fardeau est moins pesant. Ces corrélations
plus ou moins fortes rendent visibles la forte tonalité émotionnelle ressentie par les
aidants, ainsi que 'importance du partenaire malade dans la vie a deux. Notre mo-
dele de régression linéaire vient affirmer que le ressenti de la détresse émotionnelle
liée & la maladie, les symptomes dépressifs et 'insatisfaction conjugale expliquent ce
fardeau. Ces résultats sont en accord avec les nombreuses recherches, encore ici qua-
si uniquement dans la période des traitements montrant ’association du fardeau a
la sphere émotionnelle (Felik-Romdhane & al., 2019 ; Seo & Park, 2019). Rappelons
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ici que les aidants incluent dans notre étude vivent de I'anxiété pour 25,3% d’entre
eux et des symptomes dépressifs pour 5,2% d’entre eux. Cette anxiété, vécue par un
quart de notre population, est élevée en comparaison a la population générale pour
laquelle la prévalence est d’environ 14,2% (Bonnaud-Antignac, 2007 ; Norton et al.,
2014 ; 2; Finocchiaro & al., 2012). Nous pouvons faire 'hypothése qu’une grande part
de cette anxiété puisse étre due a la peur de la récidive (Simard et al., 2013), amenant
une perception de manque de controle sur la situation (Karademas et al., 2019). La
non-satisfaction conjugale, c’est-a-dire la perte de la complicité dans le couple, de
I’adhésion aux mémes valeurs et objectifs de couple, alourdit ce tableau. En effet,
les relations de couple peuvent étre affectées par la maladie dans la communication,
les interactions, le fonctionnement conjugal, la santé sexuelle, etc (Traa & al., 2014).
Cette insatisfaction peut également étre 'une des hypotheses explicatives de 'anxiété,
d’autres travaux faisant le lien entre insatisfaction maritale et détresse psychologique
chez les aidants (Pailler et al., 2016).

La qualité de vie est évaluée comme acceptable, voire stable et méme satisfaisante.
Cependant, les dimensions de douleurs physiques, santé pergue, vitalité et santé psy-
chique se trouvent légérement affectées. De nombreuses recherches montrent que pen-
dant la phase active des traitements, la qualité de vie de I’aidant est largement affectée,
notamment par des troubles du sommeil, de la fatigue, des douleurs, une perte d’ap-
pétit, etc. (Carter & Acton, 2006 ; Grunfeld & al., 2004 ; Bessley & al., 2011). Ainsi,
la qualité de vie de 'aidant dans ses dimensions se trouverait encore affectée dans
I’AC, méme si de facon globale cette qualité de vie reste tres satisfaisante. Ce dernier
résultat pourrait étre expliqué selon Given (1992) par le peu de fardeau ressenti par
les aidants.

La qualité de vie psychique voit de nombreuses corrélations avec les processus en
jeu ici. Selon le modele de régression linéaire, la qualité de vie psychique se verrait
dégradée lorsque les aidants présentent des troubles anxieux, du stress et des difficultés
de gestion dyadique du stress. Plusieurs recherches montrent dans la phase active du
traitement que ces troubles émotionnels viennent perturber la qualité de vie (Yazici
et Hatipoglu, 2019 ; Moser & al., 2013). Nous constatons que le recours & un soutien
dyadique positif et a une gestion commune du stress au sein du couple permet de
prédire une bonne qualité de vie psychique. Ainsi, « ce coping dyadique étant le reflet
de la capacité du couple a se soutenir face au stress et aux efforts entrepris pour y
faire face » (Untas & al., 2009, p. 138) apporterait une ressource importante pour le
maintien de la qualité de vie psychique dans I’AC.

La qualité de vie physique est faiblement expliquée, uniquement par une symptoma-
tologie dépressive, a I'identique de certaines recherches (Braun & al., 2007).

Ainsi, ces résultats montrent, contre toute attente, que les aidants de notre recherche
éprouvent un fardeau faible, ont une symptomatologie anxiodépressive faible et ont
une qualité de vie satisfaisante. Alors méme que les recherches nous montrent que
les aidants sont largement mis & contribution pendant AC (Yabroff et al., 2009),
pouvant générer « une pathologie de l'aidant » (Compaci, 2022), il n’en est rien ici.
Cependant, les liens entre nos variables nous montrent combien sont importantes la
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spheére émotionnelle et la relation dans le couple dans le vécu du fardeau et dans la
qualité de vie.

5 Limites

Plusieurs limites peuvent étre formulées. Notre échantillon de 95 aidants, méme s’il
est conséquent, propose une hétérogénéité. En effet, les atteintes des patients portent
sur des lymphomes dont la nature et 1’étiologie restent différentes. En conséquence,
les traitements, la fatigue, les craintes de récidive, etc. appellent des diversités qu’il
nous faudrait traiter de facon statistique, afin d’en faire une analyse plus fine.

Une des limites essentielles est le lieu du recrutement des patients-aidants. Celui-ci
s’est réalisé au sein du service d’hémato-oncologie de I’'Oncopole a Toulouse, service ol
est proposée aux patients une procédure « Assistance des Malades Ambulatoires dans
I’Apres Cancer ». Cette procédure permet la prise en charge du patient a domicile
par une infirmiere dédiée. Nous pouvons questionner sur l'aspect protecteur de la
procédure, gommant ainsi le fardeau de l'aidant et assurant une meilleure qualité
de vie. Reproduire ou comparer ce protocole avec un méme service sans procédure
AMA-AC pourrait donner des résultats différents ou complémentaires & ceux obtenus
dans notre présente recherche.

L’inventaire de fardeau de Zarit ne permet de mesurer que la dimension négative
du fardeau et ne prend pas en considération les aspects positifs de ’aide comme la
valorisation de la personne aidante, etc. Il faudrait dans un autre temps repenser ce
fardeau.

Enfin, le protocole initial prévoit d’intégrer le patient et ’aidant, afin de comprendre
les interactions possibles entre les deux partenaires. Cette étape est essentielle afin de
comparer les niveaux de détresse psychologique, de qualité de vie et surtout d’expli-
quer la qualité de vie de I'aidant au regard de 'interaction des processus en jeu chez
le patient et chez ’aidant lui-méme.

6 Conclusion

Les aidants soutiennent les patients, facilitent ’adhésion au traitement, complétent
les roles que les patients ne tiennent plus; ils sont soumis aux mémes événements
stressants émaillant le parcours de soin. Le patient n’est donc pas le seul protagoniste
dans ce chemin; I'aidant joue un réle essentiel et de fait est autant impacté que
le patient. Le cancer touche donc la dyade patient-aidant en tant qu’unité et non
en tant qu’individu isolé (Eugene, 2019). Cependant, entrer dans ’AC signifie une
fréquentation du systéme de soins moindre, voire inexistante. L’aidant peut se trouver
alors démuni dans la confrontation a cette étape de la maladie. Nous devons réfléchir
a des propositions d’accompagnement dans 'AC. Les aidants issus de cette recherche
et profitants de la procédure AMA-AC montrent que « peut-étre », celle-ci peut avoir
un effet sur la prise en soins de ceux-ci.
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