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Empowerment du patient en oncogériatrie : quels sont les besoins des
personnes agées atteintes d’'un cancer ?

Discipline : )
[Sciences du Vivant [g-bio] / Ethique]

Résumé :

L’empowerment du patient émerge dans un contexte de démocratie sanitaire, encouragé par
les politiques de santé, et se développe au travers de I’horizontalisation de la relation
médecin-malade, et des patients experts. Il s’agit d’un processus basé sur la prise de
conscience des rapports de domination intégrés et la lutte pour s’en libérer. L’oncogériatrie
est une discipline médicale spécialisée dans la prise en charge des patients agés de plus de 75
ans atteints d’un cancer. Cette population présente plusieurs facteurs de risque de vulnérabilité
face au cancer nécessitant une prise en charge adaptée. En oncogériatrie le patient peut se

sentir soumit au médecin, au cancer et a la société.

Nous avons utilisé la méthode de la théorie ancrée pour conduire une étude qualitative aupres
de personnes agées de plus de 75 ans et atteintes d’un cancer pour explorer la pertinence du

concept d’empowerment dans cette population.

Six des sept participants déclaraient de soumettre a 1’avis du médecin, par habitude ancrée du
patriarcat, et par absence d’alternative. Un patient décrivait les rapports hiérarchiques comme
structurants et permettant la survie. La conscience des rapports de domination dans la relation
médecin-malade n’était majoritairement pas accompagnée d’un besoin de s’en affranchir. Les
patients exprimaient le besoin de relations positives avec 1’équipe soignante, le souhait de ne
pas souffrir, et de maintenir leur vie comme elle I’est (conserver leurs activités et leur
domicile). Enfin, le vieillissement en tant que retrait progressif de la vie sociale vers la vie

domestique va a I’encontre de la dimension communautaire de I’empowerment.

En conclusion, nos résultats suggerent que I’empowerment du patient n’est pas un cadre
d’étude du vécu du cancer correspondant aux besoins des personnes agées. Nous préférons
utiliser 1’expérience des patients comme révélateur des besoins de cette population afin de

développer des outils permettant d’améliorer leur prise en charge.

Mots clefs : [ Oncologie / Oncologie médicale / Gériatrie / Oncogériatrie / Empowerment /
Relation médecin-malade / Gérontologie / Pouvoir d’agir / Démocratie sanitaire ]



Patient empowerment in oncogeriatrics: what do elderly with cancer
need?

Abstract :
Patient empowerment emerges in a context of health democracy, encouraged by health

policies, and developed through the horizontalization of the doctor-patient relationship and
expert patients. It is a process based on the awareness of integrated relationships of
domination and the struggle to free oneself from them. Oncogeriatrics is a medical discipline
specialised in the care of patients over 75 years of age with cancer. This population presents
several risk factors of vulnerability when facing cancer that require adapted management. In
oncogeriatrics, the patient may feel subject to the doctor, the cancer and society.

We used the grounded theory method to conduct a qualitative study of people over 75 years of
age with cancer to explore the relevance of the concept of empowerment in this population.
Six of the seven participants stated that they would submit to the doctor's advice because of an
ingrained habit of patriarchy and a lack of alternatives. One patient described hierarchical
relationships as structuring and enabling survival. Awareness of dominance in the doctor-
patient relationship was not, for the most participants, accompanied by a need to free oneself
from it. Patients expressed the need for positive relationships with the health care team, the
wish not to suffer, and to maintain their life as it is (keeping their activities and their home).
Finally, ageing as a gradual withdrawal from social life to domestic life runs counter to the
community dimension of empowerment.

In conclusion, our results suggest that patient empowerment is not a framework for studying
the cancer experience that corresponds to the needs of the elderly. We prefer to use the
patient's experience as an indicator of the needs of this population to develop tools to improve

their care.

Keywords: [ Medical oncology / Geriatrics / Empowerment / Patient-physician relationship /
Health democracy ]
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Liste des principales abréviations

ACP : Approche centrée sur la personne

APHP : Assistance publique hopitaux de Paris

EHPAD : Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
HAS : Haute autorité de santé

IDH : Indice de développement humain

PIB : Produit intérieur brut

MIPPA : Mesure d’indices psychosociologiques de pouvoir d’agir

OCDE : Organisation de coopération et de développement économiques

UCOG : unité de coordination en oncogeériatrie
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Introduction

Au cours de ma formation d’oncologue médical, je me suis souvent interrogée sur la relation
entre le médecin et le malade, la qualit¢ de I’information échangée, ainsi que sur les
conséquences sur la vie des patients des traitements proposés. La haute technicité de cette
spécialité fait que la formation théorique et pratique sont principalement centrées sur les

aspects biomédicaux, et I’apprentissage de ’humanité dans le soin est trop souvent délaissé.

A I’hopital et en tant que soignante, j’ai été frappée par la diversité des pratiques et des degrés
de réflexion des médecins sur nos paroles et nos actions. J’ai été déconcertée du désintérét de
certains médecins a 1’égard des personnes agées, alors méme que cette population représente
plus de 50% de leur patientéle. J’ai observé que les médecins non sensibilisés a
I’oncogériatrie ont tendance a traiter ces patients comme les patients plus jeunes (parfois a
tort, parfois a raison) ou au contraire, de préconiser d’emblée des traitements de supports
seuls, constituant une probable perte de chance pour ces malades. Les raisons invoquées pour
justifier de ne pas proposer de traitement contre le cancer ne sont souvent pas scientifiques,
mais plutdt sociales. La discrimination basée sur 1’age est présente méme dans le milieu
médical et cette problématique doit étre explorée. Comment prendre en charge au mieux les
personnes agées atteintes d’un cancer ? La prise en charge est-elle si spécifique a cette
population ? Existe-t-il une prise en charge personnalisée pour ces malades ? Quels sont
besoins des personnes agées pour faire face au cancer ? Leur posons-nous la question ? Les

écoutons-nous vraiment ?

Mon intérét pour I’oncogériatrie venait probablement de ce besoin de remettre 1’humain au
ceeur du soin. Je souhaitais réaliser un travail de recherche en éthique en lien avec
I’oncogériatrie, selon une perspective positive. C’est ainsi que nous avons décidé, avec les
Professeures Mamzer et Paillaud, de travailler le lien entre empowerment du patient et

oncogeériatrie.

Alors que je rédige ce mémoire, le monde fait face a une pandémie d’infection a un
coronavirus. Dans les premiers jours de I’épidémie, je me suis portée volontaire auprés de
mon centre hospitalier et j’ai participé a la prise en charge des malades en réanimation
médicale. Mon sujet de recherche me paraissait alors a la fois aussi futile que déconnecté de la

réalité. Les semaines ont passé, et nous savons maintenant que la moiti¢ des personnes



décédées de cette maladie sont des résidents d’EHPAD, dont nous avons limité ’accés aux

soins, qui ont été privés de visite durant des mois, et privés de funérailles.

Aujourd’hui, je crois qu’interroger, écouter, et recueillir I’avis des personnes agées malades

sur la maniére dont elles souhaitent mener leurs vies est un enjeu majeur.

Simone de Beauvoir éclaire trés justement I’objet de cette réflexion, dans son essai La
Vieillesse, elle explique : « Quand je dis que je travaille a un essai sur la vieillesse, le plus
souvent on s’exclame : ‘quelle idée ! Mais vous n’étes pas vieille ! Quel sujet triste...” Voila
exactement pourquoi j’écris ce livre : pour briser la conspiration du silence. A 1’égard des
personnes agées, la société est non seulement coupable, mais criminelle. [...] Devant ’image
que les vieilles gens nous proposent de notre avenir, nous demeurons incrédules ; une voix en
nous murmure absurdement que ¢a ne nous arrivera pas: ce ne sera plus nous quand ¢a
arrivera. Avant qu’elle ne fonde sur nous, la vieillesse est une chose qui ne concerne que les
autres. Ainsi peut-on comprendre que la société réussisse a nous détourner de voir dans les
vieilles gens nos semblables. C’est 1’exploitation des travailleurs, c’est 1’atomisation de la
société, c’est la misére d’une culture réservée a un mandarinat qui aboutissent a des vieillesses

déshumanisées. Elles montrent que tout est a reprendre, des le départ» (1)



Premieéere partie : Contexte

Chapitre 1 : I'empowerment

L’empowerment est un concept travaillé¢ dans 1’urbanisme, 1’intervention sociale, 1’éducation,
la politique, le management... ce qui explique sa polysémie. De maniére générale, il s’agit de
la capacité des personnes a exercer un contrdle sur ce qui est important pour elles dans la vie.
Il existe autant de définitions de I’empowerment que de domaines dans lesquels il est étudié,

et une multitude de méthodes d’évaluation.

En santé, I’empowerment du patient s’inscrit dans le cadre de la démocratie sanitaire (2) et de
la littératie en santé, et a ét¢ notamment étudié¢ dans le domaine de la promotion de la santé.
Nous verrons dans la premiére partie de ce mémoire les définitions et les origines du concept
d’empowerment, en 1’étudiant sous trois de ses aspects fondamentaux : la psychologie, la

pédagogie et la politique.

Emergence de 'empowerment

Le concept n’empowerment apparait dans les années 1960 aux Etats-Unis d’Amérique, dans
le contexte de grands mouvements sociaux et politiques de revendication des droits civiques
par la communauté afro-américaine (3) et de militantisme féministe (4). L’écrivain américain
James Baldwin nous permet d’illustrer le processus d’empowerment au travers de la lutte pour
les droits civiques des noirs américains (5). Il grandit & Harlem dans une société
ségrégationniste, et réalise tres tot les nceuds du racisme dans la société américaine. A vingt
ans, inquiet pour sa vie, il fuit en France pour, dit-il « pouvoir respirer ». Il raconte « il m’a
fallu beaucoup d’années pour vomir toutes les saletés qu’on m’avait enseignées sur moi-
méme » ¢’est-a-dire rejeter le poison idéologique qui le rendait malade. Il base son propos sur
I’analyse des rapports de pouvoir au sein de la société : « « La société tient par le besoin que
nous avons d’elle ; nous la maintenons par la l1égende, le mythe, la coercition, sans elle nous
avons peur d’étre projetés dans le vide, ce vide ou sont cachées, comme la Terre avant le
Verbe, les fondations de la société. [...] N’oublions pas que I’opprimé et 1’oppresseur sont

liés au sein de la méme société ; ils acceptent les mémes criteres, ils partagent les mémes

9



croyances, ils dépendent tous deux de la méme réalité. » (6) Il critique les idéologies cachées
dans les discours communs, et défend que le racisme ne soit pas une question de couleur de
peau, mais de rapports sociaux, des pressions sociales, exercées par les hommes blancs sur les
autres : les personnes noires, les femmes, les homosexuels. Mais cet enfermement n’est pas
que psychologique, il est aussi politique. Militant engagé et pacifiste, ami de Malcolm X et
Martin Luther King, James Baldwin explique qu’il faut comprendre les rapports de
domination intégrés, nous oppressant, imposés par la classe dominante, et se libérer de cette

emprise, ¢’est 1a notre devoir et la condition de notre liberté.

Un concept de psychologie communautaire

L’¢tude de la santé mentale dans une optique communautaire a pour idées fondatrices d’une
part d’intégrer les facteurs environnementaux dans la compréhension et la prise en charge des
problémes de santé mentale, et d’autre part la remise en question de la relation

dominant/dominé entre le psychologue et le patient (7).

Cette discipline est donc la rencontre de la psychologie et du social : il s’agit d’étudier les
conséquences de I’intériorisation par les individus et les communautés des normes et régles
sociales. La psychologie communautaire s’intéresse préférentiellement aux populations
marginalisé€es, évoluant dans un environnement incapacitant c’est-a-dire ayant peu d’acces et
de ressources de santé, d’éducation, de logements. Le champ d’intérét principal de la
psychologie communautaire est I’empowerment. L’empowerment peut donc étre vu au niveau
individuel, comme une prise de contrdle sur sa propre destinée, ou au niveau collectif, comme
une revendication de pouvoir politique. L’empowerment communautaire associe les deux

approches.

Julian Rappaport, professeur américain en psychologie sociale travaille la question de
I’empowerment et en dégage deux caractéristiques essentielles : ’empowerment est universel
car bénéfique a tous, particulierement aux minorités, et ne peut s’exercer que dans des
conditions de pouvoir partagé, c’est-a-dire si les individus ont un réel pouvoir d’action sur
leur environnement (8). Pour I’auteur, la narration créée du sens, une histoire et une identité.
Les histoires contées ont des influences réciproques entre les individus, les communautés et
les organisations et ont un réel impact sur la construction de nos identités ainsi que sur nos

comportements (9). Rappaport et Zimmerman (1988) décrivent I’empowerment comme la
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capacité des individus a acquérir du pouvoir socialement, politiquement, économiquement et
psychologiquement, au travers de l'accés a l'information, a la connaissance et aux
compétences, la prise de décision, l'efficacité personnelle, la participation communautaire et
le contrdle pergu (10). L’empowerment est aussi étudi¢ comme un marqueur de bien-étre des
individus, car il permet d’étudier a la fois les aspects subjectifs individuels et les conditions

objectives collectives, nous y reviendrons plus tard dans notre exposé (11).

L’empowerment est repris au Québec, sous le terme d’appropriation du pouvoir (12). Il s’agit
de la capacité pour une personne ou une communauté d’exercer un pouvoir c’est-a-dire de
choisir librement (donc en présence d’alternatives), de transformer son choix en une décision
(donc avoir les moyens d’analyser les différentes options) et d’agir en fonction de sa décision
(donc se responsabiliser et étre prét a assumer les conséquences de ses choix). Yann Le Bossé
et Francine Dufort définissent I’empowerment comme «un processus caractérisé par
I’exercice d’un plus grand contréle sur I’atteinte d’objectifs importants pour une personne,
une organisation ou une communauté » (13). Aprés une analyse approfondie de la littérature
ils dégagent quatre composantes du concept d’empowerment (7): tout d’abord
I’empowerment recouvre des caractéristiques individuelles telles que le sentiment de
compétence personnelle, la prise de conscience, la motivation a 1’action, I’estime de soi, le
sentiment d’efficacité personnelle. L’empowerment nait le plus souvent d’une crise
individuelle ou collective vécue comme une menace. Ensuite ’empowerment nécessite la
mise en action : le va-et-vient permanent entre la conscience critique et I’action est au coeur de
ce concept, elles s’enrichissent mutuellement. L’empowerment ne se développe qu’en relation
avec I’environnement, c’est en travaillant le contexte social que I’on peut réaliser une étude
pertinente de I’empowerment. Enfin, I’empowerment est un processus c’est-a-dire un
mouvement dynamique « par un jeu d’interaction continue, la pratique entraine de nouveaux
apprentissages qui eux-mémes entrainent une prise de conscience et de nouvelles opportunités
d’action, etc » (12). Le processus contient trois dimensions fondamentales : la conscience
critique, 1’action et la tension conflictuelle créatrice. La conscience critique se développe sous
trois aspects : la conscience collective, par exemple je ne suis pas le seul malade avec ces
difficultés, la conscience sociale, par exemple mes difficultés sont en partie liées a
I’organisation du systéme de santé et la conscience politique, par exemple la solution passe

par une refonte plus globale du systéme de soin.
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Un concept de pédagogie active

Paolo Freire nait au Brésil dans une famille de classe moyenne (14). En parall¢le de ses études
en droit, il lit de nombreux ouvrages de sciences humaines : de pédagogie, de philosophie, de
sociologie. Il est marqué par la pensée marxiste (15). Son premier emploi dans I’aide sociale
le met en contact avec des travailleurs pauvres et analphabétes ce qui fera germer dans son
esprit sa dialectique sur la pédagogie des opprimés. Il développe par la suite un programme

d’alphabétisation des paysans dans le nord-est du pays.(16)

Son ouvrage « Pédagogie des opprimés » a été écrit au temps de la décolonisation, ce qui a
largement influencé son écriture, et décrit les volontés de développement humain individuels
(17). Pour I’auteur, la libération commence par un processus d’analyse de 1’intériorisation de
la colonisation. Ainsi il insiste sur la conscientisation, c’est-a-dire la prise de conscience par
les individus des relations de pouvoirs dans lesquelles ils sont intriqués. Lors de la levée des
rapports de domination, par exemple durant la décolonisation, ceux-ci restent présents au
travers des institutions rigides et identiques, et le peuple reste sous influence, malgré
I’abrogation officielle de la colonisation. Ces processus intériorisés de domination font que
I’individu ne connait pas son potentiel, et ne croit pas a sa possibilit¢ de changement,
d’évolution, de progrés. La pédagogie des opprimés offre une littératie critique (18) qui
permet de libérer I'individu des pressions subies. Freire développe deux mouvements
constituant la pédagogie critique : le premier est de reconnaitre que I’oppression existe et
analyser ses déterminants, le second est de reconnaitre que les individus peuvent s’en libérer
par 1’élaboration et la mise en ceuvre d’un plan d’action. Ainsi nous devons apprendre a
identifier les mécanismes d’oppression qui nous gouvernent, qu’ils soient sociologiques,
financiers, psychologiques ou autres, et lutter contre eux, car 1I’oppression nous déshumanise.
Pour Freire « étre humain c’est avoir le contrdle total sur ce que nous faisons, ce que nous
pensons, ce que nous voulons devenir », ¢’est une question d’auto-détermination. On voit ici

I’influence du marxisme, sur la lutte contre 1’aliénation qui réduit I’humain.

Freire créé par la suite un mouvement d’éducation populaire, basé sur [’ouvrage
« conscientisation et révolution »(19). L’ouvrage se base sur une critique de la ‘banquing
education’, forme de pédagogie consistant a délivrer une information aux é¢leves, alors
bloqués dans une attitude passive, méthode qu’il considére comme non démocratique. Pour
lui, « personne n'éduque autrui, personne ne s'éduque seul, les hommes s'éduquent ensemble

par l'intermédiaire du monde. ». Le but des processus de conscientisation et de pédagogie est
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de transformer la réalité, au niveau individuel et collectif par la réflexion critique et la praxis,

au sens aristotélicien du terme.

La pédagogie selon Freire n’est pas une incitation a I’activisme et a la révolution, ¢’est une
incitation au dialogue, et I’enseignant doit se montrer non directif. En effet, instaurer un
dialogue directif ne serait qu'un dévoiement du concept, et nuirait a la libération de la
conscience individuelle et collective. Ainsi « I’étude de la pensée du peuple ne doit pas Etre
faite sans le peuple, mais avec lui, en tant que créateur de sa propre pensée » (15). Son ceuvre

aura une influence considérable sur les mouvements féministes sud-américains (22).

Un concept économique de mesure de la qualité

de vie

La qualit¢ de vie est un concept né¢ dans les années 1960 pour étudier le bien-étre des
populations, notamment en santé publique (23). Elle est trés complexe a définir et revét des
aspects objectifs (exemple : conditions et niveaux de vie, état de santé, etc) et des aspects
subjectifs (satisfaction, bonheur, bien étre, etc). De méme on considére qu’elle possede trois
dimensions : physique (état fonctionnel) mental (santé¢ psychique) et social (ressources
sociales). Cette notion n’a pas de définition consensuelle, et il existe des centaines de
méthodes de mesure de la qualité de vie. En santé il s’agit de la Heath related quality of life
ou qualité de vie reliée a la santé, connaissant pléthore de mesures : globales ou spécifiques

d’une maladie, d’un handicap, d’une population etc...

Jusqu’aux années 2008, le PIB (produit intérieur brut) était considéré comme I’indicateur de
progres social par ’OCDE (organisation de coopération et de développement économique)
(24). L’idée principale était que le bien-étre des populations pouvait se mesurer par les
conditions matérielles collectives auxquelles elles avaient acces. De nombreuses critiques
s’élevaient contre ce marqueur depuis des années : il ne permet pas d’étudier les facteurs

sociaux, environnementaux et méme économiques des individus.

Les premiers travaux d’Amartya Sen, prix Nobel d’économie pour son travail sur bien-étre et
le développement humain (25), portent sur les mécanismes de la famine ayant dévasté le
Bengale en 1943 provoquant plus de trois millions de morts : il constate que la production de
nourriture €tait supérieure cette année-1a vis-a-vis des précédentes, la cause de la famine n’est

donc pas le manque de nourriture. En réalité de nombreux facteurs économiques et sociaux se
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cumulaient provoquant cette catastrophe : augmentation du chomage, chute des salaires,
augmentation du prix de la nourriture... Il en conclut que les facteurs environnementaux ont
une importance majeure sur la vie des individus et développe une approche par capabilités,
c’est-a-dire les capacités d’un individu de pouvoir choisir sa vie, par exemple 1’acceés a
I’éducation, au logement, au crédit etc. C’est une approche par liberté positive, il considére
que 1’égalité des moyens, au sens rawlsien, ne peut se réaliser que dans le travail et I’attention
aux capabilités vraies donc aux conditions permettant de réaliser une égalité¢ effective. La
réflexion sur les capabilités permet de prendre compte le contexte et de mettre les actions
sociales au sein des processus d’émancipation collectifs. Ses travaux aboutissent a la création
de I’'IDH (indice de développement humain), permettant d’étudier la santé, 1’éducation et les
ressources monétaires des populations, remplacant 1’analyse par le PIB (26). Son travail
s’étend aux inégalités entre les sexes, son article « More than 100 million women are

missing » explique les causes de la surmortalité féminine en Asie (27).

Martha Nussbaum, philosophe américaine, reprend le concept de capabilités de Sen et
souhaite démontrer 1’utilité et la mise en ceuvre possible de cette contre-théorie du PIB (28).
L’idée principale est qu’il faut s’intéresser aux conditions environnementales pour rendre le
monde plus juste. Rendre le monde plus juste implique de se demander : « qu’est-ce que cette
personne est capable d’étre et de faire ? » puis d’analyser les conditions nécessaires a la
réalisation de son plein potentiel (29). Elle propose une liste de dix capabilités internes,
sociales économiques et politiques permettant aux individus de se développer, et sur
lesquelles les politiques de développement humain devraient reposer. 1l s’agit par exemple de
la santé du corps, de l’intégrit¢ du corps, de la capacité de réver, penser et imaginer, le
contrdle sur son environnement etc... Cette philosophie touche a 1’universel car elle I’étend a
tout le genre humain : les femmes, les handicaps, la vieillesse, mais aussi a tout le biologique,

incluant les animaux.

Un exemple travaillé par Martha Nussbaum sur I’éducation des filles dans les régions pauvres
de I’Inde peut nous aider a illustrer le concept de capabilités : 1’éducation peut étre gratuite et
méme obligatoire, mais pour que tous les enfants aillent a I’école il faut que les parents
puissent se passer du travail des enfants au niveau domestique ou agricole. Un travail social
par capabilité est de mettre en place un repas gratuit a 1’école : le repas économisé par la
famille favorise le choix d’envoyer son enfant a I’école, et permet I’éducation de toute la

population, y compris les jeunes filles.
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Existe-t-il une traduction en francais du terme

empowerment ?

Le terme d’empowerment provient de la racine anglaise « power » signifiant pouvoir. Cette
notion implique plusieurs types de pouvoirs : le pouvoir d’agir, de faire, mais aussi le pouvoir
de décider, de prendre en main sa destinée. L’empowerment désigne a la fois un processus et

ses résultats aux niveaux individuel, collectif et politique.

La littérature abonde de traductions en langue frangaise : par exemple I’avis de ’OMS émis
en 2006 sur I’efficacité de I’empowerment du patient pour I’amélioration de la santé, et traduit
par I’instance régionale d’éducation et de promotion de la santé de Bretagne, utilise le terme
d’autonomisation (30). Cependant cette traduction fait disparaitre le rapport de force et le
décrit comme une autonomie obtenue. D’autres traductions comme capacitation et le
néologisme ‘empouvoirisation’ ont été parfois utilisées, mais n’ont pas été généralisées. Au
Québec les notions de pouvoir d’agir et de puissance d’agir sont principalement utilisées, on
peut cependant déplorer la disparition des processus collectifs et politiques dans ces termes
(13). En France I’émancipation est souvent proposée comme traduction (31). Littéralement, il
s’agit de sortir de la main qui vous tient, qui vous prend, qui vous retient. On y trouve la
notion de prise en charge de sa propre destinée, mais le pouvoir et la relation de domination

disparaissent avec ce terme.

Il n’existe donc pas de traduction francaise de I’empowerment qui soit fixe et consensuelle,
mais cela n’entrave pas sa transposition. En France I’empowerment se traduirait dans le
concept de développement social (32). On notera enfin [’efficace traduction espagnole
’empoderamiento’ présent dans le militantisme féministe pour les actions sociales critiques

développées en Amérique latine (22).

S’il n’existe pas de traduction satisfaisante, c’est peut-étre a cause de la différence
linguistique irréductible entre I’anglais américain et le frangais. En effet, le langage structure a
la fois nos pensées, nos représentations, et le monde tel que nous le vivons. Il est I’héritage
vivant de notre culture, de nos valeurs communes. Or les mécanismes de lutte des classes sont
par essence différents entre les Etats-Unis d’ Amérique et la France, leurs noms ne peuvent pas
avoir d’équivalent. Les révolutions sociales en France prennent racine dans la défense de
valeurs qui se veulent universelles. La défense de I’'intérét général est au cceur des

revendications sociales et se concrétise par des actions publiques : manifestations, greves...
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Aux Etats-Unis d’Amérique la lutte pour des droits sociaux passe par la prise de conscience
individuelle de rapports de hiérarchie intériorisés et le besoin d’émancipation (33). C’est par
la création de communautés confrontées aux mémes problématiques, puis la constitution de
groupes de pression que les revendications se font entendre. Nous verrons un exemple de ces
mécanismes dans 1’exposé des systeémes de retraite dans ces deux pays. Ainsi le terme
d’empowerment est profondément intriqué dans ses racines culturelles: il nait des

mouvements sociaux ‘grass-root’ des Etats-Unis, c’est-a-dire venant de 1’individu (34).

En conclusion, I’empowerment est un mouvement polymorphe pouvant décrire des situations
culturelles et s’appliquer a des domaines trés variés on peut noter péle-méle : la démocratie
participative, les mouvements sociaux, les politiques urbaines ou du développement... Dans
les pays du Sud les études sur I’empowerment concernent principalement les mouvements des
droits des femmes (droits civiques, a 1’éducation, au respect du corps et a la dignité). Il faut
comprendre la dimension mondiale du phénomene : les logiques de pouvoir, structurelles ou
intériorisées, intrinséques aux modeles de société patriarcales et capitalistes, basent leur
pouvoir sur I’aliénation du peuple. L’empowerment prone un éveil de la conscience
permettant de renverser les pouvoirs avilissants en place, et est par essence féministe et

marxiste (35).

Chapitre 2 : la vieillesse

Représentations de la vieillesse : I'approche

sociale nécessaire a I'approche biomédicale

Représentations de la vieillesse :

Qu’est-ce que la vieillesse ? A quel age est-on vieux (36) ? Est-ce une affaire de nombre,
d’état d’esprit, de dépendance ? Les multiples dénominations des personnes agées reflétent
leur grande hétérogénéité : « senior » fait référence aux pré-retraités, « retraité » fait référence
a une catégorie en bonne santé et active socialement, le « 3e age » fait référence a un retraité
consommant loisirs et voyages, le « 4° age » ou « le grand age » fait référence aux impotents,

aux dépendants (37). Mais nous savons que cela ne correspond pas a la diversité des
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individus : des personnes classées dans le 3¢ age peuvent étre atteintes de démence, handicap
ou incapacité et etre dépendantes d’auxiliaires de vie et de soignants. A 1’inverse, nous avons
de nombreux exemples d’octogénaires autonomes. Ainsi les personnes agées peuvent étre
définies selon 1’age chronologique, 1’age social ou 1’age biologique ; ces classifications

n’étant pas superposables.

Simone de Beauvoir publie en 1970 une étude de la vieillesse (1) qui constitue, tout comme le
deuxiéme sexe pour les femmes, un travail théorique majeur sur le vieillissement. Son étude
est divisée en deux parties, la premiére décrit la vieillesse du point de vue extérieur : médical,
ethnologique, historique, anthropologique et sociologique. La seconde partie décrit la
vieillesse comme expérience vécue, se basant sur les récits de vieillards, et des exemples de
vieillesse. Cette découpe de 1’analyse permet de présenter a la fois la vision historique et
I’expérience existentielle du vieillissement. Elle présente une vision principalement
pessimiste du vieillissement, fait d’appauvrissement et d’exclusion sociale. Au niveau
ontologique elle décrit le vieillissement comme une blessure narcissique, nous le

développerons plus tard dans ce mémoire.

Dans son analyse historique elle démontre deux visions de la vieillesse qui s’entrechoquent au
cours du temps. D’un coté une vision pessimiste, prédominante dans le Moyen-Age et
concordante avec les croyances de 1’époque : ’humanité, viciée, allait vers son déclin et sa
déchéance. La vieillesse est alors pergue comme une accumulation de pertes, un fardeau, un
appauvrissement. A I’inverse, la Renaissance s’accompagne d’une croyance générale que
I’humanité va vers le progres, et repense la place de ’humain dans I'univers. Les vieillards
regagnent leur image de sages vénérables, ayant la maitrise du savoir et I’expérience, ils sont
respectés et dominent la vie politique et religieuse (38). Actuellement, nous retrouvons ces
deux représentations dans la double vision du vieux, a la fois le jeune retraité privilégié et le
vieillard dépendant en EHPAD, méme si la vision pessimiste de la vieillesse domine. Enfin, la
diversité¢ des expériences de vieillesse sont rarement représentées et les vieillards subissent

généralement une réification intersubjective (39).

Les théories gérontologiques se développant au XXe siecle sur le vieillissement établissent
principalement une image de la vieillesse comme une succession de pertes : tout d’abord
physiques (perte de capacités, de force, de vitalité), sociales (perte du travail, de son statut
social), relationnelles (morts des amis, des contemporains, veuvage). Cette vision d’un déclin
inexorable profondément pessimiste participe a une représentation négative de la vieillesse

(40). Par ailleurs les épidémiologistes constatant a la fois I’augmentation de la longévité et la
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diminution de la natalité alertent les pouvoirs publics sur le risque d’un péril économique lié
au vieillissement de la population (41). L’agisme est une dérive directe de ces représentations,

décrivant les stéréotypes et les discriminations négatives des personnes basées sur 1’age (42).

En miroir, se développe une injonction du bien-vieillir, reprise par la médecine et les médias
grand public, imposant a ’individu de lutter contre la décrépitude et instaurant I’idée que le
déclin est un manque de volont¢ du sujet. Le secteur cosmétique et les industries
pharmaceutiques s’emparent de cette idée et invitent a lutter contre le vieillissement, par des
thérapies anti-age (43).

Cependant, cette vision binaire de la vieillesse diffuse deux représentations extrémes et
occulte une grande partie de la réalité du vieillissement. Par ailleurs, ces représentations ne

reflétent pas I’expérience vécue de la vieillesse (44).

La retraite :

Historiquement, les vieillards ne pouvant plus travailler tant6t vivaient avec leurs
descendants, tant6t tombaient en indigence. Les principaux déterminants qui décidaient de
leur sort étaient la richesse de la société et les rapports familiaux : si la pauvreté prédominait,
le vieillard représentait une bouche supplémentaire a nourrir et était abandonné par sa famille.
Les liens familiaux jouaient un rdle important : dans les sociétés ou les enfants sont respectés
et élevés dans I’amour, la prise en charge des aieux par la famille est plus fréquente (1). Enfin,
les représentations sociales influengaient le devenir des personnes agées : dans les sociétés
leur attribuant des valeurs positives, comme la sagesse, I’expérience, ou méme des propriétés
mystiques comme les oracles, ceux-ci avaient plus de chance d’étre soutenus dans le grand
age.

La collectivité s’occupait rarement du vieillard, son destin dépendait donc de sa famille, qui
pouvait étre bienveillante ou délaissant. A la fin du XIXe sieécle, la concordance de
I’amélioration de I’hygiéne et du développement économique et social 1i¢ a 1’industrialisation
fait apparaitre une nouvelle classe sociale : les vieux ouvriers chassés de leur travail par
¢puisement. Cette vague de vieillards indigents force les politiques a penser un systéme de
prise en charge sociale pour les vieillards improductifs. Si des systemes de retraites
particuliers ont toujours existé, notamment chez les paysans et les soldats, I’émergence d’un
systtme commun ne se fait qu’au début du XXe siecle, sous 1’impulsion de mouvements

ouvriers et syndicaux. En France trois lois successives, (en 1910, 1930 et 1945) posent les
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bases du régime des retraites fondé sur la solidarité et la responsabilité collective (45). Ainsi

apparait une nouvelle classe sociale : les vieillards font place aux retraités .

Actuellement, la retraite est toujours le sujet de vifs conflits sociaux. Premi¢rement, 1’age de
départ a la retraite est toujours en négociations ; le travail des seniors €tant tantdt entraveé,
tantot encouragé. Deuxiémement, le financement des retraites est devenu un sujet de tensions
majeures, 1’Etat s’inquiétant de I’augmentation du nombre de retraités (départ a la retraite plus
jeune, augmentation de 1’espérance de vie, génération des baby-boomers atteignant la retraite
alors que la génération entrant sur le marché du travail est moins nombreuse). Ces conflits
toujours prégnants sont notamment illustrés par les mouvements des « gilets jaunes » et les

greves des transports de I’hiver 2019.

Les retraités forment donc un groupe ayant des revendications et une grande force de
mobilisation. En effet, a la suite du rapport Laroque en 1962 (46) apparaissent des groupes et
associations du troisieme age, offrant loisirs et socialisation aux retraités, permettant une prise
de conscience commune des défis de leur génération. Par ailleurs, les politiques sociales
encourageant les départs précoces a la retraite, on voit émerger des groupes de pré retraités
défendant le droit au travail des seniors et leur utilité sociale, ainsi que leurs droits aux
compensations de pré retraités. Ces associations de retraités ont participé activement aux
débats concernant les politiques de la vieillesse telles que la contribution sociale généralisée
(CSG) ou l’allocation dépendance, et revendiqué le statut de partenaire social. Cet
empowerment des retraités des années 1990-2000 peut s’expliquer par le départ a la retraite
d’une génération particuliére : principalement de classe moyenne et avec un bon niveau
d’éducation, ces jeunes retraités ont intégré depuis leur jeunesse la lutte pour les droits
sociaux et la révolte populaire, et s’engagent pour faire entendre leurs voix sur les décisions

qui les concernent.

Un rapide historique du mouvement des retraités aux Etats-Unis d’Amérique permet de faire
la distinction entre les modé¢les frangais et américains de démocratie. En France, la tradition
est solidaire et collective : I’intérét général est un objectif dépassant I’individu. Aux Etats-
Unis d’Amérique, les mouvements sociaux proviennent d’intéréts particuliers, s’organisant
sous forme de communauté faisant face aux mémes difficultés, et défendant ensemble leurs
revendications. Le mouvement pour les retraités aux Etats-Unis d’Amérique s’est fédéré
autour d’associations, et en groupes de pression, a I’image du mouvement Townsend qui a

lutté pour obtenir une pension minimale de retraite (47).
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Nous voyons donc se détacher plusieurs ¢éléments nécessaires a l’empowerment des
personnes agées : une classe politique a 1’écoute du peuple et proposant des politiques
sociales sur la retraite et le vieillissement, une génération de retraités ayant une tradition
activiste et une capacit¢ d’organisation en communauté permettant de fédérer leurs

revendications.

Théories de gérontologie sociale : déprise,

activité et désengagement

Les théories du vieillissement ont pour but de décrire les processus du vieillissement, pour

¢tudier les phénomenes en jeu, mais aussi pour trouver des pistes de « bien-vieillir ».

Les théories de D’activité et du désengagement proviennent de la gérontologie sociale
américaine (37). Essentiellement fonctionnalistes, elles partent du postulat que 1’individu se
définit par ses roles sociaux. La vieillesse y est donc vue sous 1’angle de pertes : perte de
I’emploi, de ses amis, de ses rdles familiaux (départ des enfants du domicile, décés du
conjoint). Il s’agit alors de comprendre comment I’individu fait face et s’adapte a ces

changements.

La théorie de I’activité se développe a partir des années 1950, initiée par une enquéte sur un
¢chantillon d’une centaine de personnes agées (48). Les résultats montrent que les personnes
expriment un contentement global de leurs vies, indépendamment de leur age ou leurs rdles
sociaux, mais plutot li¢ a leur « score d’activité ». La conclusion des auteurs est que la
réussite du vieillissement dépend du niveau d’engagement et d’une attitude volontariste des
individus, afin de compenser les pertes de roles sociaux en s’investissant dans d’autres roles,

comme des vases communicants (49).

La théorie du désengagement, publiée en 1961, est aussi le résultat d’une enquéte menée aux
Etats-Unis d’Amérique et montre que le vieillissement se caractérise par une perte progressive
des rdles sociaux, sans remplacement ou surinvestissement dans un ou plusieurs domaines
(50). Ainsi les interactions sociales et les responsabilités diminuent, permettant de recentrer
I’existence sur sa personne au fil d’un processus aboutissant a un nouvel équilibre. Les
auteurs identifient quatre caractéristiques majeures de cette théorie. Selon eux le
désengagement serait fonctionnel, c’est-a-dire qu’il permettrait a la société de réaliser un

renouvellement générationnel des travailleurs, les travailleurs agés laissant leur place aux
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jeunes diplomés. Alors que les questions existentielles concernent principalement la carriére
et I’intégration sociale durant la vie active du sujet, la retraite permettrait a 1’individu de se
recentrer sur soi. Le désengagement serait réciproque, c’est-a-dire que la société se
détacherait de la personne agée tout autant qu’elle-méme s’¢loignerait de la société. Le
désengagement serait irréversible, le délitement social rendant 1’individu moins apte aux
interactions sociales. Selon le méme mécanisme, devant la diminution des pressions sociales
la personne agée ne subirait plus de contraintes normatives sur son comportement et pourrait
y trouver une certaine liberté. Enfin, le désengagement serait universel, quelque soient les

cultures ou le sexe.

Ces théories fonctionnelles du vieillissement font I’objet de nombreuses critiques et de vifs
débats. Elles tendent a responsabiliser 1’individu pour son vieillissement, et ne prennent pas
en compte la diversité des parcours sociaux, ainsi que les réalités individuelles du
vieillissement. La théorie de ’activité culpabilise le vieillard considéré comme oisif, méme si
celui-ci ne se plaint pas de 1’appauvrissement de ses activités. Par ailleurs, ces théories
rendent les politiques du vieillissement vaines puisque si 1’histoire naturelle du vieillissement
est le désengagement, rien ne pourrait &tre proposé¢ pour améliorer les conditions des
vieillards. D’ailleurs, qu’est-ce qu’une activité pour les personnes agées ? La théorie du
désengagement ne reconnait pas les diversités sociales, et favorise I’exclusion sociale des
personnes agées, centrée sur une vision occidentale du vieillissement. Il s’agit d’une approche
descriptive et non phénoménologique, ne rendant pas compte de la réalité du vieillissement

pour le sujet. L’universalité de ses approches est particulierement discutable (51).

En réponse a ces théories fonctionnelles, deux approches phénoménologiques du
vieillissement se développent a partir des années 1980. David Unruh, sociologue américain,
réalise des entretiens avec des personnes agées et développe une approche basée sur les
«mondes sociaux » (52). Un « monde social » représente un centre d’intérét, une
communauté informelle, les membres de cette communauté n’ayant pas nécessairement de
relation entre eux. Par exemple il peut s’agir du monde du tricot, du monde du vélo, ou encore
du puzzle, les individus peuvent se retrouver autour de clubs, de magasins spécialisés, de
forum, ou simplement vivre dans I’idée de cette passion. L’engagement dans ce « monde
social » peut €tre tres variable, soit sous la forme d’une participation active avec concentration

de toutes ses activités sur ce domaine, soit sous celle d’une participation ancienne, révolue,
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mais dont le souvenir encore fort et important maintient I’appartenance a ce monde. Ainsi la
vieillesse serait un ensemble d’engagements et de désengagements de divers mondes sociaux.
La participation active a ces mondes diminuerait avec 1’age, sans €tre vécue comme un

désengagement de la part de I’individu, aboutissant a un retrait apparent de la vie sociale.

Enfin, le concept de déprise est issu d’un travail phénoménologique de 1’école toulousaine,
dans une réflexion critique sur le désengagement (53). Le vieillissement n’est plus congu
comme un désinvestissement progressif et irréversible du social, mais comme une expérience
active de réaménagement des activités. Ainsi, par adaptations progressives, le sujet parvient a
maintenir les activités importantes pour lui tout en surmontant les difficultés liées a 1’age
(fatigue, perte de force, incapacités fonctionnelles...). Les modifications d’activités liées a
I’age ne sont plus le résultat d’un déclin et d’un dépérissement, mais d’un processus actif
d’adaptation continue. La déprise s’inspire d’une théorie psychologique d’« optimisation,
sélection et compensation ». Afin de poursuivre les activités importantes pour lui, le sujet met
en place trois stratégies : la sélection des taches, c’est-a-dire une diminution des centres
d’intérét, I’optimisation par un surinvestissement dans certaines taches afin d’y conserver une
compétence satisfaisante, et la compensation, permettant d’effectuer ces tdches malgré les
incapacités. Cette théorie n’est pas étrangeére a la vision médicale du vieillissement : il
s’agirait d’un ensemble d’adaptations permettant de maintenir une homéostasie. La principale
critique de cette conception du vieillissement qu’elle rend 1’expérience de la vieillesse

indépendante de politiques sociales (54).

Conclusion :

La vieillesse est I’aboutissement d’un parcours biologique, psychologique et social, ces trois
composantes étant intimement liées. L’état de santé de I’individu au moment du départ a
retraite influence grandement la fagon de vivre sa vieillesse et celle-ci est hautement
dépendante de la classe sociale du travailleur. Plusieurs hypotheses sociologiques sur les
processus de vieillissement tentent de comprendre 1’expérience de la vieillesse, cependant peu

d’études concernent le vécu de la vieillesse telle que décrite par les personnes agées.
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Chapitre 3 : I'empowerment du

patient

Qu’est-ce que I'empowerment du patient ?

Depuis les années 1980 et sous I’'impulsion d’un activisme fort d’associations de malades, un
mouvement de démocratie sanitaire a fait entrer le droit des malades a 1’information médicale
a la fois dans le code de déontologie médicale et dans le code de santé publique (2). Le
malade est méme sollicité activement pour participer aux décisions qui concernent sa santé.
Ces réactions au paternalisme médical ont permis une reconnaissance des droits et du pouvoir
du patient. Eclairé par une information que le professionnel de santé lui doit « claire, loyale et
adaptée »,(55) le patient peut participer a la décision médicale, désormais partagée. Il peut
adhérer a une association de malades, revendiquer ses droits, demander 1’accés aux
traitements innovants, faire entendre sa voix au sein des commissions médicales
d’établissement et jusqu’aux grandes instances judiciaires francaises. Ainsi serait né le patient
« autonome ». Les premiers états généraux des patients atteints de cancer en 1999 (56) initient
la démocratie sanitaire en oncologie en France. L’idée d’une prise en charge globale devient
dominante, et de nombreuses actions menées notamment par la Ligue contre le cancer ainsi

aboutissent a trois « Plans cancer » successifs (57).

Paradoxalement les patients devenus tout puissants n’en sont que plus vulnérables, exposés
aux risques d’abandon par les professionnels de santé, et de déresponsabilisation du médecin.
La reconnaissance des savoirs spécifiques des deux partenaires permet de dépasser ces
clivages : le médecin, expert de la maladie et des thérapeutiques, forge son savoir par
I’intégration des données scientifiques a son expérience clinique. Quant au patient, son
expérience de la maladie lui permet d’acquérir des connaissances sur les symptomes, leurs
significations, les traitements et leurs effets, d’autant plus riches dans le cadre des maladies

chroniques, et inaccessibles au seul médecin.

La rencontre des deux partenaires est 1’objet des €ducations en santé (58), principalement

originaires d’une branche hygiéniste de la médecine. Il en existe 4 domaines :
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- L’éducation a la santé¢ qui se situe plutdt dans la prévention et la valorisation de
comportements de santé positifs tels que la lutte contre les addictions, la valorisation

de la nutrition et du sport ...

- L’éducation du patient a sa maladie, plutdt rencontré dans le cadre de maladies
chroniques, il s’agit d’encourager les comportements favorisant 1’autonomie, elle se

réalise via I’entraide par les pairs.

- Les programmes d’apprentissage, qui concernent des outils et objets de soin
spécifiques nécessitant une technique particuliére, par exemple la manipulation des

stylos d’insuline.

- L’éducation thérapeutique, faite par les professionnels de santé, il s’agit d’un
processus éducatif concernant une maladie, a la fois la prise des traitements mais aussi

la gestion des effets secondaires etc...

L’empowerment du patient en oncologie a été étudié par différents groupes de chercheurs.
Clara Ruebner Joergensen a mené plusieurs études portant notamment sur la conceptualisation
de I’empowerment du patient (59), et une revue systématique de la littérature portant sur les
questionnaires visant a mesurer I’empowerment (60). Son équipe propose de définir
I’empowerment du patient comme 1’opportunité de maitriser les faits importants pour leur
santé, se définissant en trois composantes : la prise de conscience des patients de pouvoir
reprendre le controle sur les soins et les traitements, la construction d’un savoir et de
compétences concernant les traitements et le parcours de soin, et enfin étre capable d’interagir

avec le systéme de soin pour gérer ses soins et utiliser au mieux les ressources de santé.

Patient expert :

“L’Approche Centrée sur la Personne s appuie sur l'instinct d’accomplissement, la tendance
a l’actualisation, que possede tout organisme vivant et qui fait qu’il tend a croitre et a
réaliser tout son potentiel. C’est un élan vital qui conduit [’homme vers un développement
plus complexe et plus complet. L’ACP se donne pour but de libérer cet élan vital. » Carl

Rogers.
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Le concept de patient-expert est une forme de consécration de la reconnaissance du savoir des
patients par les médecins. En France I’université des patients dirigée par Catherine Tourette
Turgis (61) est née de I’idée de professionnaliser et reconnaitre 1’expertise du patient. Le
concept prend racine dans la démocratie sanitaire liée a 1’épidémie de VIH, et sur ce modé¢le
se fonderont les formations d’éducation thérapeutique, de patient expert, d’accompagnant du
parcours du patient en cancérologie (62). Il s’agit de favoriser I’aide par les pairs, par partage
d’expérience. La méthode découle de I’ Approche Centrée sur la Personne (ACP), démarche
de thérapie psychologique développée par Carl Rogers aux Etats-Unis d’Amérique (63). Sa
question centrale était : « quelles sont les conditions les plus favorables pour qu’un individu
arrive a la maturité ? ». Il considére qu’il ne doit pas aider le patient a résoudre ses problémes,
mais 1’aider a identifier quels sont ses buts, de fagon a le mener a connaitre lui-méme ses
problémes et les moyens de les résoudre. Il s’attache au caractére non directif de 1’approche :
le thérapeute n’apporte ni identification des problémes ni solutions, il cherche a se recentrer
sur I’individu pour favoriser son indépendance et son autonomie. Le thérapeute se base sur
trois valeurs fondamentales : la compréhension empathique, la congruence ou authenticité, et
la considération positive inconditionnelle. Il développe une philosophie de 1’humain
profondément positive, considérant que I’humain est digne de confiance et bon par nature.
Son idée de maturation vient de 1’analogie avec une graine : pour qu’elle développe son plein
potentiel, elle a besoin d’une terre riche, d’eau et de soleil. Si la maturation s’interrompt, ¢’est
parce que I’environnement lui est devenu hostile. Il s’agit de favoriser la prise de conscience
du patient de ces conditionnements intériorisés, puis modifier ces conditions permettant a

I’individu de développer son plein potentiel et son indépendance.

S’inspirant de cette philosophie, le patient expert ou patient-partenaire, a pour but de
permettre le dialogue avec un pair, le partage d’expérience. Plus qu’un guide dans le systéme
de santé, le patient expert permet de libérer la parole du patient, a qui il peut exprimer

librement tous les bouleversements de vie auxquels il est confronté.

Cette méthode est particuliecrement adaptée a la période de I’apres-cancer (64). En effet, le
patient ayant vécu de long mois de traitement, parfois de souffrance, entouré par les équipes
soignantes, se retrouve seul, abandonné, déboussolé, lorsque ‘tout est fait’, qu’il est ‘guéri’,
qu’il peut reprendre ‘le cours normal de sa vie’. C’est dans cette période cruciale que peuvent
émerger toutes les difficultés auxquelles sont confrontés les patients, et c’est a ce moment-la
qu’ils sont le plus isolés. Que faire de la fatigue persistante ? De la peur de la récidive ? De

I’inquiétude de reprendre le travail ? Du manque de libido ? De la perte de confiance en soi ?
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Ces thématiques sont préférentiellement abordées avec les patients experts : les soignants
n’ont aucune formation a ce sujet, et participent trop souvent au discours moralisateur du ‘de
quoi vous plaignez vous, vous étes guéri !’(65) parfois également entendu dans I’entourage
familial ou professionnel. Enfin, devenir un patient expert montre bien la rupture existentielle

que représente le cancer, et la transformation altruiste réalisée par certaines personnes.

Promotion de la santé :

Isabelle Aujoulat a réalisé en Belgique un travail de thése de doctorat en santé publique

concernant I’empowerment des patients atteints de maladies chroniques (66).

La promotion de la santé est définie par la Charte d’Ottawa (67) comme « un processus visant
a rendre ’individu et la collectivité capables d’exercer un meilleur controle sur les facteurs
déterminants de leur santé et d’améliorer celle-ci », et I’empowerment du patient est une
méthode de mesure d’efficacité des politiques de promotion de la santé. Il s’agit d’une
discipline n’ayant pas pour objet la maladie, mais la santé des individus, ce qui la différencie
des autres branches de la médecine. Elle cherche donc a prévenir les maladies mais aussi a
accompagner les patients dans la prise en charge de leur santé, afin de renforcer leurs
connaissances et leurs capacités. L’éducation thérapeutique est un moyen de promotion de la

santeé.

Dans la littérature, le concept d’empowerment peut décrire a la fois le processus et le résultat,
voire méme les deux a la fois. L’empowerment a pour origine une situation vécue comme
aliénante par I’individu, interprétée comme telle, et dont il souhaite se libérer. La situation
vécue comme aliénante peut-étre une sensation de perte de controle de sa vie, un sentiment
d’impuissance réel ou imaginé. L’empowerment peut correspondre au développement de
capabilités, au fait de regagner le contrdle sur sa vie, de prendre conscience de soi, de décider
de son auto-détermination, de choisir pour soi en pleine conscience. La richesse de ce concept
vient notamment de ce polymorphisme, en proposer une définition fixe risquerait de le réduire
a une de ses dimensions. Reprenant le concept de pédagogie des opprimés, I’empowerment du
patient s’articule sur un triptyque : conscience, dialogue, action. Ceci permet de passer d’un

sujet-objet de son environnement a un sujet-acteur de sa vie.

La prise de conscience de I’individu sur les dynamiques intériorisées asservissantes vient
d’une écoute du récit des sujets. Par la narration, I’expression des ressentis, 1’individu prend

peu a peu conscience des relations de domination régissant sa vie. La dialectique pédagogique
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permet d’analyser les origines de ces relations d’emprise, aboutissant a 1’¢laboration
d’actions, de praxis, permettant de modifier la condition du sujet. Pour faciliter le passage a
I’action le sujet a besoin de ressources et de compétences spécifiques, ici I’environnement
dans lequel évolue I'individu prend toute son importance. Enfin, ce processus renforce le

sentiment d’efficacité personnelle, d’auto-détermination et de pouvoir.

La confrontation avec une maladie chronique, comme le cancer, se révele aliénante a
plusieurs titres : a la fois la maladie provoque dépendances et incapacités, mais aussi impose

au patient de s’intégrer dans le systéme de soin le mettant en situation de sujet passif.

Education thérapeutique :

A Tinverse du patient expert, 1’éducation thérapeutique est un champ investi par les
professionnels de santé. L’Organisation Mondiale de la Santé en 1996 la définit comme
« visant a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique » (68). Il s’agit d’ateliers de soins,
individuels ou collectifs, visant a rendre le patient autonome pour la gestion de son traitement
et des effets secondaires. L’éducation thérapeutique est largement encouragée par les
politiques de santé, et est inclue dans la loi Hopital Patient Santé Territoire du 22 juillet 2009,
elle a « D’objectif de rendre le patient plus autonome, en facilitant son adhésion aux
traitements prescrits, en cherchant a prévenir certaines complications » (69). Cette définition
ne recouvre qu’un des sens de I’éducation thérapeutique : il s’agit de I’éducation aux

thérapeutiques, méthode d’enseignement somme toute assez verticale.

L’éducation thérapeutique, c’est aussi une thérapeutique par I’éducation se réalisant a partir
d’outils et de programmes spécifiques. Lors d’ateliers et d’entretiens individuels ou collectifs,
le processus se fait en trois étapes : I’écoute active, la reformulation, et les questions ouvertes.
L’écoute active est une méthode d’écoute nécessitant de lutter contre ses propres
représentations et son propre langage. Il s’agit de faire le vide dans son esprit et accueillir les
mots de I’autres, sans y accorder de sens précongu. L’écoute active permet de comprendre la
réalité de I’individu, dans sa complexité et ses contradictions. Le principal obstacle a I’écoute
active est la similitude des histoires de vies. Nous avons toujours I’'impression de pouvoir
comprendre un récit par analogie avec notre vécu. L’écoute active lutte contre cette idée et
s’intéresse aux dissemblances entre les individus, car c’est bien en reconnaissant la singularité

des vécus que nous pouvons y apporter une aide adéquate. La reformulation permet d’induire
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le pas de coté permettant d’analyser la situation sous un angle différent : d’une problématique
sans issue on peut la transformer en une étape a franchir. Enfin les questions ouvertes
permettent d’aider la personne a progresser dans ses réflexions, et poursuivre le cheminement
de pensée jusqu’a aboutir a sa solution. Il s’agit d’étre ni inductif ni directeur. L’objectif de
ces entretiens est de mener la personne a identifier ses problémes et en trouver la solution par

elle-méme.

Produire du discours, ¢’est donner du sens. Verbaliser son histoire, sa maladie, ses difficultés,
c’est mettre des cases, définir des limites, objectiver ses ruminations intérieures : qu’elles ne
soient plus un imbroglio de sentiments confus de mal-&tre mais en comprendre I’origine et la

signification. Nous retrouvons ici le triptyque de conscientisation-dialogue-action de Freire.

Les limites du concept d’empowerment du

patient :

L’empowerment du patient a cependant ses limites : cela ne doit pas constituer une obligation
pour le patient, ni une excuse pour le responsabiliser en cas de complications (70). Nous
avons vu que I’empowerment ne peut s’exercer que librement c’est-a-dire en absence de
pression extérieure et en présence d’alternatives. En effet, le primum movens étant la prise de
conscience de ses besoins et des rapports de pouvoir régissant sa situation, il s’agit de réaliser
un travail psychologique individuel nécessitant une implication et de la motivation au
changement par le sujet.

Par ailleurs le résultat de ’empowerment étant un changement effectif de la situation de
I’individu, cela le rend responsable des conséquences de ses actions. Ses choix le rendent
responsable en cas de complication de la maladie, de mauvaise gestion des traitements. Nous
discuterons plus loin dans notre mémoire de la responsabilité dans la relation médecin-

malade.

L’'oncogériatrie :

L’oncoggériatrie est définie par I’Institut National du Cancer comme le rapprochement de deux

spécialités : ’oncologie et la gériatrie (71). Discipline d’origine francaise et américaine, elle

28



nait il y a une vingtaine d’années et se développe progressivement grace au concourt de
médecins convaincus et des pouvoirs publics demandeurs de professionnels spécialisés dans
ce domaine. En effet, les études démographiques montrent qu’un cancer sur trois est
diagnostiqué chez une personne de plus de 75 ans, et les tendances prédisent qu’il s’agira d’un
cancer sur deux en 2050 (72). L’augmentation prodigieuse de I’espérance de vie, et surtout de
I’espérance de vie en bonne santé au XXe siécle, principalement en raison des avancées
sociales, est un progrés majeur. Les octogénaires et nonagénaires ne sont plus une exception

et cette perspective de longévité modifie les parcours de vie (73).

Le vieillissement est un phénomeéne naturel, partagé par tous les étres vivants. Il est continu et
débute a la naissance, méme si la phase de déclin ne commence qu’aprés la phase de
maturation de 1I’étre humain. Ses effets se situent a différents niveaux, et si ses mécanismes ne
sont encore que partiellement connus, nous savons notamment que : 1) les protéines ont une
glycation et une oxydation plus importantes entrainant des modifications structurelles
perturbant leur fonctionnement, 2) au niveau cellulaire les mitochondries ont un
fonctionnement altéré, les systémes de veille a Dintégrit¢é du génome présentent des
défaillances, 3) les tissus interstitiels perdent en élasticité et subissent une transformation
fibro-graisseuse, 4) des altérations progressives des fonctions organiques s'accumulent, par
exemple le cceur présente une contraction moins puissante, les réseaux électriques se
fibrosent, les valves se calcifient. Les articulations se raidissent, la répartition masse grasse-
masse maigre s’inverse, la pousse des phaneres ralentit et la dégénérescence des mélanocytes
provoque un blanchissement des poils et des cheveux. Le vieillissement du corps humain
n’est pas considéré comme un phénomene pathologique, il s’agirait d’ailleurs de mécanismes
d’adaptation permettant un ralentissement des fonctions des différents organes pour favoriser
la longévité. En I’absence de maladie, les organes vieillissants n’atteignent pas le seuil
‘pathologique’ du fonctionnement humain (74). La question du « normal » en médecine ne
saurait étre développé dans ce mémoire, nous nous contenterons de souligner la perspective
de l'auto-normativité, permettant de mieux rendre compte des processus individuels de

vieillissement (75).

Le 6° rapport de I'Observatoire sociétal des cancers organisé par la Ligue contre le cancer
publié en 2017 concernait les personnes de plus de 75 ans (76). Dans cette population
diagnostic de cancer est posé a un stade plus avancé, en raison de non-dits, de banalisation des
symptomes et parfois d'absence de suivi par un médecin généraliste. Par ailleurs il n'y a pas de

dépistage généralis¢ dans cette population qui est pourtant la plus a risque de cancer. Chez les
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personnes institutionnalisées le cancer est moins souvent diagnostiqué, principalement pour
les cancers de la peau, de la prostate et du poumon, et moins souvent traité. Les personnes
agées ont globalement un moins bon pronostic que les plus jeunes, la survie diminuant avec
I'age. La mortalité spécifique est donc plus importante dans cette population. Les personnes
agées ont peu acces aux essais cliniques, d’ailleurs ceux congus spécifiquement pour elles
sont rares, et elles ont une moindre prise en charge en soins oncologiques de support. Enfin, le
cancer est une maladie paupérisant, d'autant plus difficile a supporter par les personnes agées

généralement déja en difficulté financiere.

Une prise en charge globale et multidisciplinaire

Les objectifs de I’oncogériatrie sont de décrire I’épidémiologie des cancers chez les personnes
agées, d’identifier des facteurs pronostiques de survie mais aussi d’efficacité des traitements,
et d’adapter la prise en charge médicale a cette population en évaluant les pratiques et en
poursuivant les recherches fondamentale et clinique. La prise en charge en oncogériatrie se
réalise de maniere globale et coordonnée car elle présente un risque de sous ou de sur
traitement, et une grande probabilité de complication des traitements. Elle s’est structurée sur
I’ensemble du territoire par la création et le développement d’Unité de Coordination en
Oncogériatrie (UCOGQG), dont les missions sont notamment de promouvoir 1’oncogériatrie, la

formation des soignants et la recherche clinique (77).

Globalement les personnes agées décrivent la volonté de vivre comme avant le diagnostic du
cancer, et une préférence pour privilégier la qualité de vie plutot que la quantité de vie (73).
Nous devons rester prudent dans I’interprétation de cette information car elle est basée sur une
série de peu d’entretiens menés aupres de personnes agées atteintes d’un cancer, et non basée
sur une méthode de révélation des préférences. Les difficultés particulieres aux personnes
agées atteintes d'un cancer sont la présence de nombreuses comorbidités, les difficultés a
naviguer dans le systeme de soin (78), peut-étre une moins grande motivation pour les
traitements. La présence de symptomes tels que la fatigue et I’anxiété sont trés prégnantes
dans cette population (instabilit¢ émotionnelle, angoisse de l'entrée dans la dépendance,
diminution des loisirs). Le diagnostic d'un cancer modifie bien souvent la relations avec les

proches. Le vécu de la maladie peut s’accompagner d’une grande souffrance (73).
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L'empowerment en oncogériatrie ?

Il n’existe pas de littérature décrivant spécifiquement des mécanismes d’empowerment du
patient en oncogériatrie. Par exemple, il n’existe pas d’association spécifique de patients agés
atteints d’un cancer. Cela n’exclut évidemment pas I’implication de personnes agées dans les
associations de malades du cancer, mais il apparait que les patients se rejoignent sur des

caractéristiques communes telles que le type de cancer, et non sur 1’age.

Le « Patient Empowerment Network » est une organisation non gouvernementale américaine
promouvant I’empowerment du patient dont 1’illustration de la page d’accueil du site internet
est une femme agée revétue d’une cape de superhéroine, le buste dressé, le visage haut portant
un sourire confiant et le poing levé, ayant pour légende « knowlegde is you superpower » soit
« la connaissance est votre super pouvoir » (traduction libre) (79). Cela suggére que dans les
représentations collectives le cancer est une maladie de la vieillesse, et que I’empowerment

concerne principalement les personnes agées.

Création d'un questionnaire d’empowerment :
I'exemple du MIPPA (mesure d’indices

psychosociologiques du pouvoir d'agir)

Une équipe canadienne composée de trois chercheurs de ’'université de Laval, Y Le bossé, F
Dufort et L Vandette (80) a proposé une mesure d’indices psychosociologiques du pouvoir
d’agir (MIPPA). Devant I’engouement des sciences sociales pour ce concept, le nombre
d’échelles de mesure se multiplie, chacune adaptées a une situation sociale (¢ducation active,
promotion de la santé, management etc) et un contexte culturel. En résulte une littérature
pléthorique et trés hétérogene. La difficulté de créer une échelle de mesure réside dans le fait
que D’étude de DI’empowerment nécessite 1’évaluation des processus et des résultats,
individuels et collectifs, psychologiques, sociaux et politiques, soit des réalités complexes et
spécifiques a une situation et un contexte donnés. Une échelle standardisée parait peu

réalisable.

Cependant, la création d’une mesure d’empowerment se justifie pour appréhender la réalité du
concept. Le fait méme que ’empowerment soit déja exploité en sciences sociales devrait

permettre d’en faire une évaluation afin de cerner ses performances. Néanmoins, la
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multiplication des échelles de mesure de I’empowerment fait douter de sa réalité intrinséque,
et I’existence d’une échelle standard adaptable aux différentes situations permettrait de mieux

éclairer la réalité du concept d’empowerment.

Le questionnaire MIPPA a été ¢élaboré lors de la mise en place dans la région de Montréal de
I’Initiative 1,2,3 GO !, un programme de développement communautaire ayant pour but le
développement du bien-étre des enfants de moins de 3 ans et de leurs parents. Quatre étapes
ont été nécessaires a sa réalisation : tout d’abord une étude conceptuelle de I’empowerment
approfondie, ayant abouti a la réduction du concept a 9 dimensions principales : la motivation
a agir, le sens du contrdle percu, le sentiment d’efficacité personnelle, la perception de ses
compétences a la participation, la conscience critique, le sentiment d’influence personnelle, le
sentiment d’influence collective, [’évaluation des bénéfices de [’action personnelle,
I’évaluation des bénéfices de I’action collective. Ensuite, une étude de la littérature portant sur
les instruments de mesures a abouti & une premiére version de ce questionnaire. La seconde
¢tape a consisté en un travail métrologique conceptuel : validation linguistique par la
population cible, validation de la spécificité et pertinence conceptuelles, étude de la sensibilité
a la désirabilité sociale des items. La troisieme étape a été 1’évaluation des propriétés
psychométriques du MIPPA sur la population cible. Aprés remaniements et ajouts d’items
concernant la conscientisation, la derniére version MIPPA 5 (Annexe 1) a été soumise a une
validation empirique et présentait des caractéristiques psychométriques valides. Les items
sont regroupés sous 3 dimensions distinctes : la propension a I’action, la conscientisation et le
sentiment d’efficacité personnelle. Ce questionnaire vise a mesurer les capacités individuelles
dans un contexte de pratique collective. La possibilité de créer un questionnaire standard et de
I’adapter aux différentes situations n’est néanmoins encore qu’une hypothese expérimentale et

nécessite d’étre évaluée.
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Deuxieme partie :  étude
exploratoire de
I'empowerment en

oncogériatrie

Chapitre 1: Problématique

Une étude exploratoire nous semblait essentielle pour éclairer la question de I’empowerment
des personnes agées atteintes d'un cancer. Nous souhaitions traiter cette question a partir du
vécu de la population a I’étude, afin d’évaluer la pertinence du concept d’empowerment. Le
point central de cette étude était d’écouter le récit des patients et leurs points de vue sur leur

cancer et leur vieillesse.

Le primum movens de I’empowerment est de reconsidérer les rapports de pouvoir intériorisés
et vécus comme aliénants, menant a la construction de processus individuel et collectif de
lutte pour s'en affranchir. Dans le cadre de 1’oncogériatrie, les patients peuvent intérioriser
plusieurs relations de domination. Tout d’abord la relation médicale peut étre vue comme une
relation de pouvoir, ensuite le cancer peut étre vécu comme une lutte comme on peut
I’observer chez les patients plus jeunes. Enfin les représentations sociales renvoient une image
des personnes dgées comme devant majoritairement se soumettre aux organisations sociales et
familiales décidées pour elles. Bourdieu I’exprime en ces termes : « la frontiere entre jeunesse

et vieillesse est dans toutes les sociétés un enjeu de lutte »(81).

Chapitre 2 : Hypotheses

Notre hypothese principale était que la population rencontrée serait trés hétérogene, avec des
parcours de vie, des niveaux socioéconomiques, des conditions de vie, des ressentis tres

varieés.
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Les principaux facteurs influengant I’empowerment et les besoins des patients seraient
probablement variables selon : la personnalité de I’individu, I’entourage familial et social, les
roles sociaux de I’individu, le niveau socio-économique, I’acceés au numérique, le contexte du
cancer (présence d’un antécédent familial ou personnel de cancer, antécédent de maladie

chronique), le type de cancer et les représentations associées a la maladie et a son origine.

Notre hypothése ¢était que la possibilit¢ d’empowerment des patients dépendrait

principalement d’¢éléments biographiques.

Chapitre 3 : Méthodologie de la

recherche

Objectif

L’objectif principal de cette recherche était d’identifier les besoins ressentis des personnes
agées atteintes d’un cancer et d’étudier si un processus d’empowerment pouvait les aider a les

asSOuVir.

Les objectifs secondaires étaient d’identifier si la maladie était intégrée dans la vie des

patients, et les mécanismes d’adaptation mis en place.

Tout ceci s’inscrivait dans le cadre plus global du vécu du cancer et de la vieillesse par les

patients.
Matériel

Nous avons réalisé des entretiens semi-dirigés individuels, basés sur un guide d’entretien

validé par un groupe multidisciplinaire d’enseignants en éthique médicale (Annexe 2).

Méthodologie

Il s’agit d’une étude exploratoire prospective par entretiens semi-directifs réalisée aupres de
patients suivis dans une unité d’oncogériatrie. Le guide d’entretien était réévalué apres

analyse de la premicre série d’entretiens (Annexe 3).

34



L’analyse des entretiens était réalisée selon la méthode de la théorisation ancrée. Apres
transcription des verbatim des entretiens, ceux-ci faisaient 1’objet d’un premier niveau
d’analyse par codification, puis d’un deuxi¢me niveau d’analyse par catégorisation. Les deux
derniéres étapes de mise en relation et de regroupement thématiques se sont construites au
cours de la rédaction de ce mémoire, dans un souci d’enrichissement des résultats par

appropriation progressive du contexte (82).

Durant le travail d'analyse des premiers entretiens nous avons fait évoluer notre question de
recherche vers « Les personnes agées atteintes d’un cancer ont-elles des besoins spécifiques,
et si oui lesquels ? ». Nous avons cherché a identifier les besoins des patients agés atteints
d’un cancer et les ressources qui pourraient les aider, dans leurs parcours de soin, dans la lutte
contre le cancer, mais plus globalement dans leurs vies. Comment améliorer et innover dans
la prise en charge de ces patients ? Qu’est ce qui est le plus important pour eux ? Quelles sont

leurs attentes vis-a-vis de leur médecin et des équipes soignantes ?

En parall¢le, nous avons adapté le questionnaire MIPPA aux personnes agées atteintes d’un
cancer dans le but d’enrichir notre guide d’entretien, et d’étudier la pertinence du concept

d’empowerment et de sa mesure au regard des résultats notre étude (Figure 1).
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Empowerment du patient en oncogériatrie

Adaptation de la mesure d’indices psychosociologiques du pouvoir d’agir (MIPPA) de

T'université de Laval, Canada

Le terme d’activités complémentaires référe aux activités pouvant étre proposées en lien
avec la prise en charge du cancer et sont par exemple : ateliers nutrition, activité
physique adaptée, sophrologie, musicothérapie, art thérapie, etc, de méme que
I"adhésion a une association de malades ...

1) Perception des propensions a agir

a. Je souhaite plus m’impliquer dans la prise en charge de ma maladie

b. Faimme étre impliqué dans les différentes prises en charges de ma maladie

c. Je souhaite prochainement participer aux activités complémentaires

d. Sije peux étre utile j’aimerai m’engager dans 1’organisation d’activités

complémentaires

Je peux me déplacer pour rencontrer d’autres patients

f. Jai du temps pour faire des activités complémentaires avec d’autres patients

g. Je peux obtenir des informations sur les activités complémentaires proposées
aux patients

h. Dans un groupe je peux m’occuper de 1’organisation et de la répartition des
taches

1. Sije m’implique avec d’autres patients et leurs proches on peut améliorer la
qualité de vie des patients

j. Sijem’implique avec d’autres patients et leurs proches on peut faire en sorte
que les gouvernements améliorent leurs programmes

k. Faire des activités complémentaires avec d’autres patients est une bonne
fagon de partager ce que je vis

1. Un patient qui participe a beaucoup d’activités complémentaires est plus
épanoui

m. Aider a la mise en place d’une activité complémentaire est une bonne fagon
d’apprendre un tas de choses

n. Faire des choses avec d’autres personnes est une bonne fagon de ne pas trop
m’en faire avec mes problémes

o. Faire des activités avec d’autres patients est une bonne fagon de partager ce
que je vis

®

2) Conscience critique

a.

Quelles que soient les conditions dans lesquelles on vit on peut toujours
prendre soin de soi

Sans soutien un patient seul et 1solé peut difficilement répondre a tous ses
besoms

Quand on a du mal a boucler les fins de mois ¢’ est normal qu’on soit moins
disponible pour s’ occuper de sa santé

Lorsqu’on est seul a s’occuper de soi ¢’est plus difficile de répondre a tous nos
besoins

Si la société favorisait plus les personnes agées il y aurait moins de personnes
agées dans la misére

Plus une personne agée est préoccupée (probléemes d’argents, de relations etc)
plus elle a de difficultés a s’occuper d’elle

Tant qu’on aura de loi en faveur des personnes agées on n’arrivera pas a
améliorer les conditions de vie des personnes agées et des personnes agées
atteintes d’un cancer

On a besoin de mettre plus d’argent dans les services pour améliorer vraiment
la vie des personnes agées et des personnes agées atteintes d’un cancer

Peu importe sa situation, une personne dgée et toujours capable de prendre en
charge sa maladie

3) Sentiment d’efficacité personnelle :
Je me sens capable de :

a. Participer aux activités réservées aux personnes agées atteintes d’un cancer
b. De m’associer avec d’autres patients pour améliorer la qualité de vie des
patients

Draider a organiser des activités complémentaires pour les patients

d. De solliciter mon médecins et 1’équipe soignante

<

Figure 1 : Questionnaire MIPPA adapté aux personnes agées atteintes d’un

cancer
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Lieu d'expérimentation

Les entretiens eurent lieu dans 1’unité d’oncogériatrie du service de gériatrie d’un hopital de

1’ Assistance Publique et Hopitaux de Paris (APHP).

Modalité de recrutement des participants

Les patients étaient invités a participer a 1’étude par leur oncogériatre, a 1’occasion d’une
consultation de suivi, d’une journée en hopital de jour, ou au cours d’une hospitalisation. Les
personnes accompagnant les malades n’étaient pas admises a assister a 1’entretien pour limiter
la modification du discours inhérente a la présence d’un observateur. Nous n’avions pas de
limite d’age pour les entretiens, nous considérions que le fait d’étre suivi dans un service

d’oncogériatrie permettait de considérer le patient comme agé.

Information et consentement

L’investigatrice se présentait comme médecin interne en oncologie médicale, et étudiante en
master d’éthique médicale. Une information verbale sur 1’objet de 1’étude et le traitement des
données ¢était réalisée en début d’entretien, ainsi qu’une proposition d’enregistrer les
entretiens. Une lettre d’information leur était remise (Annexe 4). Les participants étaient

volontaires, libres de refuser a la fois I’entretien et son enregistrement.

Modalités de traitement de l'information et

respect des dispositions réglementaires

Les entretiens ont fait I’objet d’un enregistrement audio apres information et consentement
oral du patient, sur un dictaphone. Les données ont été transcrites sur un fichier Word
pseudonymisé (intitulé « Patient X » X représentant le pseudonyme attribué au patient)
sécurisé par le logiciel de cryptage ZED !. Les données sont stockées sur le serveur sécurisé

Next Cloud de I’Université Paris Descartes.

Les données identifiantes ont été retirées et les prénoms des patients ont été modifiés pour
préserver leur anonymat. Les données seront conservées sur une base active de 2 ans apres la

communication et sur une base intermédiaire de 5 ans apres le dernier rapport final.
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Notre recherche qualitative n’entrait pas dans le cadre de la loi dite Loi Jardé relative aux
recherches impliquant la personne humaine (83). L’avis d’un Comité de Protection des
Personnes n’était donc pas nécessaire. Nous avons soumis notre projet de recherche au comité
d’¢éthique de la recherche AP-HP.5 et recu un avis favorable le 13 février 2020 avant de
débuter les entretiens (Annexe 5). Nous avons respecté la méthodologie de référence dite
MRO004 de la Commission nationale de I’informatique et des libertés pour le traitement et la
sauvegarde des données a caracteére personnel exploités durant cette étude (84). Enfin, nous
avons déposé un dossier aupres de la déléguée a la protection des données de I’Université de
Paris Descartes, en vue de I’inscription de notre traitement de données au registre du DPO de

P’universiteé.

Chapitre 3 : Résultats

Description de la cohorte :

Neuf patients ont été sollicités pour participer a notre études, huit ont donné leur accord. Nous
avons pu réaliser sept entretiens : un a eu lieu dans le service d’hopital de jour, deux en
service d’hospitalisation conventionnelle, et quatre dans le service de consultation
d’oncogériatrie.

Deux entretiens n’ont pas été réalisés : le premier par refus de la patiente, suivie en hopital de
jour pour un cancer en rémission. La patiente n’a pas souhaité participer a 1’étude car pour
elle «il n’y a rien a raconter sur le cancer », « que c’est du passé » et « qu’il ne sert a rien
d’en parler ». Elle a répondu avec colére a la proposition d’entretien, et elle est décrite par son
médecin comme refusant les soins. Le deuxiéme entretien n’ayant pas pu aboutir concernait
un patient de 88 ans, ancien médecin chercheur, venu en consultation de suivi dans le cadre
d’un cancer du codlon traité par chirurgie I’année précédente sans traitement adjuvant. Ce
patient présentait une presbyacousie et ne souhaitait pas porter ses appareils auditifs. Apres
discussion avec son épouse nous avons compris que le patient était atteint de la maladie
d’Alzheimer et qu’il ne connaissait pas les diagnostics de maladie d’Alzheimer et du cancer.
Nous ne I’avons donc pas inclus dans la cohorte du fait de son ignorance sur le diagnostic de

cancer.

38



Notre cohorte se compose de quatre femmes et de trois hommes. L’age médian est de 86 ans,

les valeurs extrémes étant 84 ans pour le plus jeune et 89 ans pour les deux plus agés.

Deux patients ont mentionné &étre marié¢ durant I’entretien, ces deux personnes sont des
hommes. Deux patientes se sont plaintes de troubles de la mémoire, que I’on a pu objectiver

durant I’entretien.

Les catégories socio-professionnelles se distribuent selon le schéma ci-dessous d’apres la

nomenclature de I’INSEE :

Catégories socioprofessionnelles

= [nconnue = Employé.e = Cadre Ouvrier.ere

La durée médiane d’entretien est de 13 minutes, avec une durée minimum de 8 minutes et une

durée maximum de 1 heure.

Quatre patients avaient eu deux cancers, les types de cancer sont décrits dans 1’infographie ci-

dessous :
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Types de cancer

m Vessie = Poumon = Colon Maladie de Vaquez

Enfin trois patients étaient en cours de traitement, deux patients étaient en pause de traitement
(cancer actif mais pas de traitement spécifique actuellement), et deux patients étaient en
rémission. Parmi les cinq patients venus en consultation ou en hopital de jour, trois se sont

présentés seul a la consultation.

Analyse catégorielle :

Les besoins des personnes agées :

La relation avec le médecin :

Trois personnes ont déclaré avoir besoin d’un médecin ayant de I’expérience et trois ont
souligné le titre de leur médecin (professeur, spécialiste, chef de service). L’un d’entre eux
s’est renseigné sur la réputation du chirurgien avant de le choisir pour sa chirurgie
carcinologique.

Carole' a souligné le fait que le médecin la connaissait depuis longtemps, la relation et le suivi
lui étaient importants. Christelle a déclaré avoir besoin de proximité avec son médecin, elle se

sentait plus proche de I’interne car il faisait la liaison avec les médecins et répondait a toutes

! Tous les prénoms ont été modifiés
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ses questions. Barnabé a fait un parall¢le entre la relation médecin-malade et la relation
hiérarchique qui existait dans son travail (Annexe 2). Alors que nous I’interrogeons sur sa
relation avec son oncologue, il nous décrit les relations qui existaient entre lui et ses

subalternes nous le développerons dans ’analyse thématique.

L’"information médicale :

Certains patients revendiquent un besoin d’information, comme Christelle : « ah oui oui oui,
on me dit tout et je connais. Ca je 1’ai dit depuis le début je veux tout savoir, je veux la vérité,
je veux pas... et puis c’est bon ¢a passe bien », et recherchent des informations détaillées sur
les origines de la maladie, accompagnées d’explications anatomiques. D’autres se déclarent
informés et revendiquent le fait de poser des questions comme Carole : « ah ben attendez je
suis informée par mon médecin ! le docteur [...], ah ben quand méme elle me dit ! Oui puis je

pose des questions quand méme oui bien sir ! »

Une patiente déclare ne rien savoir, ni sur la maladie ni sur le pronostic. Elle remet totalement
entre les mains de son amie la gestion de la maladie et des rendez-vous médicaux. Ainsi elle
formule a plusieurs reprises qu’elle ne sait rien, ne veut pas poser de questions. Cependant,
elle me demandera discrétement de faire rentrer son amie dans la piece afin que je lui pose

mes questions et le justifie par « comme ¢a je vais savoir ».

Enfin, une derni¢re patiente nous a expliqué un malentendu installé entre elle et son
cancérologue : la patiente se demande si sa maladie est cancéreuse, elle ne connait pas cette
information mais souhaiterait le savoir. Elle a posé la question a ses proches (ses enfants
travaillent dans le domaine de la santé) qui ne répondent pas a la question. Ainsi Lisette nous
décrit ce qu’elle sait de sa maladie : «[...] a chaque fois que je posais la question, méme chez
moi j’ai les enfants dans ce ... au médecin quand je pose la question il n’en sait rien ! Il ne
veut pas me dire ! Et ¢c’est comme ¢a que j’ai su par la télévision (rire) euh ce que c’était
comme maladie. Euh Dr [oncogériatre] je me suis dit je vais lui demander a elle carrément !
Je n’ai pas eu I’occasion de pouvoir, 1a maintenant on en parle comme si on était au courant
de tout depuis toujours. Mais voila euh, et méme a quoi s’attendre on se le demande ! J’ai été
hospitalisée plusieurs fois, j’en profitais pour demander au médecin s’ils ont eu des malades
qui ont eu cette maladie et 1a on me dit « ah oui on connait bien » comment ca se passe, les
symptomes qu’on peut avoir ! Pour étre au courant de ce qui va se passer ! On ne va pas se

mentir ! »
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Ainsi elle décrit que ses proches et 1’équipe médicale ne souhaitent pas lui dire si elle a un
cancer, ils lui répondent qu’« ils ne savent pas ». Alors s’est instauré une relation fausse, ou le
médecin et le patient font semblant de parler de la méme chose, sans savoir ce que la maladie
signifie pour 1’autre. La patiente cherche alors des sources d’information alternatives, en
demandant a ses enfants, a d’autres médecins si sa maladie est cancéreuse et quel est son
pronostic. Afin d’obtenir cette information, elle questionne sur la maladie de Vaquez en
général, pas sur sa propre maladie, comme si c¢’était plus simple pour elle d’obtenir des
informations, et donc pour le médecin de parler, en parlant de la maladie en général et non de

sa maladie en particulier.

L’information médicale sur la maladie est obtenue par différents biais : deux patients ont
déclaré avoir obtenu des informations seulement par leur médecin, une patiente déclarait ne
pas vouloir d’informations et s’en remettait & son amie, une patiente a eu des informations

grace a une cassette qu’elle a visionnée sur sa télévision.

Le numérique a été spontanément abordé par un seul patient, Barnabé. Il nous a expliqué que
pour chercher des informations sur internet il fallait avoir I’habitude de manipuler cet outil, ce
que lui a fait durant sa carriére. Deux patients ont cherché des informations sur internet, 1’une
sur le pronostic de la maladie, 1’autre pour les explications sur la maladie mais aussi pour
choisir son parcours de soin. Charles a déclaré qu’il ne fallait surtout pas chercher sur internet
car les informations y sont mauvaises. Enfin Ernest a déclaré y avoir cherché quelques

informations mais se considére « pas tres doué » et n’a pas poursuivi les recherches.

Les souhaits des patients pour leurs soins

Le niveau d’implication dans les soins des patients est extrémement variable d’une personne a
’autre, ainsi nous avons vu que Lydia ne souhaite aucune information sur sa maladie, et s’en
remet compleétement au soutien de son amie. D’autres expriment des préférences mais sont
ouverts au dialogue avec le médecin, comme Christelle : « Je ne veux surtout pas avoir a tout

bout de champs des interventions, des opérations ¢a je n’en ai pas envie !
Investigatrice : ce sont plus les opérations qui vous embétent ? Qui vous inquictent en fait ?

Christelle : oui, ben oui ! ¢ca ne me plait pas. Maintenant on ne sait pas combien de temps ca

va mettre pour améliorer la situation, tout ¢a c’est incertain ! voila. »

Ou encore Carole qui accepte la proposition d’hospitalisation en soins de suite et de

réadaptation : « Par contre aller dans un endroit commun, méme si c’est mieux comme dit le
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médecin, je vais certainement le faire quinze jours trois semaines, euh dans un endroit ou
vraiment ce n’est pas comme a la maison les soins, il me I’a dit, et je peux le comprendre tout

est sur place. Peut-Etre que je vais faire ¢a. »

Enfin, Barnabé a été particulierement directif dans sa prise en charge. Ressentant des troubles
digestifs, il s’est renseigné sur le praticien avant de consulter un hépato-gastro-entérologue,
qui a pos¢ le diagnostic de cancer du colon. Il s’est ensuite activement renseigné et a choisi le
chirurgien qui I’opérerait. Lors du suivi est apparu un nodule pulmonaire : alors que les
pneumologues lui proposaient une chirurgie, le patient est allé consulter dans un autre centre
pour étre traité par radiothérapie stéréotaxique. Barnabé I’explique : « c’est difficile de euh
d’infléchir les décisions des praticiens parce que les praticiens ils ont de la pratique, comme le
nom ’indique, et quand on a des avis qui sont des avis... moi j’ai des avis a caractere
scientifique et conceptuel et donc euh ce n’est pas forcément 1’avis d’un praticien

hospitalier. »

Enfin, on notera que Charles a participé a un essai clinique : « moi j’ai eu droit par hasard a
un traitement de... pour le cancer de prostate, c’était un produit qui venait d’étre proposé a

[Hopital] pour euh... j’ai dit ‘oui moi je suis volontaire’ et ¢a a tres treés bien marché ».

Sentiment de communauté

Deux patients ont exprimé leurs interrogations sur les autres patients ayant la méme maladie
qu’eux. Le sentiment d’expérience en commun vient chez 1’'un d’entre eux de 1’adaptation aux
conséquences d’une chirurgie (cystectomie), et le vécu de la maladie et des traitements chez

une autre.

Par ailleurs, plusieurs patients ont décrit ne pas souhaiter avoir de rapport avec d’autres
personnes agées malades. Les raisons a 1’origine de ce souhait n’ont pas ¢t€ questionnées par
I’investigatrice. On notera cependant que Carole a longuement décrit une mauvaise
expérience lors d’une hospitalisation nécessitant d’étre dans la méme chambre d’une autre
patiente. Par ailleurs, elle décrit comme un traitement de faveur le fait d’avoir une chambre
pour elle toute seule pour les hospitalisations de jour. Ernest décrit le fait de ne pas souhaiter
partager son expérience de patient, par pudeur : « je n’aime pas discuter avec des gens que je

ne connais pas, des petits problémes comme ¢a, pour moi ¢a reste, ¢a doit rester caché ».

43



Le besoin de lien social

La majorité des patients nous ont décrit leurs interactions sociales durant 1’entretien. Par
exemple Carole décrit ses rencontres avec des enfants et des touristes dans son quartier
lorsqu’elle proméne son chien, ce qui paraissait trés important pour elle. L’importance du lien
était trés prégnante chez Lydia, qui se reposait totalement sur son amie pour la gestion de sa
santé, mais qui participait aussi a sa vie sociale : son amie gére les rendez-vous médicaux, lui

prépare les médicaments, mais aussi I’accompagne au restaurant, au cinéma et au théatre.

Barnabé avait une vie associative riche, méme s’il était en train de s’en détacher car cela
devenait trop fatiguant. A la fin de I’entretien, alors que nous le remercions d’avoir participé a
I’é¢tude, Barnabé nous a surpris par sa spontanéité : « ben qu’est-ce que vous voulez, la société
c’est important, d’avoir des relations humaines c’est important, comme disait je sais plus qui
‘y a que le méchant qui vit seul !” c’est une citation de je sais plus qui » (Il s’agit d’une
citation de Diderot, qui avait adressé un mot mesquin a Rousseau lorsqu’il se retirait pour

rédiger ses Confessions.)

Le choix du lieu de vie

Aucun des patients de notre cohorte ne vivait en institution. Carole a exprimé le souhait de
continuer a vivre chez elle, qu’elle n’aimerait pas déménager, ce qu’elle tempere d’un

« maintenant s’il faut... ».

Charles était hospitalisé au moment de 1’entretien, il a clairement précisé€ a plusieurs reprises
que son objectif était de récupérer de la mobilité afin de rentrer chez lui : « pour I’instant je ne
suis pas a la maison la. J’espére beaucoup récupérer encore un peu d’exercice pour me
permettre de marcher un peu mieux et de pouvoir a ce moment-la étre et chez moi, et avec

mes aides ».

Lisette était la seule a ne pas vivre dans son appartement, elle nous explique qu’elle a di
déménager chez sa sceur en raison d’une présence d’amiante dans son immeuble, mais pas
uniquement : « Donc bon j’ai été¢ chez ma sceur. C’est vrai qu’on ne se géne pas, c’est un
grand appartement donc euh. Mais c’est vrai que quand on a ses petites habitudes, son petit
coin, qu’on aime surtout, qu’on aime, qu’on se retrouve ailleurs, ¢a aussi ¢a... il faut faire

des... donc j’ai été obligée de quand méme accepter ca. Voila la raison c’est qu’il y avait de
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I’amiante et puis qu’il ne fallait pas y retourner. Dans un sens ma niece elle est tranquille par
rapport a nous, sa mere elle n’est pas seule, moi, je ne suis pas seule, j’ai beau lui dire mais
s’il nous arrive a ’'une ou a I’autre quelque chose on ne peut pas, je ne peux rien faire pour
elle, elle elle pourra pas non plus s’occuper de moi. Enfin, on est ensemble et pour elle, pour
ma nicce, elle a moins de soucis quoi ! Parce qu’elle se fait beaucoup de soucis ma niéce,
beaucoup trop ! C’est son caractére. » Ainsi elle nous révele qu’il s’agit d’un compromis,
méme si elle préférerait vivre chez elle et que ne pas étre a son domicile lui pese, elle accepte
de vivre chez sa sceur pour soulager sa ni¢ce. Au cours de I’entretien elle décrira une
cohabitation difficile : « Et je suis obligée de faire, pour pas la déranger, de la laisser faire,
mais pas de trop, en essayant quand méme de faire un peu normalement, mais c’est difficile
elle a un caractere terrible. Quand elle a décidé, elle n’a pas décidé euh... quelque chose, c’est
comme ¢a ! Moi je ne veux pas faire d’histoire, elle fait sa vie et moi je fais la mienne ! Y a

que le soir on mange notre soupe a la méme table a la méme heure. »

Représentation de la maladie et des soins :

Vision de la maladie et des soins :

L’erreur médicale

Carole relie son cancer a une erreur de suivi, et Barnabé attribue sa maladie actuelle a une
complication d’un geste médical. Etrangement ces déclarations ne s’accompagnent pas de
I’expression d’une colére. Carole explique : « je pense que c’est quand méme a cause d’un
médecin parce qu’il était tres slr de lui, bon je le connaissais depuis longtemps, et il a oublié
de me faire heu... la radio qu’il faisait spécialement tous les deux ans. Et voila, il n’a pas
vu ». Elle souligne que le médecin a manqué d’humilité, mais ne semble pas lui en vouloir.
Quant a Barnabé, il explique les conséquences de sa biopsie pulmonaire, ayant essaimé des
cellules cancéreuses sur le trajet et provoqué un épanchement pleural : « Mais le mal était
fait | Parce que a force d’entrer et de sortir dans le nodule qui contient des cellules qui ne sont
pas attachées ensemble, comme un fruit ou il y aurait des graines a I’intérieur, donc quand ils
sont sortis ils ont semé en traversant les parois, simplement y a qu’a dire les plevres, ils ont
semé des cellules dans I’espace inter pleural. Ca ¢’est ma version parce qu’ils ne se sont pas
mélés de savoir d’ou ¢a sortait ». Ainsi il retient que sa maladie actuelle est la conséquence
d’un geste médical et que celle-ci n’est pas assumée par 1’équipe soignante, qui ne lui aurait

méme pas donné d’explications.
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La maladie vue comme une rupture

Trois patients ont vécu leur maladie comme une rupture profonde de leur étre : Charles décrit
«on vous dit ’vous n’avez plus de vessie’ du jour au lendemain. On est persuadé que c’est
quelque chose d’épouvantable ... et effectivement c’est quelque chose d’assez épouvantable,
de vivre sans vessie. Ce qui m’arrive encore aujourd’hui. [...] Alors ... y a des jours ou ¢a va
trés trés bien, et y a des jours ou cette vessie me manque... est perturbante... voila. Je pense
que les gens qui ont ce que j’ai vous diront la méme chose. » Il est a noter qu’il a eu un
antécédent de cancer de la prostate, traité par chirurgie et thérapie intra-veineuse (nous
n’avons pas plus d’information en dehors du fait que c¢’était dans le cadre d’un essai clinique).
Il décrit cependant le cancer comme faisant partie du passé pour lui, comme s’il avait tourné
la page. Christelle décrit un choc au diagnostic, d’autant plus que le cancer n’était pas
vraiment symptomatique. Ernest montre un vrai rejet de la maladie : « c’est quand il m’a
consulté qu’il a décidé, il a découvert qu’il y avait un cancer [...] J’ai consulté parce que
j’avais des problémes urinaires et il a découvert le cancer, c’est ¢a qui s’est passé. Je I’ai
consulté pour une consultation normale pas pour le cancer. C’est lui qui a découvert la
maladie. » La maladie n’a pris forme que lorsqu’elle a été diagnostiquée par le médecin, les
symptomes présents avant 1’énoncé du diagnostic n’étant pas attribués au cancer. Durant tout
I’entretien Ernest parlera du cancer comme d’une chose extérieur a lui, il ne dira jamais qu’il
a un cancer, et ce a juste titre, car il a été opéré et n’a plus de signe de cancer actif.

Par ailleurs, Lisette associe les hospitalisations a une perte : « avant j’étais plutdét dynamique
je faisais, j’étais capable de faire tout ! Alors que maintenant je suis comme une épave c’est...
de plus en plus d’ailleurs. A chaque fois que je séjourne dans un hdpital, je sors plus malade

que quand je rentre ! »

Intégration de la maladie

Plusieurs patients ont exprimé une acceptation du cancer, comme Carole « je m’adapte a tout,

qu’est-ce que vous voulez que je fasse d’autre ? » ou Charles, qui s’adapte a la situation.

On peut noter ’approche de Ernest et de Barnabé, Ernest ayant totalement rejeté le cancer :
dans son cas il ne s’agit pas de I’intégration de sa maladie mais de sa guérison. Il exprime

cependant au sujet de la vessie artificielle : « non je suis resté a I’hopital pendant un mois, il a
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fallu s’habituer, fallait arriver a s’habituer au Bricker et tout c¢a c¢’était un peu... un

changement de vie ! Bon maintenant ¢a va je suis habitué, j’ai plus ce probléme, voila ».

Enfin Barnabé ne décrit pas le cancer comme ayant changé son quotidien, il semblerait que le
cancer n’a rien changé a sa vie: il part en vacances, poursuit ses activités associatives,

accueille ses petits-enfants...

Représentation pessimiste du cancer : fatalité, peur et

chronicité

Lisette percoit le cancer comme une malédiction familiale dont elle ne réchappera pas : « Mon
ainée elle est décédée d’un cancer des poumons. [...] ¢’était une grande fumeuse aussi. Bon
elle avait 8 ans de plus que moi, 9 ans de plus que moi, elle est décédée a la suite de ¢a, deux
trois ans aprés. Mon autre sceur, la cadette, elle aussi elle a eu un cancer, elle ¢a s’est bien
passé euh, c’était un cancer de... euh des boyaux 1a [...] Et bon bah peut étre que mon tour va
venir bientdt aussi (rire) il n’y a pas de raisons que je passe a travers. Tant qu’on ne souffre

pas de trop c’est le principal. »

Plusieurs patients ont exprimé leur peur, ou méme leur « épouvante » comme le décrivait
Charles. Christelle parle de peur du cancer, et comme pour conjurer le sort parle de guérison :
« Je sais qu’il est 1a, ¢a me fait peur parce que je me dis jusqu’a... ¢a ne va pas... est-ce qu’on

peut ’effacer est ce qu’on peut 1’éradiquer ou... est ce qu’on peut pas ?

Par ailleurs deux patients ont prononcé le mot « cancer », mais en parlant de leur antécédent
de cancer, ’'un d’entre eux avait un cancer actif et n’utilisait pas ce mot pour parler de sa
maladie. Deux patients ont dit le mot « cancer » et expliqué leur maladie sans difficulté
apparente. Une patiente ne savait pas si sa maladie était un cancer ou pas (il s’agit d’une
maladie de Vaquez qui n’est pas classée comme hémopathie maligne). Un entretien s’est

déroulé sans jamais utiliser le mot cancer.

Christelle s’inquicte de soins récurrents, de ne pas voir de fin a ces traitements : « [...] cette
histoire de sonde, moi ¢a me, ¢ca ne me plait pas beaucoup parce que la sonde est a échanger
tous les quelques mois, a chaque fois. Je ne sais pas dans quelle mesure ¢a représente un
endormissement, une anesthésie, un... je ne sais pas de ce coté-la mais, je ne sais pas ¢a ne
me plait pas cette répétition [...] je n’ai surtout pas envie d’avoir a tout bout de champs des

interventions, des opérations ¢a je n’en ai pas envie ! [...] »
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Le cancer peut aussi étre vu comme une ombre qui plane. Christelle nous décrit son transfert
du service de chirurgie a celui d’oncologie, qu’elle a mal vécu associant probablement 1’idée
de cancer a la mort : « mais il n’y avait pas oncologie encore, méme si ¢a planait, mais dans
I’ensemble oui c’est différent. Mais non c’est pas du tout [...] ce n’est pas tellement

chaleureux... »

L’espoir de guérison

Deux patientes esperent guérir mais en parlent avec difficulté, et n’osent probablement pas
poser directement la question a leur oncologue : Christelle qui espére que le cancer pourra étre
éradiqué, et Carole « apparemment je résiste a tous les traitements, mais je ne sais pas si... fin
j’ai encore un petit espoir mais... il m’a dit que ¢’était quand méme euh. J’ai quand méme

quelque chose ».

Il est intéressant de noter que Carole parle de sa propre résistance aux traitements, en disant
qu’elle les supporte bien, quand en paralléle son oncologue parle de la résistance au traitement

de la tumeur (il y a eu deux changements de traitement pour résistance tumorale).

Conscience de la complexité de la maladie et des traitements

Trois patients parlent de la complexité des traitements, comme Charles : « Investigatrice : et a
I’époque des traitements vous cherchiez sur internet des informations sur les traitements, les

effets secondaires... ?

Charles : non. C’est tellement complexe, y a tellement de choses possibles, y a tellement de

traitements [...] »

Ou Carole, qui se remet a son médecin pour le suivi et le traitement de la maladie : « on s’est
apergu que j’avais un cancer du poumon, et que si on avait fait le truc deux ans avant on s’en
serait rendus compte. C’est tout ce que je peux vous dire parce que je ne suis pas médecin
moi !

Investigatrice : et 1a actuellement vous avez des traitements ?

Carole : alors j’ai eu des traitements, plusieurs oui, qui ont certainement prolongé ou, je ne
dirais pas amélioré, mais qui m’ont soutenue dans la maladie, une fois c’était ceci, enfin je ne
peux pas vous les détailler parce que je ne les connais pas bien. C’est le médecin qui a la liste

ce n’est pas moi. Enfin j’ai eu plusieurs traitements, euh, oui. Je venais tous les deux jours ou
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comme ¢a en bas a la chambre je sais plus quoi 26 ou 24, je ne sais pas vous dire exactement

mais je me fais soigner depuis, il ne vous a pas donné la date le docteur ? ».

La chance d’étre soigné

Satisfaction des soins et relation positive a 1’'équipe soignante
Plusieurs patients se considérent chanceux d’étre soignés, comme Ernest: «on soigne
aujourd’hui les cancers, ce genre de choses on ne m’aurait pas soigné il y a 25 ans, la vessie
on n’en aurait pas parlé, autrefois on ne faisait pas ¢a. Il ne faut pas se plaindre ! (Rires) ».
Charles décrit que son traitement expérimental a trés bien marché, et il considére qu’il a eu de
la chance d’obtenir le produit qui a permis sa guérison, mais aussi d’avoir bénéficié d’une
telle efficacité thérapeutique : « moi j’ai eu droit par hasard a un traitement de... pour le
cancer de prostate, ¢’était un produit qui venait d’étre proposé a [hopital] pour euh... j’ai dit
‘oui moi je suis volontaire’ et ¢a a trés trés bien marché. Ce n’est pas normal ! (Rires)
Investigatrice : ah bon ! (Rire)

Charles : non mais je veux dire c’est de la chance.

Investigatrice : je ne sais pas.

Charles : on m’a proposé le bon médicament qui n’était pas en vente, bon... ce n’est quand

méme pas tous les jours que ¢a arrive. »

Comme nous I’avons vu précédemment, Carole parle de ses traitements comme |’ayant
prolongé (sa vie ?) et I’ayant soutenue. Tous les patients ont utilisé des adjectifs positifs pour
décrire leur rapport a I’équipe soignante ou parler de leur médecin. Carole parle de
« personnel charmant » et déclare ne trouver «jamais personne de désagréable ». Charles
parle du chef de service comme quelqu’un de «trés sympathique ». Christelle est plus
mitigée, alors qu’elle décrivait une bonne relation avec 1’équipe soignante dans le service de
chirurgie, ce n’est plus tellement le cas dans le service d’oncologie. Cependant nous avons vu
qu’elle I’attribue surtout a un changement d’ambiance globale, I’hospitalisation en service
d’oncologie permettant de donner une réalit¢ & son cancer. Ernest reconnait une bonne
relation avec les soignants et leur attribue compétence et dévotion. Par ailleurs il faut citer la

satisfaction de Charles a ne pas avoir de traitement contre le cancer actuellement.
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R6le de 1’aidant principal

Aucun patient n’a utilisé les termes d’aidant ou d’aidant principal. C’est lorsqu’on leur
demande s’ils ont de 1’aide a domicile que les patients parlent de leur aidant, quand ils en ont
un. Carole parle de son gendre : « ah oui ah oui c’est lui qui m’a amené a 1’hdpital et tout oui
oui. Et 1a il est en vacances mais normalement il serait venu, oui parce qu’il a trois gosses, en
bas age, et il est parti en Espagne, au bord de la mer, autrement il vient avec moi. C’est
comme mon fils un peu vous savez, ah ben oui ! ». Deux patients ont signalé ne pas vouloir
d’aide de la part de leurs amis ni de leur famille : Christelle venait de rencontrer pour la
premicre fois une assistante sociale pour mettre en place des aides a domicile. Lydia, se
repose totalement sur son amie pour la gestion de sa maladie et de ses rendez-vous médicaux,
mais elle a aussi un rdéle d’accompagnante pour les sorties, et de soutien moral : «

Investigatrice : vous étes suivie en consultation régulierement par des médecins ?
Lydia : oui, mon amie elle sait tout elle note tout

Investigatrice : d’accord. Et elle vient toujours en consultation avec vous ?

Lydia : oui

Investigatrice : vous ne venez jamais seule ?

Lydia : non [...]

Investigatrice : est-ce que vous avez des aides a la maison ?

Lydia : non, mon amie m’aide, ne serait-ce que moralement, elle me téléphone tous les jours,

enfin je I’ai au téléphone tous les jours ! »
Lorsque Charles est interrogé sur le besoin d’aide a domicile pour sa femme et lui, il répond,
parlant de son épouse : « on a le méme age. L’aide est réciproque. »

Enfin nous avons vu que Lisette a dii déménager chez sa sceur, dans un but d’entraide, et de
surveillance mutuelle. Trois patients ne parlent d’aucun aidant, ce sont trois patients ne

présentant pas de dépendance fonctionnelle.

Peur de la douleur

Quatre patients ont mentionné que ce qu’ils souhaitent surtout c’est de ne pas souffrir. Un
patient a précisé qu’il jugeait les traitements acceptables car indolores. Une patiente avait eu
d’importantes douleurs liées a des ulceres cutanés et espérait ne jamais plus expérimenter une

telle douleur.
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Représentations de la vieillesse :

Explications biologiques du vieillissement :

La vieillesse comme un déclin progressif : limitation des

capacités, troubles de la mémoire et ralentissement

Plusieurs patients décrivent le vieillissement comme une limitation progressive des capacités

physiques et mentales :

Barnabé : « Je veux plus y aller [dans I’association] parce que d’abord ¢a me fatigue, et puis
je veux plus, j’ai plus la puissance de travail que j’avais [...] Puis je suis plus, je suis plus
opérationnel, pour des trucs que je fais plus, des bricolages j’en ai fait plein, maintenant je fais
plus grand-chose. » Un peu plus tard il déclare : « mes loisirs c’est de ne rien faire, de
regarder la télé, faire la lecture, ¢ca ca ne me pese pas. Mais je ne fais plus ce que je faisais

régulierement c’est-a-dire de me balader a vélo. »

Carole se plaint de troubles de la mémoire et d’une baisse de vitalité¢, mais contrebalance avec

le fait qu’elle reste trés en forme physiquement : « Investigatrice : qu’est-ce qui vous embéte ?

Carole : ben la mémoire, euh la fatigue de la téte, mais ¢a je me rends compte je suis moins
vive, j’étais trés vive je faisais trente-six trucs a la fois ! Et 1a ben j’en fais que trente-deux !
(Rires). [...] Personnellement j’ai la chance c’est que dans, enfin j’ai la chance... ma téte est
plus atteinte que mon physique. Je peux marcher, je peux me baisser, je peux tout faire, mais
alors la téte ¢a !». D’ailleurs, elle utilise des méthodes de compensation : « je suis consciente
que je perds, enfin je n’ai jamais eu beaucoup de mémoire, mais je... ma mémoire je n’en ai
pas alors j’écris ! »

Ernest décrit une diminution des activités : « Investigatrice : ¢a ne vous a pas empéché de
continuer vos activités comme d’habitude ?

Ernest : boh il n’y a plus beaucoup d’activités maintenant je suis a la retraite hein ! Mais oui
je mene une vie aussi normale que possible aujourd’hui ! Je sors, je vais au restaurant, ce n’est

pas un probléme. »

Lisette exprime sa frustration de ne pas pouvoir poursuivre ses loisirs : « c’est fini les loisirs
et puis bon... je ne fais plus rien c’est bien simple. Alors méme les puzzles, j’adore faire les

puzzles, la fiancée de mon neveu m’avait offert un puzzle j’étais contente ! Ca faisait
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longtemps que je n’en avais pas fait ! Impossible de m’y mettre, impossible de m’y attaquer !
J’ai voulu m’y attaquer un peu, j’ai réussi, et puis, bon c’est resté comme ¢a dans la boite. Un

des loisirs c’est je suis devant la télé et impossible de bouger. Je suis fatiguée, fatiguée ! »

La vieillesse comme une maladie

Deux patients nous ont expliqué qu’ils ne pouvaient pas faire la différence entre les

symptomes di au vieillissement et ceux dii au cancer :

Barnabé : « ¢’est difficile de dissocier ce qui est dii a la maladie et ce qui est di a 1’age, parce
que maintenant je suis a un age ou beaucoup de gens sont déja morts ! 85 ans quand on n’est
pas malade c’est bien, quand on est malade c’est encore mieux parce que ¢a montre qu’on

aurait pu vivre plus longtemps si on n’avait pas été malade ! »

Carole : « mais je ne sais pas parce que je ne sais pas ce que c’est de vieillir sans un cancer !
Mais on vieillit aussi sans un cancer ! Personnellement j’ai la chance c’est que dans, enfin j’ai

la chance... ma téte est plus atteinte que mon physique. »

Par ailleurs Barnabé considére la vieillesse comme une maladie : «[...] A part la maladie du
vieillard, d’étre un vieillard, ¢a ¢a me désole mais qu’est-ce que vous voulez ! ¢’est comme
¢a ! ». Charles décrit qu’il ne peut plus « faire face » seul a la maison, insinuant faire face aux
taches du quotidien. Barnab¢ avait a cceur les causes de déces dans sa famille, et faisait une
différence entre ceux morts jeunes d’une pathologie, par exemple sa grand-mere morte d’une

hypertension artérielle, et ceux morts agés, morts alors attribuées a la vieillesse.

Souhaits pour le futur :

Les patients expriment trés clairement ce qu’ils souhaitent pour leur vie, comme Charles : « je
ne sais pas pour I’instant je ne suis pas a la maison la. J’espere beaucoup récupérer encore un
peu d’exercice pour me permettre de marcher un peu mieux et de pouvoir a ce moment-la étre

et chez moi, et avec mes aides »

Ou encore Christelle, qui envisage de mettre en place des aides a domicile avec 1’assistance
sociale, mais verbalise qu’elle ne souhaite pas étre aidée par de la famille ou des amis. Carole
explique qu’elle souhaite rester chez elle le plus longtemps possible. Barnabé a pris la
décision de se désengager de son activité dans une association. Quant a Ernest, il est content

de ne pas nécessiter d’aide médicale pour I’instant, il se décrit comme entouré, de famille et

52



d’amis, avec des activités et un peu d’aide-ménagere, et satisfait de cette situation qu’il

souhaite voir perdurer.

Le rapport a la mort :

Souhait pour leur mort

Deux patients de la cohorte ont spontanément parlé de la mort, comme Barnabé : « Euh moi
j’ai prévenu mes collégues de [association] qu’il ne fallait pas qu’ils comptent sur moi en

2020 parce que je ne voulais pas mourir dans les brancards... que j’avais fait mon temps »

Carole : « Non ce que je voudrais c’est mourir d’un coup et pas étre comme ¢a au plumard et

tout ¢a, et enquiquiner tout le monde. »

Les autres patients n’ont pas verbalement fait le lien entre cancer et mort, méme si nous avons

vu que c’était probablement associé dans ’esprit de Christelle, et n’ont pas parlé de la mort.

Encerclé de morts

Plusieurs patients ont exprimé le fait d’avoir beaucoup de proches qui sont décédés, a la fois

dans leur famille, mais aussi des amis et pairs de leur génération.

Barnabé : « Ben y a plus de proches ! Ils sont tous morts les proches ! Il y a que ceux ...
quand vous étes le dernier, le plus jeune de la génération qui est devenue la plus vieille les
autres sont tous morts ! Mes beaux-parents sont tous morts, mes parents sont morts donc
heu...ma sceur ainée est morte, elle a dix ans de plus que moi elle est morte aussi ! Donc heu,
non euh ¢a se rétrécit ! »

Quand on interroge Lisette sur ses loisirs elle répond : « des loisirs ? Ben euh les loisirs c¢’était
de sortir avec les copines, elles ont petit a petit disparu aussi, et le peu qui me reste c’est
difficile, et puis a notre dge maintenant... » Elle nous avait aussi parlé du décés de sa sceur

ainée a la suite d’un cancer du poumon.

Le cancer n’est pas leur principal probleme

La plainte principale des patients n’est pas toujours liée au cancer. Ainsi Carole nous explique
que ses problemes de mémoire I’inquietent. Charles se plaint du fait qu’il n’arrive plus a

marcher, son premier objectif est de retrouver une autonomie fonctionnelle pour pouvoir
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rentrer chez lui, avec des aides. Nous avons vu qu’Ernest a di apprendre les soins
d’urétérostomie, c’est ce qui le dérange, et lui pese le plus au quotidien actuellement. Lisette

nous a décrit la cohabitation difficile avec sa sceur, qui était au cceur de son discours.

Autonomie et aides a domicile :

Quatre patients avaient une aide-ménagere, et aucun patient n’en a parlé spontanément.
Aucun patient n’avait d’aide-soignante ou d’infirmiére a domicile. Carole nous expliquera
plusieurs fois qu’elle peut tout faire, c¢’est-a-dire qu’elle marche, peut se baisser pour ramasser
des objets, elle insistera a de nombreuses reprises sur cette autonomie fonctionnelle. Elle a
une aide-ménagere hebdomadaire. Charles nous explique : «non la vie quotidienne c’est
plutdt pour avoir quelqu’un qui va faire le service, le déjeuner ou le diner, ou la quand on est
fatigué on peut plus faire face ». Ainsi 1’aide a domicile ferait partie intégrante du
vieillissement, il ne s’agit pas d’une rupture ou d’une perte d’autonomie mais bien d’une aide
a la personne agée dont les forces physiques ne lui permettent plus d’affronter les taches
quotidiennes.

Christelle s’est décrite comme autonome. Quand on lui demande comment elle s’organisera
pour le retour a domicile, elle nous explique qu’elle a accepté 1’aide de 1’assistante sociale

pour mettre en place des aides a domicile.
Barnabé nous répond : « Investigatrice : vous avez des aides a la maison ?

Barnabé : ma femme a une euh, une personne qui vient une fois par semaine pour faire le
ménage, non autrement on se débrouille trés bien tout seul ». Les tdches ménageres semblent

étre attribuées a son épouse.

Lisette a dG déménager chez sa sceur et nous ne savons pas si des aides sont mises en place au
domicile. Lorsque nous interrogeons Ernest il nous répond qu’il n’a pas d’aide, en dehors

d’une aide-ménagere.

Le sentiment de rester jeune :

Une patiente nous a décrit son sentiment d’étre restée jeune, d’une part parce qu’elle a gardé
son autonomie fonctionnelle, d’autre part parce qu’elle s’est toujours plus sentie proche des

jeunes que des vieux.
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Carole : « je constate, et les médecins le constatent ¢’est surtout ¢a, j’ai vieilli comme tout le
monde, mais voild je vieillis beaucoup plus de la téte que je ne vieillis physiquement.
Physiquement, je peux me baisser, je peux tout faire. [...] Voila je me rends compte je
promene mon chien tous les jours, je vois des personnes agées quelques fois et tout avec mon
chien, je vois que les femmes de mon age sont souvent plus handicapées que moi. [...] je ne
connais que des jeunes. Je n’ai toujours connu que des gens et 1a comme je proméne mon
chien y a des... je les vois tous les jours mais ils sont tous jeunes. Je dois faire peur aux vieux

jen’en sais rien ! (Rires) Je ne sais pas ! »

Obligations familiales et de soins

Lisette s’est dit obligée d’aller vivre chez sa sceur en partie car cela soulageait 1’angoisse de sa

nicce, et obligée de porter un dispositif antichute :
« Investigatrice : vous avez un dispositif antichute au poignet ?

Lisette : c¢’est le fameux bracelet ! On est obligées de le mettre, c’est pour au cas ou on ferait

une chute, pour appeler.

Investigatrice : on vous a obligé a le mettre ?

Lisette : on est obligées de le garder jour et nuit. »

Barnabé nous dit accueillir ses petits-enfants « quand il le faut ».

Par ailleurs trois patients ont déclaré n’avoir pas le choix de se faire soigner : venir a ’hopital,

respecter les rendez-vous et les examens n’est pas un choix puisqu’ils n’ont pas d’alternative.

Analyse thématique :

La relation médecin-malade :

Tous les patients de notre cohorte ont exprimé le besoin d’information, 1’envie de connaitre
I’origine de la maladie, et surtout son pronostic. Cela signifie que les personnes agées
souhaitent pouvoir se projeter dans 1’avenir en imaginant ce que pourrait étre 1’évolution de la
maladie. De facon intéressante, méme lorsque les patients paraissaient détachés du cancer ou
du suivi des soins, ils expriment toujours un besoin d’information. Les principaux adjectifs et

notions associées avec I|’information sont: vérité, franchise, complexité, incertitude,
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recherche sur internet, et rétention d’information par le médecin. La majorité des patients
¢taient satisfaits de leur relation avec 1’équipe soignante, mais il est possible que ce soit un

biais de sélection de notre étude.

Les patients souhaitent participer a 1’élaboration du projet de soins selon différents degrés.
Entre les attitudes extrémes du rejet total de la maladie et une prise en charge dont le patient
est le principal chef d’orchestre, on constate que si les désirs des patients sont trés variables,
ils sont toujours verbalisés. L’attitude thérapeutique finale n’est acceptée que lorsqu’elle a été
menée dans un processus dialogique, apres intégration par le patient des bénéfices attendus de
ces thérapeutiques. Par ailleurs, la conscience de la complexit¢ de la maladie et des
traitements peut favoriser la reconnaissance de I’expertise du médecin et jouer un role dans
I’établissement de la relation médecin-patient. Aucun patient ayant un cancer actif et étant en
cours de traitement n’a exprimé de rejet des traitements contre le cancer, et aucun n’a parlé du
rapport a la maladie en termes guerriers. Il est possible que la représentation du cancer comme
une lutte ne soit pas partagée par les personnes agées, méme si nous ne pouvons pas conclure

en raison du faible effectif de notre cohorte (85).

Tous les participants ont décrit un respect des décisions médicales : deux patients ont
cependant une attitude plus mitigée. Christelle nous explique qu’elle ne souhaite pas de
répétition de chirurgie et exprime clairement ses revendications, cependant nous ne savons
pas quel plan de soin a finalement été¢ décidé. Barnabé a montré une stupéfiante autonomie

dans sa prise en charge, nous y reviendrons un peu plus loin.

Représentation de la maladie :

Christelle, dont la découverte du cancer était récente, exprime une crainte terrible de la
répétition des soins notamment chirurgicaux. La transformation du cancer en une maladie
chronique représente une avancée majeure impliquant une augmentation de la survie des
patients. Alors que c’est une victoire du point de vue du médecin, il s’agit d’une perspective
peu désirable pour le patient. C’est un message fort que les patients renvoient souvent aux

médecins, dans la lutte contre le cancer 1’objectif doit étre avant tout la guérison.

Une caractéristique assez étonnante a émergé durant notre étude : nous avons vu qu’une
patiente n’a pas souhaité réaliser d’entretien car elle ne souhaitait pas parler du cancer, le
considérant comme faisant partie du passé. Deux autres patients de notre cohorte nous ont

expliqué que le cancer faisait partie de leur passé. Ainsi le cancer est vécu comme un
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évenement de vie, pas toujours intérioris¢é comme un tremblement existentiel ou du moins ne
I’est plus a distance du cancer. Ceci ne s’apparente pas a une résilience, car il ne s’agit pas de
rebondir aprés un événement traumatisant, il s’agit plutdt d’une rémission, voire d’une vraie
guérison, comme une fracture ayant cicatrisée. Cet aspect est probablement différent chez les
personnes plus jeunes, le cancer représentant souvent une rupture biographique, et une
douloureuse confrontation a la condition de mortel. L’expérience du cancer est souvent vécue
comme traumatisante et représente un changement, un événement central dans la trajectoire

de vie.

Au travers de plusieurs récits nous avons pu constater que la réalité de la maladie cancéreuse
ne prenait forme que lors de la formulation du diagnostic par le médecin, ou via
I'hospitalisation dans le service de cancérologie. Ainsi les représentations négatives associées
au cancer comme la mort, la peur, la souffrance, peuvent étre projetées sur médecin, voire au

service de soins.

Un seul patient a eu acces a un essai clinique et en a été trés satisfait. Nous avons vu qu’en
oncogériatrie 1'acceés aux essais cliniques est particuliérement rare, d'une part a cause des
comorbidités de cette population, la rendant peu propice aux tests de nouvelles molécules du
fait de leurs fragilités, mais aussi car les industries pharmaceutiques dépendent de la réussite
de ces essais pour la mise sur le marché de ces médicaments. Cependant la plupart de ces
molécules testées sur des patients jeunes et en relative bonne santé seront in fine utilisées chez
les patients agés. La question de la pertinence de la population des essais cliniques en
cancérologie doit étre soulevée. Enfin cela représente potentiellement une perte de chance

pour ces patients qui n'ont pas acces aux nouvelles thérapeutiques.

Nous avons vu que l'un des entretiens s'est déroulé sans jamais prononcer le mot de cancer.
Cette patiente semblait ne pas vouloir parler de sa maladie ni méme s'y intéresser, du moins
au premier abord. Pour les autres entretiens, nous avons noté¢ plusieurs fois la difficulté pour
les patients d'utiliser le mot cancer, probablement di au fait que ce mot est souvent assorti de
représentations négatives comme la mort. Peut-étre cela vient-il aussi du fait que les médecins
utilisent des périphrases pour nommer le cancer telles que « nodule, tumeur, métastases » et

autres. Cette observation n’est pas spécifique a la population gériatrique.

Nous avons vu que Carole pense que son cancer est a I’origine une erreur médicale commise
par son médecin généraliste : il ne lui a pas prescrit la mammographie. Au vu de son age, le
dépistage généralis¢é n’est plus préconisé par les sociétés savantes et le médecin a

effectivement suivi les recommandations de la Haute Autorité de Santé. Que faire de cette
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incompréhension de la part de la patiente ? Comment expliquer aux patients que 1’examen de
dépistage auquel ils s’astreignent depuis 25 ans n’est plus recommandé ? La tension créée par
la double tiche de médecin au sein d’un colloque singulier avec son patient, et d’acteur de

systéme de santé peut mettre le médecin et la relation avec son patient en difficulté.

Représentations de la vieillesse :

La représentation dominante de la vieillesse dans notre cohorte est celle d’un retrait progressif
de la vie sociale, avec une diminution des activités et un retrait vers la vie domestique. Les
patients nous on décrit la diminution des loisirs, des sorties avec les amis, la fatigue, la

diminution des capacités physiques ou mentales.

Deux patients considéraient la vieillesse comme une maladie. Simone de Beauvoir explique
ce lien entre maladie et vieillesse : « cette anomalie normale, la vieillesse, semble vécue sur le
plan de la santé avec un mélange d’indifférence et de malaise. On conjure I’idée de maladie
en invoquant 1’age ; on ¢élude la notion d’age en invoquant la maladie et on réussit par ce

glissement a ne croire ni a I’une ni a ’autre »(1).

Dans notre étude les patients n’ont pas parlé de solidarité intergénérationnelle, un seul patient
a mentionné demander parfois de l'aide a son fils pour les travaux physiques. Il se pourrait
que cet aspect soit spécifique a notre population et probablement tres culturel. En effet, notre
population est issue de la classe moyenne voire aisée ce qui peut favoriser la mise en place
d’aides a domicile, grace a leur relative aisance financiere, ou leur relative facilité a naviguer
dans le systéme de santé. Par ailleurs ces patients n’ont probablement pas une culture de la vie
transgénérationnelle, plutot rencontrée dans les milieux bourgeois ou les cultures du sud de
I’Europe. Les patients ont cependant largement décrit la solidarité intra générationnelle,
décrivant les liens sociaux, les sorties entre amis, les visites des amis au domicile, I’aide dans

le couple, ou méme la cohabitation au sein d’une sororité.

Carole a déclaré ne pas se sentir vieille, ayant toujours été proche des jeunes, et méme
« faisant peur aux vieux ». D’apres Sartre la vieillesse fait partie des irréalisables (86), c’est-a-
dire de ce moi décrit par I’autre que je n’identifie pas comme ma réalité. Il s’agit de I’ombre
de la représentation qu’a I’autre de moi. Il s’agit d’un fait a part de moi, que 1’on ne peut vivre
intérieurement. Ainsi ma vieillesse ne prend forme que dans ce que je percois du regard de
I’autre. Simone de Beauvoir I’explique autrement : « la vieillesse est un destin, et quand elle

se saisit de notre propre vie elle nous laisse stupéfaits » (1). Si la vieillesse est une évidence
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pour tous, elle n’en reste pas moins une surprise : ¢’est un état de fait et un non-événement.

Elle apparait d’abord aux yeux de I’autre et sa révélation est toujours un choc.

Deux patients nous ont décrit leur enracinement dans des mondes sociaux, ainsi Lisette

exprimait son attachement aux puzzles, Barnabé a son association et au vélo.

On peut noter que le role de grand-parent de Barnabé est entaché d’une rancune, il nous a
expliqué qu’une fréquence de 34 ans s’était instauré entre chaque génération, or son fils a eu
des enfants plus tard. Il nous décrit qu’il ne s’est pas attaché a ses petits-enfants car il ne les
verra pas devenir adultes, et qu’il ne peut pas réaliser pleinement sa représentation du role de

grand-pére (« pouvoir bricoler avec ses petits-enfants »).

Les patients expriment principalement une peur de la dépendance, de devoir quitter leur
domicile et d’avoir besoin d’aide médicale quotidienne. Cette peur de la dépendance est bien
connue en gériatrie (87), et peut étre d’autant plus présente chez les patients atteints d’une

maladie chronique telle que le cancer (73).

Les rapports de pouvoir :

Les sept patients décrivaient en filigrane les rapports de pouvoir dans la relation médecin-

malade.

Deux patients nous illustrent la notion de pouvoir médical (88). Carole se défendra a trois
reprises de respecter les soignants et les rendez-vous médicaux. Elle se soumet a I’autorité
médicale par respect pour les professionnels de santé. Lorsqu’elle nous parle de son lieu de
vie elle nous explique qu’elle n’aimerait pas quitter son domicile mais nous dit qu’elle le
ferait s’il le fallait. Elle ne considére pas qu’elle gouverne sa propre vie. Par ailleurs elle élude
les questions médicale en justifiant qu’« elle ne sait pas, elle n’est pas médecin ». Dans sa
représentation le médecin posséde un savoir non accessible au patient et elle se remet avec
confiance a I’avis des médecins. Charles se soumet aussi a 1’autorité médicale par manque de
connaissances dans ce domaine. Il nous dira a plusieurs reprises a quel point la maladie et les
traitements sont compliqués et qu’il ne demande aucune information médicale. Pour lui aussi
I’autorit¢ médicale prend source dans le savoir du médecin, renforcé d’un contrat de

conflance.

Christelle nous exprime que la soumission a 1’autorité médicale est obligatoire : elle n’a pas

d’alternative. Il s’agit d’une question de survie, d’autant plus dans le cadre du cancer. Cet avis
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est partagé par Ernest, il réalise les examens et consultations de suivi pour sa santé. Lydia
rejetait le cancer et toute discussion liée au cancer, cependant elle assurait son suivi, prenait
ses médicaments, respectait les rendez-vous médicaux. Ceci vient peut-&tre d’un bénéfice
secondaire qu’elle trouve dans son suivi médical : la plupart de I’entretien s’est déroulé en
discutant de tout et de rien, principalement de la météo. Elle était accompagnée ce jour-la de
son amie qui gere entiérement son suivi médical, et lui prépare méme ses médicaments. Peut-
étre que s’astreindre aux rendez-vous médicaux est pour Lydia un moyen de briser la routine,
de rencontrer des personnes différentes, de passer une journée avec son amie. Cela lui permet
de garder un lien social, d’avoir un contact humain. Lisette semble subir son parcours de
soin : elle a été transférée dans un service alors qu’elle ne le souhaitait pas et garde un trés
mauvais souvenir de cette structure. Par ailleurs elle nous a expliqué avoir déménagé chez sa
sceur pour soulager sa niece. Enfin, elle porte un bracelet anti-chute car « on 1’a obligé ». 11
semble qu’elle se soumette aux décisions des autres sur sa vie (ses proches, les médecins) par

habitude, par intégration d’un patriarcat.

Enfin, si Barnabé parvient a se libérer de 1’avis des médecins (il refuse la chirurgie et se dirige
vers la radiothérapie stéréotaxique) et les utilise comme il 1’entend (il choisit quel médecin il
consulte, quel chirurgien I’opérera, etc.) il n’est cependant pas libre des rapports de
domination intégrés. Tout d’abord, il nous explique longuement les rapports hiérarchiques qui
existaient au sein de son travail alors que nous l’interrogeons sur sa relation avec son
oncologue (Annexe 6). Il apparente le rapport médecin-malade au rapport de classes au sens
marxiste. Dans son travail il se situe du c6té du dominant, du pouvoir, dans la relation
médicale il se situe du coté de I’aliéné. 11 explique : « donc ils ont accepté de se soumettre a
une autorité avec laquelle ils n’étaient pas toujours d’accord mais qui leur assurait la survie. ».
Les rapports de force entre deux parties peuvent €tre conscientisés, et on peut se révolter
contre 1’idée de soumission a la classe dominante, celle qui a le pouvoir ou le savoir ;

cependant il faut accepter cette soumission car elle nous permet la survie.

On peut noter que le respect de 1’autorité et des rapports de pouvoir est important pour lui. La
légitimité de 1’autorité tient uniquement du statut social (chef du laboratoire, médecin) sans
faire intervenir la compétence, la formation, le charisme, ou tout autre ¢lément permettant de
valider un rapport d’autorité (89). Il illustre une représentation assez répandue des personnes
agées respectant 1’autorité du maire, du maitre (d’école), du représentant religieux et du
médecin respectant donc les hiérarchies sociales au sens bourdieusien (90). S’il parvient a une

telle autonomie dans son parcours de soin ce n’est pas par remise en cause de ’autorité
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médicale, mais bien par indépendance de sa pensée. Il considére avoir un avis d’importance
équivalente a celui des médecins : ils ont un avis pratique, il a un avis théorique. Par une
séparation de son corps et de son esprit il supporte la soumission de son corps au médical,

mais garde son indépendance intellectuelle.

La cohérence globale du systéme permet sa survie : ainsi les employés se soumettant a
I’autorité d’un chef permettent au systeme de se pérenniser. La relation qui s’instaure entre les
deux est une relation de dépendance. Le patient a-t-il besoin du médecin pour exister en tant
que malade ? Son role de malade n’existe-il que dans le théatre de I’hdpital ? Le médecin
existe-t-il sans malade ? Nous avons vu que le médecin et le service hospitalier d’oncologie
ont créé, réalisé, concrétisé le cancer pour deux des patients de notre cohorte. La rencontre du
médecin et du malade créée une réalité dans le partage de savoir, d’expérience et d’expertise.

Mais cette création dialogique ne dissout pas les rapports de pouvoir.

Les rapports de pouvoir, la lutte des classes, des genres, est un ¢lément structurant du monde
extrémement fort. Barnabé nous montrera a deux reprises qu’il relégue les taches domestiques
aux femmes : pendant la seconde guerre mondiale, et alors qu’ils vivaient sans chauffage, il
décrit que sa meére avait des engelures car elle s’acquittait quotidiennement des taches
ménageres avec de ’eau froide. Lorsque nous lui demandons s’il a des aides a domicile il

nous répond que son épouse a une aide-ménagere.
Cependant le rapport au médecin chez la personne agée est dans notre étude assez homogene,

la plupart des personnes agées se remettant a l'expertise du médecin. Ceci provient

probablement d'une intégration du patriarcat par cette génération d'octogénaires (91).
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Troisieme partie : discussion

Chapitre 1 : discussion sur

I'empowerment du patient

Nous nous sommes étonnés de ne pas trouver de champ lexical guerrier pour parler du cancer.
Ceci s’explique probablement car « la lutte contre le cancer » est une représentation sociale
véhiculée a la fois par la société (les associations de malades, les amis, la famille des patients)
mais aussi par les professionnels de santé. La représentation de la maladie se coconstruit a
partir de la signification que lui attribue le patient et ses proches (92), ainsi que du discours du
milieu médical, et de I’entremélement des deux. Il est possible que le champ lexical du
médecin en oncogériatrie pour parler du cancer soit moins guerrier qu’avec un patient plus
jeune. Le vécu du cancer dans la lutte vient de I’analogie avec un ennemi de I’intérieur qui
envahit progressivement tous les organes, contre lequel il faut combattre avec des armes
puissantes et toxiques, dans le but de I’éradiquer et survivre (93). En oncogériatrie la lutte
contre le cancer peut avoir une visée curative, cependant la priorité reste de limiter les
toxicités des traitements et de favoriser la qualité de vie. La lutte contre le cancer serait donc

plutdt un accompagnement de la personne agée, effagant le rapport de lutte contre la maladie.

Les théories du vieillissement remettent aussi en question la pertinence du concept
d’empowerment chez le sujet agé. En effet, si la vieillesse correspond a un retrait progressif
de la vie sociale vers la vie domestique, alors intégrer le patient agé dans un processus
d’empowerment irait a ’encontre de ses besoins. Simone de Beauvoir I’exprime en ces
termes : « si la mort nous inquicte, c’est qu’elle est I’envers inéluctable de nos projets : quand
on a cess¢ d’agir, d’entreprendre, il ne reste plus rien qu’elle puisse briser » (1). Ainsi le
vieillissement s’accompagne d’un désinvestissement, d’un arrét des projets, d’une inaction
face a la nouveauté car dans le processus de préparation a sa mort le fait de laisser des
« inachevés » est une souffrance pour I’individu. Les vieillards ont leurs vies derriere eux, ce
qui fait qu’«ils vivent plus par le souvenir que par 1’espoir » (94). Simone de Beauvoir encore
« Un avenir borné, un passé figé, telle est la situation qu’ont a affronter les gens agés. Dans de
nombreux cas, elle paralyse leur activité. Tous les projets ont été ou réalisés ou abandonnés,

leur vie s’est renfermée sur soi ; rien ne les réclame : ils n’ont plus rien a faire. »(1). Au-dela
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de la notion de pouvoir d’agir, les personnes agées n’auraient donc pas de raison d’agir.
L’activisme intrinséque a I’empowerment n’est peut-étre pas adapté aux personnes agées

atteintes d’un cancer.

Nous avons vu que la majorité des patients de notre cohorte se soumet aux rapports de
pouvoir dans la relation médicale, par respect pour ’autorit¢ médicale. Cette soumission est
une conséquence directe de la société patriarcale dans laquelle les individus ont évolué toute
leur vie. Les représentations du monde sont trés structurées chez les vieillards, les individus
utilisent les mémes mécanismes de raisonnement durant leur vie entie€re, sclérosant leur
pensée. Libérer une personne agée de son systéme de pensée n’est-ce pas le dépouiller de ses

reperes, de ses mécanismes de défense ?

Les dérives utilitaristes et néo-libérales de 1’empowerment sont d’autant plus dangereuses
dans le cadre de personnes doublement vulnérables : par leur age et leur maladie (70). Une
des dérives de I’empowerment est I’empathie égocentrée. Il s’agit de se mettre a la place
d’une personne (un sujet agé atteint d’un cancer) mais en y projetant ses propres
représentations et valeurs (par exemple les bienfaits de la marche, des activités ludiques, de
I’intégration dans une communauté etc) aboutissant a conformer la vie de cette personne a ce
qu’il nous parait le mieux pour elle. A I’extréme cela pourrait s’apparenter a un harcélement
thérapeutique, c’est-a-dire des injonctions répétées par différents groupes de personnes
(professionnels de santé, encadrants d’EHPAD, familles) a adopter des comportements jugés
comme bon pour les personnes dgées. D’une philosophie plutot bien-pensante et bienveillante
a ’origine, I’empowerment présente un risque de dévoiement vers 1’obstination déraisonnable
(95). Pourquoi attendre des patients une prise en main active de leurs destinées alors qu’ils ne
souhaitent pas forcément cette responsabilité¢ ? N’a-t-on de valeur qu’au travers de notre agir ?
N’a-t-on jamais le droit au repos ?

Se délester des relations de pouvoir qui nous asservissent est bien un mouvement profond de
libération. Cependant ce mouvement de libération doit étre orienté vers un but. En effet la
liberté pure est celle du choix : choisir de se libérer ou pas, d’aller vers notre volonté. Ce
choix repose sur notre volonté, et donc sur nos réflexions, sur nos pensées. La vraie liberté est
celle de suivre ses pensées, et les accompagner par la volonté vers la praxis (96). L’humain
libre ne cesse de se définir par ses choix, ses volontés, ses actions. Il choisit de défendre ce
qui est important pour lui dans sa vie : sa famille, sa carriere, sa santé. Chaque humain est
bien sir intriqué dans sa situation, au sens sartrien du terme, mais celle-ci ne correspond pas a

un déterminisme, il s’agit pour I’humain de donner le sens qu’il souhaite a cette situation, lui

63



donnant la signification qu’il veut par un travail d’interprétation. L’épreuve du cancer peut
étre vécue sous la forme d’un accablement ou d’une révolte. Le patient y accorde initialement
les représentations sociales qu’il a intégré sur le cancer, c’est au cancérologue de faire

progresser la représentation de la maladie vers une signification biographique vraie.

Le choix de ne pas participer activement aux décisions concernant son cancer, de ne pas
s’inscrire dans un mouvement d’empowerment tel que nous I’avons décrit ne veut pas dire
que le patient reste bloqué dans une situation de soumission. Nous choisissons de nous battre
pour ce qui est important pour nous. Dans notre cohorte, aucun patient ne plagait le cancer au
centre de sa vie. Tous avaient comme objectif principal de poursuivre leurs vies comme ils le

souhaitent, et de vivre a leur domicile.

Chapitre 2 : discussion de la

méthodologie

L’intérét de cette étude était de donner la parole aux patients agés pour analyser leur vision de
la maladie et des soins, et contrevenir, le plus possible, a la projection de nos représentations.
Pour aller plus loin dans la démarche, nous aurions pu nous associer a une personne agée
atteinte d’un cancer dans 1’¢laboration du guide d’entretien (évaluer les qualités
métrologiques, la capacité a évaluer les dimensions voulues, et la sensibilité des questions a la

désirabilité sociale) mais aussi pour participer aux entretiens.

Nous avons percu les limites de notre guide durant la réalisation des entretiens : afin de
recueillir les moyens d’information du patient, nous avons posé plusieurs questions et insisté
sur ce point. Il est possible que nous ayons induit une réponse valorisée socialement, qui est
de se tenir informé. Par ailleurs, nous avons constaté qu’a la question « qu’avez-vous comme
ressource pour faire face a la maladie ? » deux patients nous ont parlé de leurs ressources

financieres, ce qui n’était pas 1’objet souhaité de la question.

Les questions de notre premier guide d’entretien étaient probablement trop vagues, ne
permettant pas aux participants de comprendre le champ d’exploration souhaité. De plus, les
questions imprécises et impersonnelles peuvent provoquer des réponses générales,

stéréotypées, et empreintes de désirabilité sociale (97).

Par ailleurs nous aurions pu constituer une €valuation par les pairs, permettant probablement

d’ouvrir un dialogue plus pertinent sur les situations que nous souhaitions illustrer. Une étude
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danoise et britannique menée sur I’empowerment du patient a comparé les entretiens réalisés
par un chercheur seul ou par un chercheur associ¢ a un patient (98). Cette étude de dimension
modeste ne peut pas conclure sur la qualité des données obtenues, mais les auteurs constatent
que lors des entretiens menés avec un pair les questions sont moins standardisées, avec un
contenu narratif plus personnel. Les participants a I’étude ont apprécié la présence d’un pair.
Globalement 1’entretien mené avec ’aide d’un pair nécessite une formation éthique aux
entretiens, ce qui est difficile a mettre en pratique et reste expérimental puisque I’intérét sur
les résultats n’est pas connu. Enfin nous aurions pu réaliser une triangulation des résultats,
c’est-a-dire une deuxiéme analyse par un second chercheur, ou méme par une personne agées
atteinte d’un cancer. L’analyse des entretiens par une personne de la population cible aurait pu
amener des pistes de réflexions nouvelles, tout en respectant I’esprit de notre étude qui était
de laisser les personnes agées parler de leur expérience. Le principal obstacle a cette pratique
est qu’il nécessite de former cette personne aux études qualitatives ce qui n’aurait pas été

possible de réaliser durant notre année de Master.

Nous avons eu au cours de la période d’expérimentation deux personnes qui n’ont pas réalisé
d’entretien : la premiére personne ne souhaitait pas participer a 1’étude, il est possible qu’elle
ait un vécu particulier de son cancer, par exemple sous forme de rejet ou de colére. Le
deuxiéme patient nous permet d’illustrer deux situations : d’une part la démence, provoquant
une prise en charge centrée sur 1’aidante principale, étant la principale interlocutrice et celle
prenant les décisions pour la vie du patient. La démence ne doit pas étre un obstacle au
dialogue entre le patient et son médecin. D’autre part le patient n’avait pas connaissance du
diagnostic du cancer. C’est une situation fréquemment rencontrée en oncologie, et plus encore
en oncogériatrie : la famille souhaite épargner au patient les souffrances psychologiques liées
au diagnostic de cancer (99). La dissimulation du diagnostic est évidement un obstacle a

I’empowerment du patient.

Une des limites majeures de notre étude est que nous ne sommes pas parvenus a saturation
des données, par ailleurs nous n’avons pas pu poursuivre 1’é¢tude et exploiter le guide

d’entretien révisé en raison de la crise sanitaire liée au COVID19.
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Chapitre 3 : Discussion des résultats

Rapport a la maladie

L’¢énoncé du diagnostic de cancer est une sentence, tellement brutale et violente qu’elle a été
I’objet d’une grande partie des débats lors des états généraux du cancer (56). La principale
mesure en découlant a été le dispositif d’annonce, permettant accompagnement pluri
disciplinaire et reformulations du diagnostic par différents professionnels de santé. L’individu
devient un sujet malade, il devient patient. Ce role imposé est nécessairement objet d’une
frustration, d’une colére. Nous avons vu dans notre étude que le diagnostic était associé a

I’épouvante dans ’esprit d’un patient au choc dans 1’esprit d’une autre.

L’énoncé du diagnostic de cancer peut aussi étre une délivrance : nommer la maladie permet
de la rendre réelle, de la séparer du sujet. Le sujet n’est plus malade, il a une maladie. Deux
patients nous ont bien décrit cette séparation dans leurs esprits. La souffrance et les
symptomes de la maladie ne sont plus un ensemble confus dans un corps déboussolé, cela
permet de circonscrire le mal dont est affecté le patient. Identifier la maladie permet de lever
la rumination anxieuse, 1’inquiétude du sujet : la maladie nommée et reconnue prend forme,
devient un objet de connaissance, et par la méme offre une possibilit¢ de s’en délivrer.
Nommer la maladie, et méme dire le mot cancer c’est aussi lutter contre un tabou social. En
effet le cancer représente un interdit social, une chose dont on ne doit pas prononcer le nom,
car le mot cancer incarne autant la peur, la terreur, la mort, que le cancer lui-méme (100). On
en vient a croire que 1’invocation du nom risque méme d’attirer le mal. Selon Freud, 1’origine
du tabou vient d’une terreur sacrée, c’est-a-dire que le mot et la chose sont tellement
indiscernables que I’un se substitue a 1’autre, et les affects associés a I'un s’accomplissent
dans I’autre. Par intériorisation des interdits le sujet s’auto censure. Ne pas le nommer permet,
par une pensé€e magique, de I’atténuer, le tenir a distance, voire le faire disparaitre(101). Dans
notre étude nous avons noté les difficultés des patients a dire le mot cancer, souvent
accompagnées de silences et hésitations, et remplacé par des périphrases : « quelque chose »
(Carole), « nodule » (Barnab¢). Or la peur du nom renforce la peur de la chose elle-méme. Ne
pas dire le mot cancer lui enléve sa substance, son corps, il redevient « cette ombre qui
plane » comme ’expliquait Christelle. Il redevient omniprésent. C’est au médecin de lutter
contre cela. Si le cancer reste un tabou, alors il est impossible d’en parler, d’identifier les

difficultés qui y sont associées, de prendre conscience de la réalité et d’entreprendre toute
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lutte. Dépasser la peur, c’est s’inscrire dans la lutte. Sur les sept patients, une personne vivait
dans le refus total de la maladie, et une autre dans un quiproquo sur la nature de sa maladie.
Ce tabou, intériorisé dans un cas, subi dans ’autre, est bien un obstacle a la conscientisation

de la maladie.

Notre échantillon est composé uniquement de patients octogénaires, presque nonagénaires. Il
semble fort probable que les résultats de notre étude auraient été¢ bien différents en cas
d’enquéte réalisée auprés de patients septuagénaires. Par ailleurs notre étude était
monocentrique, la population est assez homogene et refléte une population d’une classe
sociale plutdt aisée. Aucun patient n’avait de probléme financier, aucun n’était issu de
I’immigration, aucun n’avait de probléme apparent de navigation dans le systéme de sant¢,
aucun ne vivait en institution. Nous attendions une hétérogénéité de la population, ce qui n’a

pas été le cas, mais les résultats ont tout de méme été tres disparates.

Ce travail n'a pas illustré les rapports entre les générations car ce n'était pas une
problématique dominante du discours des patients de notre étude. Ceci peut s’expliquer de
plusieurs manieres : soit le guide d’entretien n’amenait pas de réflexion sur le sujet, soit le
sujet n’est réellement pas central dans la vie des sujets. Dans tous les cas nous ne pouvons pas
conclure sur ces domaines du fait de ’arrét précoce de I’étude avant saturation des données,
de plus nous ne pouvons conclure sur I’absence de parole sur un sujet. Les patients peuvent
considérer que ces sujets font partie de leur vie privée et ne pas souhaiter en parler en

entretien.

Rapport a la vieillesse

Les ¢études sociologiques sur les personnes agées cherchent a la fois a décrire cette population
dans toute son hétérogénéité, et a la fois a souligner des caractéristiques communes
permettant d’identifier des sous-groupes spécifiques ayant des parcours de vie et des
problématiques identiques. La plupart des enquétes qualitatives ont cherché a classer les
personnes agées selon 1’age chronologique ou selon 1’age social (102). Le classement par age
chronologique pose des problémes épistémologiques : les caractéristiques attribuables a 1’age
de la personne ou a sa génération sont difficilement discernables. Par ailleurs, les générations

restent influencées par 1'époque, les phénomenes de mode ou ‘l'air du temps’, et évoluent donc
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avec leur société. Lorsqu'on parle d'une génération on parle d'un groupe de personnes ayant
une histoire commune et partageant les mémes valeurs et visions du monde. Cependant, les
générations ne sont elles-mémes pas homogenes : une génération ne refléte pas les différences
entre agriculteurs, ouvriers et employés, entre hommes et femmes, entre urbains et ruraux...
Enfin, les générations ne sont pas comparables entre elles car elles n'ont pas vécu la méme
histoire, ainsi nous ne pouvons pas comparer les jeunes retraités des années 2000 aux jeunes
retraités des années 1980, d'une part parce que leur représentation ne sont pas les mémes, et
d'autre part parce qu'ils ne sont pas arrivés a la retraite dans les mémes conditions matérielles

et de santé.

Une autre maniére d'analyser la population agée en sociologie est de classer les personnes
agées selon les topologies de pratique de retraite. Ainsi Anne-Marie Guillemard propose cinq
types différents (103): la retraite-retrait, la retraite 3e age, la retraite consommation, la retraite
revendications et la retraite participation. Nous constatons que parmi nos participants un
patient pourrait se définir comme retraite 3e age: il s'agit de Barnabé s'étant investi
pleinement dans une activité créatrice a sa retraite. Les 6 autres patients peuvent s’intégrer
dans la définition de retraite retrait c'est-a-dire un repli vers son domicile et les activités
domestiques, une diminution des relations sociales a la faveur des amis proches, et des

activités quotidiennes orientées vers la nourriture, les activités domestiques et les soins.

Une autre analyse des parcours de vieillesse selon la typologie compréhensive de 1’ethos telle
que proposée dans Vieillesses (Lalive d’Epinay) (104), cherche a déterminer les valeurs
intrinséques aux pratiques de retraites. Cette méthode sépare les différents parcours de vie en
fonction de la catégorie sociale des individus. La majorit¢ de notre cohorte pourrait étre
classée dans le modele d’hédonisme stoique : une retraite faite a la fois d'une acceptation de
petits plaisirs simples de la vie, et de l'acceptation de la destinée. Nous pouvons noter a
nouveau que Barnabé s'illustre comme représentant d’une classe intellectuelle élevée. Sa
retraite aurait pu représenter une cassure existentielle puisque nous avons vu qu’il accorde une
grande importance au travail et la réussite de la carriére professionnelle. Son passage a la
retraite s’est en fait accompagné d’une transformation de ce centre d'intérét, en s’engageant
dans une association scientifique. Ainsi les parcours de vie influencent largement la maniere

dont les personnes vivent leur vieillesse et leur retraite.
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Chapitre 4 : discussion sur le MIPPA
adapté aux personnes agées

atteintes d'un cancer

Evaluer, mais dans quel but (105) ?

La mesure de I’empowerment individuel ne permet pas de mesurer 1’accroissement du
pouvoir des individus mais plutét de mesurer les effets des pratiques basées sur la théorie de
I’empowerment. Nous avons vu que I’empowerment du patient s’ancre profondément dans
son environnement, et dépend donc des ressources a dispositions de patients. En ce sens
mesurer I’empowerment du patient permettrait d’évaluer les pratiques de soins, ce qui
reviendrait a utiliser I’expérience des patients pour mesurer les effets d’une politique de santé.
Si cela peut paraitre louable voire pragmatique, il s’agit bien d’un paternalisme déguisé : nous
utilisons I’expérience des patients pour la transformer en une mesure supposée améliorer leur
bien-&tre. Par ailleurs, un instrument de mesure n’est jamais neutre, et nécessite une
¢valuation approfondie de ses performances métrologiques et de ses objectifs avant d’étre
généralisé.

Notre questionnaire d’empowerment comprend des items pouvant faire surgir des questions et
des idées ne correspondant pas a la réalité des personnes, leur imposer des problémes qu’ils
n’avaient pas. Par exemple I’item « si je m’implique avec d’autres patients et leurs proches on
peut améliorer la qualité de vie des patients » peut induire dans la vie du malade a la fois la
nécessité de s’impliquer dans son parcours de soin, et 1’idée que la qualité de vie des autres
patients dépend de son action. Il s’agit 1a d’imposer aux patients des questionnements et des

responsabilités qui n’existent pas, et dont ils ne veulent probablement pas.

Enfin, I’empowerment risque de mettre au cceur de la vie des patients leur maladie. En effet,
le processus d’empowerment nécessite de concentrer son énergie sur sa maladie, son parcours
de soin, ses besoins en tant que patient, s’investir dans les moyens pouvant modifier leur
vécu. Dans notre €tude les patients décrivaient ouvertement ce qui €tait important pour eux
dans la vie : vivre dans leur domicile, poursuivre les activités de loisir telles que les sorties
(restaurant, théatre), les visites d’amis, leur vie quotidienne (lectures, écouter la radio). Aucun
n’avait présenté le besoin de plus s’investir dans la prise en charge de leur cancer, aucun n’en

faisait une priorité dans la vie.
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Conclusion

L’empowerment du patient est une perspective d’étude de la qualité de vie des patients mais
aussi un moyen d’évaluer les pratiques en santé. Ce concept est donc riche d’enseignements
pour les professionnels et les politiques de santé. L’oncogériatrie est une discipline récente,
dont les pratiques doivent étre évaluées afin de mieux définir les soins permettant une
amélioration de la qualité de vie de nos patients, et correspondant a leurs besoins. Par ailleurs,
I’organisation en réseau d’unité d’oncogériatrie sur le territoire invite a harmoniser les
pratiques et penser spécifiquement le soin dans cette population. Nous avons vu que
r 4 ) . o ,
empowerment nait d’une prise de conscience des rapports de domination et d’une lutte pour
s’en affranchir. Ces mécanismes ne paraissent pas concerner la majorité des personnes agées :
la prise de conscience est inhibée par I’intégration puissante d’un patriarcat, et le retrait
progressif de la vie sociale au cours du vieillissement n’est pas compatible avec 1’activisme de
I’empowerment. Enfin, les besoins des personnes agées correspondraient plutdt a un désir de

maintenir leur vie telle qu’elle est : dans leur domicile et avec leurs activités.

Une autre méthode d’étude de la qualité de vie et des besoins des personnes dgées atteintes
d’un cancer serait ’expérience patient. Il s’agit de I’ensemble des interactions et des
situations vécues par une personne ou son entourage au cours de son parcours de santé. Ces
interactions sont faconnées a la fois par 1’organisation de ce parcours mais aussi par 1’histoire
de vie de la personne concernée (106). Permettant de recueillir le vécu de la maladie selon la
perspective du patient, nous pourrions mieux répondre a leurs attentes et accompagner les

patients dans 1’épreuve du cancer.
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Annexes

Annexe 1 : MIPPA version 5
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Mesure des indicateurs psychosociologiques du pouvoir d’agir

Voici un certain nombre d’énoncés relatifs a votre expérience en tant que parent. Entourer le
chiffre correspondant a votre niveau d’accord avec chacun des énonces.

1 = fortement en désaccord
2 = plutdt en désaccord

3 = plutét en accord

4 = fortement en accord

2)
3)

4

6)
7

8)
9

10)
11)
12)
13)
14)
15)

16)

17)
18)
19)
20)

21)

23)

26)

Facteur 1

perception des propensions a I 'agir
MAZ? Cette année, je veux faire plus d"activités avec mon enfant
et/ou avec d'autres parents.
MAS T aime étre impliqué dans toutes sortes d”activités différentes.
MAI12 Dans la prochaine année, je veux assister aux activités
organisées pour les tout-petits et les parents.
MAI13 51 je peux étre utile, " aimerais bien donner un coup de main
aux groupes du quartier qui s’ occupent des parents et des enfants.
CP13 Je peux me déplacer pour rencontrer des parents (a pied, en
auto, en autobus, en métro).
CP14 J"ai du temps pour faire des activités avec d’autres parents.
CP15 Je peux obtenir des informations sur les activités offertes
aux tout-petits et aux parents.
CP18 Je peux recevoir des parents chez moi1.
CPA19 Dans un groupe, je peux m’occuper de 1'organisation et de
la répartition des taches.
EBACS3 51 je m’ implique avec d’autres parents et mon quartier,
on peut améliorer la qualité de vie des jeunes enfants,
EBAC37 51 je m" implique avec d autres parents, on peut faire en
sorte que les gouvernements améliorent leurs programmes.
EBAP25 Faire des activités avec d autres parents est une bonne
fagon de partager ce que je vis.
EBAP30 Un enfant qui participe a beaucoup d’activités est plus
facile et plus épanoui.
EBAP36 Auder a la mise en place d'une activité est une bonne
fagon d’apprendre un tas de choses.
EBAP38§ Faire des choses avec d’autres personnes est une bonne
fagon de ne pas trop m’en faire avec mes problémes.

EBAP25 Faire des activités avec d autres parents est une bonne
fagon de partager ce que je vis.
Facteur 2
conscience critigue

CSR11 Quelles que soient les conditions dans lesquelles il vit, un
bon parent peut toujours étre patient avec son enfant.

C812 Sans soutien, un parent seul et 1solé peut difficilement
répondre a tous les besoins de son enfant.

CS16 Quand on a du mal a boucler les fins de mois, ¢’est normal
qu”on soit moins disponible envers notre enfant.

CS17 Lorsqu’on est seul pour élever son enfant, ¢’est plus difficile
de répondre a tous ses besoins.

S22 Si la société favorisait plus la famille, 1 v aurait moins de
parents dans la misére.

CS26 Si on offrait un peu de répit aux parents, il v aurait peut-étre
moins d'enfants négligés.

CS45 Plus un parent est préoccupé (problémes d argent, de rela-
tions, etc.) et plus 1l a de la difficulté 4 s occuper de son enfant.
CSR41 Tant qu’on n’aura pas des lois en faveur de la famille, on
n’arrivera pas a ameliorer les conditions de vie des parents et

des enfants.

CSR44 On n’a pas besoin de mettre plus d argent dans les services
pour améliorer vraiment la vie des parents et des enfants.

CSR46 Peu importe sa situation, un bon parent est toujours capable
de répondre aux besoins de son enfant.

1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4

Pour chacun des énoncés qui suivent, répondre d’abord en encerclant les mots « out », « non »
ou «nspw» (ne s'applique pas). 51 vous réponder «ouiw, encercler enmsuite le chiffre
correspondant & voter degré de certitude,

Facteur 3
sentiment d'efficacité personneile

Je me sens capable: oui non nsp trés peu certain

27y SEPI de participer a une ouw non nsp 1 2 3 4 3
activité réservée aux parents.

28) SEP3 de m’associer avec oui non nsp 1 2 3 4 3

29)

30)

d’autres parents pour amé-

liorer les conditions de vie

des enfants du quartier.

SEP4 d’aider a I'organisa- oui non nsp 1 2 3 4 5
tion d’une grande féte

familiale dans le quartier.

SEPS5 daller rencontrer I'in-  owi non nsp 1 2 3 4 5
firmiére du CLSC ou le

médecin avec mon enfant.

tout i fait certain

6 7 8 9 10

6 7 8 9 10

6 7 8 9 10

6 7 8 9 10
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Annexe 2 : Guide d’entretien premiere

version :

Guide d’entretien premiére version

Phrase d’annonce :

Je suis ¢tudiante cancérologie, et réalise un master de recherche en éthique a 1’Université
Paris Descartes.

Mon étude porte sur le vécu de la maladie chez les personnes agées de plus de 70 ans atteints
d’un cancer.

Questions tremplins :
Pouvez-vous me raconter I’histoire de votre maladie ?

Quelles sont vos sources d’informations quant a votre maladie ?

Comment décririez-vous votre relation a 1’équipe soignante ?

Quels changements avez-vous constaté dans votre quotidien depuis le début de la maladie ?
Quelles sont vos principales ressources pour vous adapter a la maladie ?

Si non abordé spontanément par le patient :
Avez-vous acces a internet ?
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Annexe 3 : Guide d’entretien révisé :

Guide d’entretien révisé

Phrase d’annonce :

Je suis ¢tudiante cancérologie, et réalise un master de recherche en éthique a 1’Université
Paris Descartes.

Mon étude porte sur le vécu de la maladie chez les personnes agées de plus de 70 ans atteints
d’un cancer.

Questions tremplins :

1) Motivation a agir :
Vous sentez vous compétent pour participer a la prise en charge de votre cancer ?
Souhaitez-vous vous impliquer plus dans votre prise en charge ?
Souhaitez-vous participer et aider la a mise en place d’activités complémentaires ?
Selon vous, qu’est ce qui pourrait améliorer la qualité de vie des patients agés atteints d’un
cancer ?
Selon vous, quels peuvent étre les intéréts des activités complémentaires ?

2) Conscience critique
Qu’est ce qui a été le plus difficile pour vous ?
Quelles ont ét¢ les difficultés associées au systeme de santé ?
Pensez-vous que le systéme de soin tel qu’il est fait correspond a vos besoins ?
Selon vous, quelles sont les difficultés rencontrées par les personnes agées atteintes d’un
cancer ?
Selon vous, comment peut-on aider au mieux les personnes agées atteintes d’un cancer ?

3) Sentiment d’efficacité personnelle

Avez-vous le sentiment de vous étre adapté efficacement a la maladie ?
Avez-vous le sentiment de pouvoir influencer sur le cours de votre maladie ?
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Annexe 4 : Lettre d’'information

INFORMATION AUX PATIENTS CONCERNANT LE PROTOCOLE DE
RECHERCHE

Madame, Monsieur,

Cette recherche est menée par Cynthia Denis et dirigée par Professeur Marie-France Mamzer
dans le cadre d’'un mémoire de master 2 d’éthique médicale et bioéthique au sein du
laboratoire ETRES de I’'Université Paris Descartes, 45 rue des Saints-Péres 75006 Paris, qui est
responsable du traitement.

Votre participation a cette recherche est entierement libre et volontaire, vous pouvez retirer
votre consentement a tout moment en contactant Cynthia Denis. En cas de retrait de
consentement, I'ensemble de vos données collectées dans le cadre de cette étude seront
supprimeées.

Objectif de la recherche :

Il s’agit d’étudier le vécu de la maladie des patients agés de plus de 70 ans atteints d’un
cancer.

Méthodologie de la recherche :

Pour mener cette recherche, je souhaite réaliser un entretien avec vous durant la période qui
s’étend de février a mai 2020.

Cet entretien se déroulera si possible dans un environnement calme pour favoriser I'échange.
Durant I'entretien, je vous poserai des questions en lien avec votre expérience en tant que
patient dans la situation d’intérét.

Apres avoir recueilli votre consentement libre et éclairé, je souhaite enregistrer notre
entretien grace a un dictaphone dédié a cette recherche. L'enregistrement, qui ne fera pas
état de votre nom et prénom, sera transféré sur ordinateur, chiffré et stocké dans un dossier
chiffré. Il sera supprimé apres sa transcription.

Je ferai ensuite une transcription écrite de notre entretien, ce qui consiste a réécouter notre
entretien et a écrire fidelement nos propos. Le fichier Word sera alors pseudonymisé.

Cette transcription me permettra de faire une analyse de contenu, ce qui consistera a étudier
notre entretien et a en analyser les thémes. Dans un second temps j'analyserai les entretiens
issus de tous les patients en groupes de thémes, puis j'y associerai les données issues de la
littérature scientifique. Cette analyse qualitative sera réalisée selon la méthode de
phénoménologie.

Protection des données a caractére personnel :

Le traitement de vos données a caractéere personnel se fera conformément au reglement (UE)
2016/679 du parlement européen et du conseil du 27 avril 2016 relatif a la protection des
personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére personnel et a la libre
circulation de ces données.

Seules les données strictement nécessaires a la réalisation de notre projet de recherche
seront collectées et traitées :

Ces données pourront concerner des données d’identification (telles que votre age et votre
voix pour la transcription), des données sur la vie personnelle (telles que vos habitudes de vie,
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votre situation familiale...) ou sur votre catégorie socio-économique (telle que votre ancienne
profession...).

La base légale du traitement de vos données personnelles repose sur I'exécution d’une
mission d’intérét public dont est investi le responsable du traitement. Votre participation a la
recherche est entierement libre et volontaire. Il est rappelé que le participant est libre de
retirer ou cesser sa participation a ce projet a tout moment. Ce retrait n’aura aucune
conséquence.

Votre identité sera dissimulée a I'aide du numéro de code dans tous les écrits produits sur la
base de vos propos (comptes rendus d’entretien, notes d’observation, notes d’analyse
échangées entre les chercheurs, publications...). Seul le responsable de la recherche détient la
table de correspondance qui permet de faire le lien entre votre identité et le numéro de code
attribué dans les différents documents issus de la recherche.

Toutes les données personnelles collectées sont conservées en France.

Les destinataires des données :

Les données personnelles recueillies ne seront consultées que par Cynthia Denis, étudiante
en master 2 d’éthique et investigatrice, Professeure Marie-France Mamzer directrice de
mémoire et investigatrice principale, et Professeure Elena Paillaud, co-directrice de mémoire.
Les professeures Mamzer et Paillaud n’auront acces qu’aux transcriptions pseudonymisées
des entretiens.

Ce travail de recherche pourra faire I'objet d’une publication sous forme d’article dans une
revue scientifique internationale pour améliorer la connaissance scientifique sur le sujet
étudié. Si tel est le cas, les résultats de la recherche pourront étre diffusés dans des colloques
professionnels et scientifiques, dans des rapports destinés aux autorités, dans des revues
professionnelles et académiques et dans des médias destinés au grand public.

Durée de conservation des données :

Vos données personnelles sont conservées en base active jusqu’a deux ans apres la derniere
publication des résultats, ou en cas d’absence de publication, jusqu’a la signature du rapport
final de la recherche. Elles font ensuite I'objet d’un archivage sur support papier ou
informatique pour une durée de 5 ans apres la fin de la recherche.

L’enregistrement vocal des entretiens sera supprimé une fois la transcription sur le logiciel de
traitement de texte Word réalisée.

Mesures de sécurité techniques et organisationnelles :

Afin de garantir la confidentialité de vos données et éviter leur divulgation, la responsable de
la recherche prend toutes les précautions utiles pour préserver la sécurité des données
traitées, en particulier leur confidentialité, leur intégrité et leur disponibilité. Pour ce faire, les
dispositifs suivants ont été mis en place :

¢ Seules les personnes collaborant a la recherche, désignées par la responsable de la
recherche ou par un représentant des autorités administratives compétentes sont autorisés a
accéder aux données.

e Les mesures de sécurité, tant physiques que logistiques, suivantes sont prises: la
transcription se fera sur un ordinateur protégé par un mot de passe et le fichier Word de

77



transcription des données sera pseudonymisé et placé dans un dossier chiffré par un logiciel
approuvé par I'’Agence nationale de la sécurité des systemes d’informations conformément
aux bonnes pratiques recommandées par la CNIL (logiciel ZED!). Ces données seront
conservées sur un serveur sécurisé fourni par I'Université Paris Descartes (Next Cloud).

Vos droits :

Conformément aux dispositions du Reglement (UE) 2016/679 du Parlement européen et du
Conseil du 27 avril 2016 relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du
traitement des données a caractére personnel et a la libre circulation de ces données et de la
loi n® 78-17 du 6 janvier 1978 relative a l'informatique, aux fichiers et aux libertés et ses
décrets d’application, vous pouvez accéder et obtenir copie des données vous concernant,
vous opposer au traitement de ces données, les faire rectifier ou les faire effacer. Vous
disposez également d’un droit a la limitation du traitement de vos données.

En cas d’exercice de votre droit d’opposition au traitement, vous pourrez demander
I'effacement des données vous concernant déja collectées.

Vous pouvez exercer ces droits ou poser des questions au sujet de cette recherche aupres du
responsable de la recherche en vous adressant a Cynthia Denis a 'adresse suivante : . Une
réponse vous sera apportée dans les plus brefs délais avec un délai maximal d’un mois a
compter de la réception de la demande.

Vous pouvez contacter également le Délégué a la Protection des Données de I'Université de
Paris a I'adresse postale suivante : DPD, 18 rue de I'Ecole de Médecine 75006 PARIS.

Aprés nous avoir contacté, si vous estimez que vos droits Informatique et Libertés ne sont pas
respectés, vous avez la possibilité d’introduire une réclamation en ligne auprés de la CNIL ou
par courrier postal. CNIL, 3 Place de Fontenoy, TSA 80715 — 75334 Paris Cedex 07
(https://www.cnil.fr).

Si vous le souhaitez, vous pourrez demander des informations sur les résultats globaux de la
recherche en 2020.

Faita Parisle ..ccccovveennnnn.

Signature de la personne sollicitée
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Formulaire de consentement pour la participation a une recherche en éthique médicale

Ce formulaire est destiné a recueillir votre consentement pour la collecte des données vous
concernant, dans le cadre du projet « étude du vécu de la maladie des patients agés de plus
de 70 ans et atteints d’un cancer » piloté par le laboratoire ETRES.

En signant le formulaire de consentement, vous certifiez :

e qu’on a répondu a vos questions de facon satisfaisante,

e qu’on vous a informé que vous étiez libre d’annuler votre consentement ou de vous retirer
de cette recherche en tout temps, sans justification et sans préjudice.

J8 SOUSSIENE(B) ovvevveriee ettt (nom et prénom de
la personne interrogée) :

[ Confirme avoir regu les informations relatives a la recherche et aux traitements de mes
données a caractere personnel (voir note d’'information annexée)
L1 Certifie avoir lu et compris les renseignements communiqués dans la notice d’information

1 Accepte de participer a la recherche de Cynthia Denis, étudiante en master 2 éthique
médicale et bioéthique au sein de I'Université Paris Descartes, dirigée par Professeure Marie-
France Mamzer

L1 Accepte d’étre enregistré(e) durant I'entretien et que ce dernier soit retranscrit par écrit
dans le respect de la confidentialité

L1 Accepte que les données sensibles suivantes soient recueillies : opinions philosophiques et
spirituelles

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de la recherche de leurs
responsabilités. Je conserve tous mes droits garantis par la loi.

Nom, prénom et signature du responsable de la recherche :

Un exemplaire de ce document vous est remis, un autre exemplaire est conservé dans le
dossier.
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Annexe 5 : Avis du comité d’éthique
CERAPHA.5

Par respect du droit d’auteur, les éléments sous droit ont été retirés

Annexe 6 : Extrait de I'entretien de

Barnabe

Extrait de 'entretien de Barnabé :

« Investigatrice : et dites-moi comment est-ce que vous décririez votre relation a 1’équipe

soignante ?

Barnabé : moi j’ai pas de problémes particuliers. Non moi j’ai pas de... c’est difficile de euh
d’infléchir les décisions des praticiens parce que les praticiens ils ont de la pratique, comme le
nom l’indique, et quand on a des avis qui sont des avis... moi j’ai des avis a caractere

scientifiques et conceptuels et donc euh c’est pas forcément 1’avis d’un praticien hospitalier.
Investigatrice : et du coup comment vous gérez cette situation ?

Barnabé : ben j’ai ’habitude de gérer les problemes avec les individus parce que moi dans
mon labo en dernier y avait 40 personnes a peu prés qui étaient dans des boulots différents ! Y
avait des étudiants en thése y avait des étudiants en stage, y avait des chercheurs qui étaient
motivés, d’autres qui €taient 1a mais dont on se disait qu’ils ne feraient pas une carriére parce
qu’ils étaient pas du tout dans I’esprit puis d’autres qui étaient des rebelles, d’autres qui
étaient des conspirateurs il y avait de tout ! Vous savez quand une quarantaine de personnes, y
en a qui pensent qu’il vaut mieux étre du coté du patron parce que ¢a peut étre que bénéfique
et d’autres qui révent que de renverser le pouvoir, c’est ce qui s’était passé d’ailleurs pour
mon prédécesseur. Il était parti en disant « débrouillez-vous » puis il pensait qu’ils allaient
venir le chercher mais ils sont pas revenus le chercher ! Au bout d’'un moment le directeur
général de [lieu de travail] il a dit ‘il va falloir vous trouver un directeur sinon on ferme, et
puis vous serez répartis, ceux qui avaient des postes vous irez ol vous pourrez mais on va pas
regarder 1’unité qui bringuebale !” donc c’est 1a qu’ils sont venus me chercher. Donc ils ont

accepté de se soumettre a une autorité avec laquelle ils n’étaient pas toujours d’accord mais
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qui leur assurait la survie. Donc on a fait comme c¢a les douze ans que je pouvais faire et apres
ils ont fermé 1’unité, puis pour finir les quelques années qui me restaient je suis allé chez un
collégue qui était a I’institut pasteur puis apres je suis parti a la retraite.

Investigatrice : et dans votre relation avec votre cancérologue

Barnabé : oh moi je n’ai pas de probléme avec. Ma femme est plus critique, elle raisonne
comme... rationnellement mais elle n’est pas aussi diplomate que je pourrais 1’étre. M’enfin

ca ce n’est pas grave ¢a on peut avoir des moments d’humeur »
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