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Contexte (1/2)

* Les proches-aidants:

» role important dans la prise en charge des patients atteints
d'un cancer avanceé (cirgis A 2013 ; Given BA 2001 ; Van Ryn M 2001)

» un accompagnement qui nécessite une adaptation
permanente de leur part (schumacher kL. 2000)

» nécessaire mobilisation de ressources pour développer leurs
propres Compétences (Jonnaert P 2005 ; Le Boterf1997 ; Wittorski R 1998)

ressources
personnelles
EBj « répondre avec
efficacité aux
ressources exigences et aux défis
externes > de la vie quotidienne
tout en maintenant
Eﬂj un bien-étre mental »
[OMS 1993]




Contexte (2/2)

* Cancer colique :

» probleme de santé publique en France par sa fréquence (3¢
rang chez ’homme, 2¢ rang chez la femme) et sa gravité

» effets connus de la chimiothérapie adjuvante et palliative sur
le bien-étre des patients (kahn k1 2010, auroy L 2000)

» pathologie chronique impactant également les proches au
quotidien (sur le plan physique, émotionnel, social et
financier) (peeken Fr 2003 ; Minaya P 2012) €t SUr plusieurs années

o le conjoint : une place particuliere parmi les proches, en
premiere ligne face a la maladie

o majoritairement désigné comme étant I'aidant principal (vca 2006)




Objectif

Construire et valider un questionnaire en vue
d’évaluer les compétences mobilisées par les
conjoints de patients atteints d'un cancer du coélon
traités par chimiothérapie adjuvante ou palliative.




Retombées attendues

* Pour les conjoints et les patients:
» identification des conjoints en difficulté

» signal d’alerte pour les soignants et professionnels du
secteur médico-social
- orienter les conjoints en difficulté vers les aides existantes
- mieux prendre en compte les besoins des patients

* En termes de Santé publique :

> outil d’évaluation du retentissement des nouveaux
traitements sur les aidants
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Phase qualitative .
(entretiens et focus groupe)

-----------------------------------------------

Phase 1 (terminée) :

- Etude qualitative (juin 2014 - mai 2016) multicentrique
(CHU de Dijon, CLCC Georges Francois Leclerc Dijon, CH Chalon-sur-
Sadne)

- 2 étapes successives:

» Entretien semi-directif en sociologie aupres de 20 conjoints
» Formulation des items

»Un focus group avec 6 conjoints
» Confirmation et enrichissement des items
» ldentification des domaines de compétences
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Phase qualitative .
(entretiens et focus groupe) .

| Population d’étude - Patients -

----------------------------------------------

homme/femme

- atteint d’'un cancer du célon ou de la jonction recto-sigmoidienne de stade II,
IIT ou IV, opéré ou non a visée curative,

- traité par chimiothérapie adjuvante ou 1lére ligne chimiothérapie palliative dans
I'un des centres de I'étude,

- ayant actuellement un conjoint (marié, concubin, pacsé, union libre),
- majeur (agé de plus de 18 ans),

- capable de comprendre le francais lu, écrit, parlé,

- ayant recu une information sur I'étude,

- ayant donné son accord pour que son conjoint participe a I'étude.

homme/femme
- sous tutelle, curatelle ou sauvegarde de justice,
- antécédents de cancer (rectum, colorectal ou autre localisation, traité ou non),

- autre cancer en cours de traitement,
- atteint d'un cancer du rectum,

- atteint d’'une maladie représentant un handicap lourd (maladie neurologique :
maladie de Parkinson, Alzheimer, autre démence, sclérose en plaque...),

- atteint d’'un retard mental sévere altérant les capacités de compréhension.
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Phase qualitative .
(entretiens et focus groupe) .

----------------------------------------------

Population d’étude - Conjoints -

homme/femme
- vivant au domicile du patient,
- majeur (agé de plus de 18 ans),
- capable de comprendre le francais lu, écrit, parlé,
- ayant regu une information sur I’étude,
- ayant donné son accord de participation a I'étude.

homme/femme
- sous tutelle, curatelle ou sauvegarde de justice,

- atteint d’'une maladie représentant un handicap lourd (maladie
neurologique : maladie de Parkinson, Alzheimer, autre démence, sclérose
en plaque...),

- atteint d’'un retard mental sévere altérant les capacités de
compréhension.




Caractéristiques de la population
Entretiens (n=20)

Conjoints
Age (moyenne, SD)
Genre (n,%) : Femmes

Activité professionnelle (n,%)
Actifs
Retraités
sans emploi
Niveau d’études (n,%)
< Bac
> Bac
Patients
Age (moyenne, SD)

Stade (n,%)
Stage 11

Chimiothérapie (n,%)
Palliative

Délai écoulé depuis le diagnostic (n,%)

3-5 ans

59.41 (+/- 9.20)
13 (65%)

8 (40%)
11 (55%)
1 (5%)

12 (60%)
8 (40%)

59.80 (+/- 7.41)
5 (25%)

6 (30%)

3 (15%)

1 (5%)
1 (5%)

Focus group (n=6)
59.17 (+/- 8.68)
5 (83%)
4 (67%)

2 (33%)
0 (0%)

4 (67%)
2 (33%)

61.41 (+/- 7.59)

0 (0%)
2 (33%)

1 (17%)
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®e-es Résultats - Phase 1:
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Domaine

Domaine de la maladie organisationnel
et de la santé Comment le conjoint modifie /adapte son

organisation personnelle et professionnelle pour
Comment le conjoint s’'occupe de la personne

mieux se consacrer a la personne malade
malade. Comment il I'aide / sa maladie-sa santé

5 dimensions

Capacité a gérer le suivi de la maladie
et du traitement : suivi des traitements,
accompagnement consultations

Capacité  a réorienter son temps
disponible pour la personne malade

Capacité  a réorganiser sa vie
Capacité a prendre soin du bien- professionnelle
étre corporel du conjoint malade :

aide aux soins, hygiéne de vie

150 items

etc

Capacité a prendre soin du bien-

étre mental du conjoint malade : . :
rassurer, anticiper ses besoin, Domaine de |a vie Domaine des FE|atIOI"IS
encourager a sortir... . sociales
domestique
A . . Comment le conjoint communique avec la
Domaine émotionnel Comment le conjoint gere la vie quotidienne sur le

plan domestique personne malade, son entourage

et bien-étre

Comment le conjoint gére ses émotions et

Capacité a parler de la maladie, ne
pas parler, éviter de parler... a la

Capacité a soccuper des taches
s'occupe de son propre bien-&tre domestiques personne malade
Capacitt ~ a faire face a ses Capacité & gérer les taches f——— A la famille, aux autres
émotions (parler a la personne administratives proches, amis...
malade de ses espoirs, doutes, lui
cacher ses émotions...) Capacité a réorganiser les espaces de vie

s ; Aux collégues de travail
Capacité a se préserver (prendre

du temps pour soi, préserver du
temps..)

Capacité a gérer l'alimentation




Illustrations

Domaine de la maladie
et de la santé

Domaine émotionnel
et bien-étre

Domaine organisationnel

150 items

pUIS apreés le repas ¢a dépend ce qu'on fait. Il y a aussi faire -
le lit, nettoyer par terre. C’est vrai que ¢a s’accumule vite.

. Cestvrai que le soir est vite passé. Je ne peux pas faire

. grand chose dautre le soir. Je fais ¢a en priorité c’est

L

Domaine de la vie domestique

(

« J’ai dit a nos proches que je voulais protéger
mes enfants et que les enfants ne savaient pas
exactement ce qu'il avait, qu’ils savaient qu’il
S'était fait opérer mais qu’ils ne savaient pas
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aujourd’hui exactement ce qu’il avait. »

Domaine des relations sociale
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Phase quantitative 1 :
Delphi
(réduction du nb d’items)

Phase qualitative
(entretiens et focus groupe)

Phase 2 (terminée):

* Travail de reformulation préalable 150 = 75 items

* Puis questionnaire en ligne

— Objectif : dégager un consensus sur la pertinence
d’intégrer les items dans un futur questionnaire

— Experts sollicités (90 attendus): R men rdseay’
— professionnels de santé et du secteur médico-social

— patients traités par chimiothérapie pour un cancer du c6lon N
ou en cours de rémission

nnnnnnnnnnn

— conjoints

9 : proposition pertinente a garder pour évaluer les compétences

0 : proposition non pertinente a garder pour évaluer les compétences v

nnnnnnnnnnnnn

American Hospital of Paris



From November 3 2020 i May 12 2021

From May 27th 2021 o July 25% 2021

63 participants

(11 patients, 12 partners, 40 professionals)

{xx patients, »oc partners, ¢ professionals )

4 items added

63 experts / 90

* 11 patients

* 12 conjoints

* 40 professionnels

élimination des items si note

meédiane < 7/9 et/ou 65% des experts ayant

Delphi Round 1
T35 tems
———————* 42 items dizearded
»
L
2 items modified
L
Deelphi Round 2
37 ems
. 10 items disearded
v . 1¢r tour
Delphi concluzion
27 stems donné une note <7

« 2M tour :
note médiane = 7/9 et >75 %

final si

inclusion dans le questionnaire

d’agrément parmi les experts




Phase quantitative 1 : ‘
Delphi
(réduction du nb d’items)

Phase quantitative 2 :
* validation psychométrique

Phase qualitative .
(entretiens et focus groupe)

Phase 3 :

* Etude multicentrique
* n= 180 couples

* 5 centres : CHU Dijon, Nancy, St-Etienne, CGFL Dijon, CH Chalon-
sur-Sadne

 Patients et conjoints inclus a tout moment lors de la
chimiothérapie adjuvante ou palliative de 1°"¢ ligne du patient
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Phase qualitative Phase quantitative 1 : Phase quantitative 2 :

(entretiens et focus groupe) -+ Delphi S validation
.~ (réduction du nb d’items) . - psychométrique

4 étapes prévues:

-Etape 1- -Etape 2- -Etape 3-

Analyse de la , ) Analyse
y. ., Réduction y
validité de la
du nombre e,
structurelle du ). validité
. . d’items
questionnaire externe

Evaluer la stabilité
des mesures
répétées
(aJOet]15)

tudier la relation entre
es scores obtenus a
artir du questionnaire

Déterminer et
Y
i de compétences et les

confirmer le
nombre de
dimensions

o

. entre les items au sein
d’'une méme dimension et
. analyse de la redondance
des items

instruments mesurant un

__________________________________




Conclusion

* Un projet multidisciplinaire

 Complémentarité des compétences des acteurs impliqués

* Collaboration synergique s’inscrivant dans une vision
pragmatique au bénéfice des patients et des proches-
aidants




Limites et Perspectives
* Cadre restreint de I'étude a une seule localisation
* Questionnaire a tendance généraliste

 Réflexion a venir sur la généralisation du
questionnaire a :

 d'autres localisations de cancers digestifs,
» d'autres types de cancers

et a la meilleure méthodologie a adopter dans ce but




