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réface 
 

 

   L’impact du cancer sur la santé publique, la société et les individus est considérable. En 

2001, on estimait à 800 000 le nombre de personnes vivant avec un cancer et à plus de 2 

millions le nombre de personnes ayant eu un cancer en France. Ces chiffres sont en 

constante augmentation du fait de l’amélioration de la survie associée à l’amélioration de la 

prise en charge des patients cancéreux en termes de dépistage, de traitements et de suivi. 

Cependant, pendant et après les traitements, les patients connaissent de nombreuses 

difficultés physiques, psychologiques et sociales. Les répercussions physiques à court et 

moyen terme, liées à la toxicité des traitements sont assez bien documentées dans la 

littérature française et internationale, alors que les répercussions psychosociales à long 

terme du cancer et de ses traitements sont quant à elles assez mal renseignées en France. 

Pourtant, elles sont depuis longtemps soulignées par les associations de malades et de 

professionnels. 
  

   Devant ces chiffres grandissant et ses constats, entre autres, le président de la République 

avait souhaité mettre en place un plan de mobilisation national contre le cancer. Ainsi le 1er 

Plan Cancer est né en 20031, décliné en 70 mesures réparties dans six chapitres : prévenir, 

dépister, soigner, enseigner, comprendre et découvrir. Afin d’évaluer certaines des mesures 

de ce plan, notamment en matière de recherche clinique et épidémiologique, plusieurs 

appels à projet ont été lancés et nous avons répondu à l’un d’entre eux en entrant dans le 

cadre du Programme Hospitalier de Recherche Clinique en 2003. Notre projet, cofinancé par 

l’INCa, La Ligue contre le cancer et La Fondation de France, s’intéressait particulièrement à 

l’impact à moyen et à long terme du cancer sur la qualité de vie et les conditions de vie des 

malades. Ce projet répondait à la mesure 67 et pouvait contribuer à l’évaluation des 

mesures : (1) n°42 qui avait pour objectifs d’accroître les possibilités pour les patients de 

bénéficier de soins de support, et en particulier de prendre en compte la douleur et le soutien 

psychologique et social ; (2) n°54 qui visait à améliorer l’accès des patients et de leur famille 

aux dispositions issues de la convention relative à l’assurance ; (3) n°55 qui voulait favoriser 

l’insertion professionnelle, le maintien dans l’emploi et le retour à l’emploi pour les patients 

atteints du cancer  ou d’une autre maladie invalidante. 
 

                                                 
1 http://www.plan-cancer.gouv.fr  

P 

http://www.plan-cancer.gouv.fr/
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   Dans le même contexte, une étude intitulée ‘‘La vie deux ans après le diagnostic de  

cancer’’, conduite par la Direction de la Recherche, des Etudes, de l’Evaluation et de 

Statistiques (DREES) et l’unité mixte de recherche 912 de l’Institut National de la Santé et de 

la Recherche Médicale (INSERM), a été mise en place [1]. Elle avait pour objectifs de décrire 

la qualité et les conditions de vie des patients deux ans après le diagnostic de cancer, ainsi 

que les modes de prise en charge par les systèmes de soins et d’aide sociale. Notre projet 

avait pour objectif principal d’évaluer à plus long terme la qualité et les conditions de vie des 

patients, c’est-à-dire au moins cinq ans après le diagnostic, en comparaison avec des 

personnes n’ayant jamais eu de cancer. Plusieurs localisations avaient été choisies pour 

mesurer l’impact général de la maladie cancéreuse dans ses deux domaines mais aussi 

pour étudier l’impact de chacune de ces localisations. Quatre localisations tumorales, le 

cancer du sein, le cancer colorectal, le cancer du col de l’utérus et les lymphomes non 

hodgkinien ont été sélectionnées car leur fréquence et leur taux de survie étaient assez 

élevés pour pouvoir inclure un nombre suffisant de cas vivants jusqu’à 15 ans après le 

diagnostic. De plus, ces localisations offraient des profils de patients d’âge et de sexe 

différents. 
 

   Pour répondre à l’objectif de l’étude, nous avons sélectionné les patients atteints d’un 

cancer à partir des Registres des Cancers, partenaires majeurs dans ce projet. Les données 

issues des Registres nous ont permis d’estimer le nombre de cas potentiellement éligibles 

en tenant compte du nombre de cas incidents et du nombre de cas estimés vivants pour une 

année donnée. Les registres des tumeurs ont une place importante en recherche clinique. Ils 

permettent de fournir des informations sur le nombre de nouveaux cas annuels de cancer, 

leurs caractéristiques et leur évolution au cours du temps. Ils constituent une base de 

données exhaustive à partir de laquelle des études sont réalisées dans les domaines de 

l’épidémiologie descriptive, analytique et de l’évaluation en santé. Aujourd’hui, on compte 26 

registres en France (Cf. Annexe 1), dont 14 registres généraux et 12 registres spécialisés, 

qui couvrent environ 20 % de la population. L’ensemble des registres forme un réseau 

national, le réseau FRANCIM, qui fournit des estimations nationales et des projections des 

taux d’incidence, en collaboration avec l’Institut de Veille Sanitaire (InVS) et les services 

statistiques des Hospices Civiles de Lyon (HCL). Trois départements français et les quatre 

registres associés ont participé à l’étude, celui du Doubs, du  Bas-Rhin et ceux du Calvados 

(Registre général et Registre des tumeurs digestives). 
 

   Pour évaluer la qualité de vie et la réinsertion, nous avons choisi des auto-questionnaires 

qui ont été envoyés par courrier postal à tous les patients et les témoins sélectionnés 

(témoins sélectionnés à partir des listes électorales). La sélection des participants, l’envoi, la 
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réception et la saisie des questionnaires qui s’est achevée fin 2008, étaient réalisés par 

département avec un responsable local. C’est à cette période que j’ai intégré l’équipe de 

recherche EA 3181 de Besançon ‘’Carcinogenèse épithéliale, facteurs prédictifs et 

pronostiques’’, dirigée par le Professeur Christiane Mougin. 

   Il avait été convenu que l’analyse des données se ferait dans une première étape par 

localisation tumorale. L’analyse des données de qualité de vie sur le cancer du sein, confiée 

à l’équipe du Professeur Michel Velten de Strasbourg (EA 3430), a déjà donné lieu à un 

article publié dans la revue Breast Cancer Research  (cité page 12) et un 2ème article sur les 

résultats de la réinsertion est en voie de finalisation. Les données sur le cancer du col de 

l’utérus sont en cours d’analyses par les équipes de Besançon (EA 3181) et celle de Caen 

(Registre Général des tumeurs du Calvados), dirigée par le Professeur Florence Joly. De 

même que pour les lymphomes non hodgkiniens, les analyses des données sont en cours et 

ont été confiées aux équipes de Strasbourg du Professeur Michel Velten et de Caen du 

Professeur Michel Henry-Amar (Centre de Lutte Contre le Cancer François Baclesse). Quant 

à l’analyse des données de qualité de vie et de réinsertion sur le cancer colorectal,  elle m’a 

été confiée et fait l’objet de ce travail de thèse. Pour mener à bien ce projet j’ai bénéficié 

d’une bourse de  thèse de 3 ans financée par l’INCa. 
 

   Les résultats de ce travail ont été valorisés par le biais de publications internationales et de 

communications dans des congrès régionaux, nationaux et internationaux, citées pages 12 à 

14. 
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   Sur les 385 000 nouveaux cas de cancer en France en 2010, 11 % sont représentés par le 

cancer colorectal, qui le place en 3ème position après le cancer du sein et de la prostate. 

L’amélioration de la prise en charge des cancers et notamment du cancer colorectal, l’impact 

des actions de dépistage pour certains cancers et le vieillissement progressif de la 

population, conduisent à une augmentation croissante du nombre de personnes en longue 

rémission ou considérés guéris de leur cancer. 
 

   Les traitements qui ont amélioré la survie des patients peuvent avoir des répercussions 

physiques et psychologiques. Ils peuvent affecter leur qualité de vie et rendre difficile leur 

retour à une vie dite normale, en particulier durant la phase post thérapeutique. Certaines de 

ses répercussions peuvent persister au-delà de cette période et d’autres apparaître même 

des années plus tard [2, 3]. Il paraît ainsi important de recueillir les informations à long terme 

concernant le niveau de qualité de vie et de réinsertion pour mesurer toute l’étendue de 

l’impact de la maladie et de ses traitements sur les patients, leur famille et la société. 

Plusieurs études ont été mises en place pour évaluer les effets à long terme du cancer, et en 

particulier du cancer colorectal, sur la qualité de vie [4-6] et la sexualité des patients [7-9] 

ainsi que sur leur réinsertion surtout professionnelle [10-13]. En France, une étude s’est 

intéressée au niveau de qualité de vie des patients atteints d’un cancer colorectal mais cette 

évaluation a été effectuée trois ans après le diagnostic [7]. Trois autres études se sont 

intéressées à la réinsertion des patients, l’une deux ans après le diagnostic et pour toutes 

localisations tumorales [1] et les deux autres concernaient le cancer des testicules et les 

lymphomes hodgkiniens [14, 15]. Ainsi, aucune étude en France n’a été menée jusqu’à 

présent pour mesurer l’impact à long terme, voire très long terme, du cancer colorectal sur la 

qualité et les conditions de vie des patients.  
 

   Dans ce contexte, il a été mis en place une étude de population à plus grande échelle pour 

combler ce manque dans le domaine de la recherche clinique sur le cancer colorectal. Elle 

se proposait de mesurer l’impact de la pathologie, jusqu’à 15 ans après le diagnostic, sur le 

niveau de qualité de vie et de réinsertion des patients comparés à celui de personnes issues 

de la population générale et n’ayant jamais eu de cancer. 
 

   La première partie de ce travail apportera des précisions sur le cancer colorectal, sa prise 

en charge et ses complications, sur le concept de guérison, de qualité de vie et de 

réinsertion ainsi que leur évaluation en cancérologie. La deuxième partie présentera la 

méthodologie de notre projet d’étude et la dernière partie sera consacrée à la présentation 

des résultats. 
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artie 1 

Contexte et aspects conceptuels 
 

"Prévoir consiste à projeter dans l'avenir ce qu'on a perçu dans le 

passé." 

Henry Bergson. 
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hapitre 1.1  

Cancer Colorectal 
 

1.1.1 Définition 
 

   Le cancer colorectal est essentiellement un adénocarcinome (95 %), tumeur primitive 

développée à partir de l’épithélium glandulaire et plus précisément à partir des glandes de 

Lieberkühn du côlon et du rectum.  

La tumeur peut être localisée au niveau :  

- du côlon (C18)2 : cæcum, appendice, ascendant ou droit, angle colique droit, 

transverse, angle colique gauche, descendant ou gauche et sigmoïde (localisation la 

plus fréquente), 

- de la jonction recto-sigmoïdienne (C19), 

- du rectum (C20) : de la jonction recto-sigmoïdienne au bord supérieur du sphincter 

interne ; divisé en 3 parties : le bas rectum situé entre 3 et 5 cm de la marge anale, le 

moyen rectum entre 5 et 10 cm de la marge anale et le haut rectum situé entre 10 et 

15 cm de la marge anale, 

- du canal anal et de l’anus (C21) : zone de transition histologique allant d’un 

épithélium glandulaire à un épithélium épidermoïde (marge anale) pouvant être le 

siège d’adénocarcinome mais aussi de carcinome épidermoïde. Selon les études sur 

le cancer colorectal, cette localisation est exclue de la dénomination « cancer 

colorectal » du fait de cette particularité histologique. 

 

1.1.2 Données épidémiologiques  
 
1.1.2.1 Facteurs de risque du cancer colorectal  

 

   Quatre-vingt-quinze pourcent des cas de cancer colorectal sont sporadiques, 80 % sans 

antécédent familial et 15 % avec antécédent familial sporadique. Près de 60 à 80 % de ces 

cas sporadiques se développent à partir d’un adénome, tumeur bénigne ou polype. Le risque 

de transformation maligne d’un adénome est de 25/1000 [16]. Ainsi l’hérédité ne joue un rôle 

que dans 5 % des cas. Il a été démontré que le risque de développement d’un cancer 

colorectal est plus élevé si un des proches a ou eu un cancer colorectal et ce risque 

augmentant avec le nombre de personnes proches atteintes [17]. On a identifié des familles 

                                                 
2 World Health Organization. International Classification of Diseases, 10th revision, 1992. Source WHO 
http://www.who.int.fr   

C 

http://www.who.int/
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à très haut risque, possédant des mutations génétiques spécifiques et qui développent un 

des deux syndromes : la polypose adénomateuse familiale ou Familial Adenomatous 

Polyposis (FAP) syndrome (0,5 % à 1 % des cas) [18] et le cancer héréditaire sans polypose 

ou Hereditary Non-Polyposis Colorectal Cancer (HNPCC) syndrome (ou anciennement 

nommé Syndrome de Lynch) représentant 2 à 4 % des cas [19]. 

   Les maladies chroniques inflammatoires, telles que la maladie de Crohn et la rectocolite 

hémorragique, sont à risque de transformation cancéreuse, ce risque devenant significatif 

pour les colites étendues évoluant depuis plus de 10 ans [20-23]. 

   Concernant le mode de vie, il a été démontré que la consommation excessive de tabac, 

d’alcool, de viandes rouge et de charcuterie, ainsi que le surpoids et l’augmentation de la 

corpulence augmentaient le risque significatif de développer un cancer colorectal (niveau de 

preuve jugé convaincant), alors que l’activité physique ainsi que la consommation de fibres 

alimentaires avaient un rôle protecteur (respectivement niveau de preuve jugé convaincant 

et probable) [24-31]. Le mode de vie explique en grande partie les différences de taux de 

cancer colorectal entre les pays occidentaux, dits à haut risque de développer un cancer 

colorectal, et les pays en voie de développement. 

   Mais un des facteurs de risque le plus important est l’âge, le risque devenant appréciable à 

partir de 50 ans et doublant ensuite à chaque décennie. Une proportion non négligeable de 

cancer, allant de 15 à 20 % survient avant 65 ans mais l’âge moyen au diagnostic est estimé 

à 70 ans chez les hommes et à 73 ans chez les femmes. Trente à 40 % des cancers 

colorectaux surviennent après 75 ans [32]. 

 

 1.1.2.2 Données d’incidence 
    

   Avec 40 500 nouveaux cas (estimés) en 2011 dont 21 500 chez l’homme et 19 000 chez la 

femme, le cancer colorectal se place au 3ème rang des cancers les plus fréquents chez 

l’homme en France après le cancer de la prostate et des poumons et au  2ème rang chez la 

femme après le cancer du sein. Il représente 11 % des cancers3. On constate que l’incidence 

des cancers distaux (colon droit et rectum) augmente par rapport aux cancers proximaux 

(caecum, gauche et transverse) [16, 33, 34]. 

   En 2011, le taux d’incidence (standardisé monde) chez l’homme est estimé à 36,3 cas 

pour 100 000 personnes-années. Entre 1980 et 2005, ce taux  est passé de 33,6 à 38,1 cas. 

Le taux d’incidence chez la femme est estimé à 24,7 cas pour 100 000 personnes-années. 

Entre 1980 et 2005, ce taux est passé de 22,8 à 24,5 cas. Cependant, les tendances 

                                                 
3 INCa. La situation du cancer en France en 2010. Collection Rapports et synthèses, 2010. Source INCa  
http:// lesdonnees.e-cancer.fr   

http://www.e-cancer.fr/
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récentes montrent un ralentissement de l’augmentation des taux d’incidence entre 2000 et 

2005 chez l’homme comme chez la femme [32, 35]. 

   Ces taux sont comparables à ceux observés aux Etats-Unis [36, 37] que ce soit chez 

l’homme ou chez la femme, mais ils restent encore plus bas que ceux observés au Canada 

où ils sont estimés aujourd’hui à 45,4 chez l’homme et 31,8 chez la femme. Les taux 

d’incidence en France se situent un peu en dessous de la moyenne des 27 pays de l’Union 

européenne où ils varient chez l’homme de 15,4 en Grèce à 60,7 en l’Europe de l’Est 

(République Tchèque, Hongrie et Slovénie) et de 11,5 en Grèce à 35,2 au Danemark et en 

Norvège4.  

 
1.1.2.3 Données de mortalité 

 

   Avec 17 500 décès (estimés en 2011) dont 9 200 chez l’homme et 8 300 chez la femme, le 

cancer colorectal se place au 2ème rang des décès par cancer après le cancer des poumons 

chez l’homme et le cancer du sein chez la femme. L’âge médian au décès est de 75 ans 

chez les hommes et de 80 ans chez les femmes. Il contribue pour 12 % de l’ensemble des 

décès par cancer5.  

   En 2011, les taux de mortalité (standardisé monde) chez l’homme et chez la femme ont 

diminué depuis 1984 passant respectivement de 18,6 à 14,4/100 000 (baisse de 23 %) et  de 

11,0 à 8,3 (baisse de - 25 %). La baisse s’est particulièrement accélérée lors de la deuxième 

décennie entre 1994-98 et 2004-08 [32, 35].  

   Les taux de mortalité en France sont proches de ceux observés au Canada mais 

s’éloignent un peu de ceux observés aux Etats-Unis [36, 37]. Ils se situent légèrement en 

dessous de la moyenne des 27 pays de l’UE où les taux varient de 6,2 en Albanie à 34,4 en 

Hongrie chez l’homme et de 5,8 en Albanie à 16,2 en Hongrie chez la femme4. 

 
1.1.2.4 Prévalence et survie relative 

    

   Une étude de la prévalence des cancers colorectaux en France a été réalisée en 2010 sur 

la période 1976-2005 [34]. Le nombre total de cas prévalents, cas vivants au 31 décembre 

2005, était estimé à 262 244. Au cours des 30 dernières années, la prévalence partielle à 5 

ans a augmenté de 8 % par période de 5 ans, elle représente aujourd’hui 13,5 % de 

l’ensemble des cas prévalents du cancer [38]. Cette augmentation de la prévalence est 

expliquée par l’amélioration de la survie, elle-même expliquée par une meilleure indication 

                                                 
4 INCa/International Agency for Research of Cancer (IARC). Globocan. Source IARC http://globocan.iarc.fr  
5 Hospices civils de Lyon (HCL)/Institut de veille sanitaire (InVS)/Institut national du cancer/Francim/Institut 
national de la santé et de la recherche médicale (INSERM). Projections de l’incidence et de la mortalité par 
cancer en France en 2010, 2010. Source InVS http://www.invs.sante.fr  

http://globocan.iarc.fr/
http://www.invs.sante.fr/
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de la chirurgie résectrice curative et de la chimiothérapie mais aussi par une diminution de la 

mortalité post opératoire [34, 39]. De plus, les patients atteints d’un cancer colorectal sont 

diagnostiqués à des stades plus précoces [39, 40], la survie relative à 5 ans dépassant 90 % 

pour des stades localisés et atteignant 11 % pour des stades métastatiques6. En France, la 

survie relative à 5 ans, tout stade confondu, standardisée sur l’âge est de 55% chez l’homme 

et de 57 % chez la femme. La survie diminue rapidement pendant les 6 premiers mois 

suivant le diagnostic et plus lentement après. Elle diminue progressivement et régulièrement 

avec l’âge jusqu’à 75 ans puis chute brutalement après 75 ans [39]. D’après l’étude de 

Coleman [41], la France offrirait un des meilleurs taux de survie relative dans le monde, situé 

au 2ème rang chez la femme et au 5ème rang chez l’homme après le Japon, les USA, le 

Canada et l’Australie. 

 

1.1.2.5 Prévention du cancer colorectal 
 

- Prévention primaire 
   Il est possible d’intervenir sur le comportement alimentaire et sur le mode de vie des 

individus en général. Des recommandations ont été émises par l’INCa sur la consommation 

de certains aliments à conseiller ou à éviter et sur la pratique d’une activité physique 

régulière7. 
 

- Dépistage du cancer colorectal 
Dépistage individuel 
   Il est proposé chez les patients à haut risque et à très haut risque (HNPCC et FAP) par 

coloscopie. Il est également proposé pour les autres personnes lorsqu’il apparaît des signes 

évocateurs de cancer. 

Dépistage collectif 
   Chez les patients à risque moyen c’est-à-dire sans antécédent familial de cancer 

colorectal, hommes et femmes de 50 ans et plus, il est démontré que le diagnostic du cancer 

colorectal au stade précoce de la maladie permettait d’atteindre une survie relative à 5 ans 

de plus de 90 % d’où l’intérêt de mettre en place un dépistage organisé, proposé en 

population général. Après sa mise en place dans 22 départements pilotes en 2003 et 2004 et 

les résultats encourageants qu’il a entraînés (baisse de la mortalité par cancer colorectal), il 

a été décidé de le généraliser en 2008. Aujourd’hui, sur la période 2009-2010, près de 17 

millions de personnes ont été concernées8.  

                                                 
6 Source http://seer.cancer.gov  
7 INCa. Nutrition et prévention des cancers. 2009. Source INCa.       
8 INCa. Campagne de mobilisation pour le dépistage du cancer colorectal, 2011. Source  INCa. 

http://seer.cancer.gov/
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   Le dépistage consiste en la recherche de sang occulte dans les selles par un test au gaïac 

type Hemoccult II®, test simple, sans danger, bien accepté et peu coûteux. Ce test possède 

une excellente spécificité de 98 % et une sensibilité relativement faible de 50 %, voire 57 % 

selon les études en France [42, 43]. Si le test est positif, il est répété et si la positivité se 

confirme, une coloscopie est indiquée (examen de référence). Avec une participation 

attendue d’au moins 50 %, on peut espérer une diminution de la mortalité par cancer 

colorectal de 15 à 20 % [44-46]. Récemment, de nouvelles méthodes de dépistage, les tests 

immunologiques, ont été développées et des études sur leur performance à détecter les 

cancers colorectaux et les adénomes suggèrent que le remplacement du test au gaïac par 

un test immunologique pourrait améliorer les résultats du programme de dépistage [47-49]. 

 

1.1.3 Prise en charge du cancer colorectal 
 
1.1.3.1 Diagnostic et bilan d’extension  

 

   Le cancer colorectal peut rester longtemps asymptomatique puis se révéler par un ou 

plusieurs symptômes  (douleurs abdominales ou pelviennes, trouble du transit type 

constipation alternant avec diarrhées d’apparition récente, anémie, méléna, altération de 

l’état général ou complication aiguë…). Le diagnostic du cancer du côlon et du rectum 

repose sur l’examen microscopique d’un prélèvement de tumeur effectué lors d’une 

coloscopie ou d’une rectoscopie. Le diagnostic peut être évoqué par d’autres examens 

morphologiques comme le lavement baryté et/ou le scanner abdomino-pelvien avec 

contraste si la coloscopie est impossible. 

   Le bilan d’extension doit permettre de savoir si la tumeur est résécable, si elle a diffusé à 

distance et si le malade doit bénéficier d’un traitement préopératoire. Il doit comporter une 

coloscopie complète si non réalisée, un scanner thoraco-abdomino-pelvien et pour les 

cancers rectaux, un toucher rectal qui peut être complété par une IRM rectale.  

 

1.1.3.2 Classifications de la tumeur 
 

   Pour le cancer colorectal, les tumeurs sont classées selon la classification TNM (Tumour, 

Nodes, Metastasis) et le stade, établi à partir de cette classification. Pour le cancer du 

rectum, les tumeurs sont en plus classées, après l’acte chirurgical, selon les limites 

d’exérèse (notion de résidu tumoral) de la pièce anatomique (Classification R1R2R0). 
 

- Classification TNM  
      Elle est appliquée uniquement pour les adénocarcinomes. Elle est la seule utilisée en 

préopératoire dont la 6ème version date de 2002, éditée par l’Union for International Cancer 
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Control (UICC)9. Cette classification repose sur la détermination de l’extension en profondeur 

de la tumeur et au-delà de la paroi digestive. Elle n’est en fait applicable que pour les 

cancers rectaux avec l’écho-endoscopie. Pour les cancers coliques seul l’examen de la 

pièce de résection permet de confirmer l’extension et on utilisera alors la classification pTNM 

qui correspond aux catégories de la classification TNM (Cf. Annexe 2).  
 

- Stadification 
   A partir de la classification TNM, les cancers colorectaux sont classés en 4 stades. La 

stadification de la tumeur est une étape importante dans la prise en charge du cancer 

colorectal car elle détermine le type de traitement à envisager et renseigne les praticiens sur 

les risques de rechute locale et/ou métastatique et sur la survie du patient (facteur 

pronostique important) (Cf. Annexe 2). 

 

1.1.3.3 Stratégies thérapeutiques 
 

   Selon les recommandations en vigueur en France, publiées par la Haute Autorité en Santé 

(HAS)10 en 2005, le traitement du cancer colorectal dépend de la résécabilité de la tumeur 

(extension locale et/ou métastatique et fixation aux structures voisines) et de l’opérabilité du 

malade. Si la tumeur est résécable et le patient opérable le traitement de première intention 

du cancer colorectal est l’exérèse chirurgicale de la tumeur. Les traitements adjuvants seront 

discutés en fonction de la localisation (côlon ou rectum) et de l’extension tumorale, donc du 

stade de la tumeur11. 
 

- Tumeurs du côlon  
   Le traitement de référence du cancer du côlon non métastatique est la chirurgie 

comportant l’exérèse de la tumeur avec une marge de côlon sain de 5 cm, la ligature des 

vaisseaux sanguins à leur origine et l’exérèse du mésocôlon contenant les ganglions 

lymphatiques (12 à prélever au minimum).  Le rétablissement de la continuité est en général 

immédiat. Le traitement adjuvant sera fonction du résultat anatomopathologique de la pièce 

opératoire qui confirmera le stade. La radiothérapie n’a pas fait la preuve de son efficacité en 

traitement adjuvant dans le cancer du côlon, elle peut être proposée actuellement que s’il 

persiste un résidu tumoral après résection chirurgicale. La chimiothérapie sera discutée au 

stade II et recommandée au stade III, à base de 5-Fluoro-acyle (LV5FU212). La surveillance 

de la maladie se déroule sur 5 ans. (Cf. Annexe 3).  
 

                                                 
9 Source UICC http://www.uicc.org  
10 Source HAS http://www.has.gouv  
11 Source réseau ONCOLOR (Réseau de Santé en Cancérologie de la Région Lorraine) http://www.oncolor.org 
et Snfge (Société Nationale Française de Gastroentérologie) http://www.snfge.asso.fr  
12 5-Fluoro-Uracyle + Acide Folinique 

http://www.uicc.org/
http://www.has.gouv/
http://www.oncolor.org/
http://www.snfge.asso.fr/


24 
 

- Tumeurs du rectum 
   Après un bilan initial complet, le traitement du cancer du rectum est discuté en Réunion de 

Concertation Pluridisciplinaire (RCP) avec le patient pour savoir si l’on peut conserver ou 

non le sphincter anal et si l’on doit prévoir un traitement préopératoire. La prise de décision 

reposera sur le siège de la tumeur par rapport à la marge anale, l’extension locorégionale, 

l’âge et le refus éventuel du patient de la chirurgie mutilante. Comme pour le cancer du 

côlon, l’exérèse chirurgicale doit être le traitement de première intention du cancer du rectum 

non métastatique et la qualité de l’exérèse est un facteur pronostique important. La mise en 

place d’un traitement néo-adjuvant et/ou adjuvant dépendra de l’extension de la tumeur, 

donc du stade, et de la présence ou non de résidu tumoral après résection chirurgicale. La 

radio-chimiothérapie préopératoire est proposée en première intention pour les grosses 

tumeurs et les tumeurs envahissant les ganglions (Stade IIb et III). (Cf. Annexe 4). 

 

1.1.3.4 Nouvelles thérapeutiques 
 

   Grâce à une meilleure connaissance de la biologie des cancers, de nouveaux traitements 

dits traitements ciblés sont apparus : ceux utilisant des anticorps monoclonaux ciblant des 

récepteurs de facteurs de croissance à la surface des cellules cancéreuses. Trois 

médicaments sont utilisés : le bevacizumab (commercialisé sous le nom Avastin®), le 

cetuximab (commercialisé sous le nom Erbitux®) et le panitumumab (commercialisé sous le 

nom Vectibix®) sous forme injectable. Il existe également une autre famille de traitements 

aux propriétés anti-angiogenèse, ciblant particulièrement les facteurs de croissance 

vasculaire. Ces traitements ne se substituent pas à la chimiothérapie mais sont utilisés en 

association à la chimiothérapie pour diminuer, entre autres, la résistance de cette dernière 

dans certaines formes de tumeurs avancées ou chez certains patients. 

 

1.1.4 Complications tardives du cancer et ses traitements  
 

   Comme pour tout cancer, la maladie et ses traitements peuvent être responsable à long 

terme d’anxiété voir de dépression mais aussi de fatigue persistante même très loin après 

les traitements. La chirurgie ainsi que la radiothérapie, par une mutilation d’une partie du 

corps ou par des cicatrices disgracieuses peuvent avoir un impact négatif sur l’image 

corporelle du patient, qui peut avoir à son tour un impact sur la dépression et la sexualité. En 

plus de ces retentissements du cancer en générale, les traitements du cancer colorectal 

peuvent entraîner des complications particulières liées à la chirurgie, la radiothérapie et la 

chimiothérapie. 
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1.1.4.1 Complications liées à la chirurgie 
 

   La chirurgie du côlon n’entraîne que rarement des complications qui sont plutôt de type 

adhésion ou occlusion sur brides au niveau de la suture de l’anastomose. 

Exceptionnellement, une colostomie reste définitive. 

Pour le rectum, elle est plus fréquemment définitive. La stomie pouvant avoir elle-même des 

complications de types sténose, prolapsus ou éventration. Lorsque la chirurgie a permis de 

conserver le sphincter anal, certains troubles intestinaux peuvent persister tels que des 

diarrhées, l’émission de selles impérieuses voir l’incontinence anale. Parfois, la chirurgie ne 

permet pas de conserver l’innervation génito-urinaire, ce qui entraîne des troubles sexuels 

tels que des problèmes d’érection et d’éjaculation chez l’homme, et des problèmes de 

dyspareunie et de sécheresse vaginale chez la femme. A ces troubles sexuels, s’ajoutent 

des problèmes urinaires qui peuvent aller jusqu’à l’incontinence. 

 

1.1.4.2 Complications liées à la radiothérapie 
 

   Elles dépendent de la dose, du volume irradié et de l’âge du patient.  

Des troubles cutanés peuvent persister comme l’épilation devenue définitive et la 

sécheresse de la peau.  Des troubles digestifs peuvent persister également comme des 

diarrhées plus ou moins fréquentes et sanglantes (grêle radique ou rectite radique 

chronique). La radiothérapie peut fragiliser le canal anal, et s’il est conservé, peut favoriser 

des fuites fécales. Pour les femmes, elle peut être responsable d’une ménopause 

prématurée. 

 

1.1.4.3 Complications liées à la chimiothérapie 
 

   Le traitement par chimiothérapie à base de 5-FU ne donne pas de complications à long 

terme. Les molécules, telles que l’oxaliplatine et l’irinotecan indiquées dans des situations 

métastatiques, peuvent entraîner respectivement une neuropathie périphérique et une 

alopécie irréversible. 
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Notre étude 

Pour les raisons évoquées en début de chapitre, nous avons sélectionné les tumeurs 

localisées en C18, C19 et C20 et exclu la localisation en C21. 

Comme notre étude a été mise en place en 2003, nous avons utilisé la 6ème version de la 

classification TNM en sachant qu’une 7ème version est actuellement disponible. 

Les traitements ont été présentés selon les recommandations actuelles mais une partie des  

patients inclus ont été diagnostiqués à partir de 1990, avant la conférence de consensus de 

1998. Il se peut qu’ils aient bénéficié d’une prise en charge différente. De même que les 

nouvelles molécules de chimiothérapie apparues à la fin des années 90 comme l’oxaliplatine 

et l’irinotecan, elles ont pu concerner certains des patients inclus diagnostiqués en 2000. 

Aucun patient n’a bénéficié des nouvelles thérapies ciblées. 
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hapitre 1.2  

‘‘Après cancer’’ et guérison 
    

   Dans notre étude, nous avons évalué la qualité de vie et la réinsertion des patients 

considérés guéris de leur cancer colorectal. Il semblait important de pouvoir se repérer dans 

le continuum de la maladie cancéreuse et de répondre à plusieurs questions :  

- A partir de quand peut-on parler d’ ‘‘après cancer’’ ? 

- Quelles différences y a-t-il entre rémission et guérison et à partir de quand peut-on 

parler de guérison ? 

 

1.2.1 Concept d’ ‘‘après cancer’’ 
 

   Le concept d’ ‘‘après cancer’’ dans la littérature francophone est flou. Peu d’articles 

l’abordent en tant que tel. C’est pourtant le terme qui est employé par l’INCa en France. En 

fait il est apparenté au concept de ‘‘cancer survivor’’ (traduit littéralement par ‘‘survivants du 

cancer’’) plus répandu dans les pays anglo-saxons. Certains auteurs vont plutôt privilégier le 

concept d’ ‘’après cancer’’ comme par exemple Sagar et al. en 2006 [50], alors que d’autres 

vont plutôt parler de ‘‘survivants du cancer’’ [51-54]. D’après le National Coalition for Cancer 

Survivorship (NCCS), dans une approche plutôt psychosociale que biomédicale, ‘‘l’après 

cancer’’ débuterait dès l’annonce du diagnostic et se poursuivrait jusqu’à la fin de vie [50]. La 

définition de l’Office of Cancer Survivorship (OCS), à l’Institut national du cancer américain, 

fait plutôt appel à la notion de ‘‘survivre au cancer’’ qui commencerait aussi à l’annonce du 

diagnostic et/mais continuerait jusqu’au moment que l’on pourrait définir comme « l’équilibre 

de sa vie » [53]. 

   Depuis plusieurs années déjà, Il est bien identifié que la survie au cancer se déroule en 

trois phases [55] :  

- la phase de survie aiguë qui débute au moment du diagnostic, durant laquelle le 

patient doit survivre aux traitements très agressifs et faire face à des émotions 

intenses liées à la possibilité de mourir. Phase médicale dominée par le diagnostic et 

le traitement. 

- la phase de survie étendue qui débute à la fin du traitement, durant laquelle le patient 

entre en ‘‘rémission’’ et doit faire face au risque de rechute. Phase dominée par les 

complications des traitements, qui entraînent souvent des limitations fonctionnelles et 

qui est vécue lors du retour à la maison, sur le lieu de travail et non plus dans une 

structure de soins.  

C 
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- La phase de survie permanente correspondant à la période où le risque de rechute 

devient minime. 

   En France, la définition de l’ ‘‘après cancer’’ utilisée par l’INCa, qui situerait cette période 

débutant après les traitements et la réadaptation, et non à partir du diagnostic,  diffèrerait de 

celles de ‘‘cancer survivor’’ utilisées aux USA. En fait, pour l’INCa, l’après cancer débuterait 

à partir de la phase dite de survie étendue. 

 

1.2.2 Notion de guérison en cancérologie 
 

   Dans toute maladie, la guérison représente l’objectif des traitements qui ont pour rôle : « la 

disparition des signes et symptômes de la maladie et le retour à l’état antérieur de santé 

avec état complet de bien-être physique, mental et social », définition que donne l’OMS.  Au 

niveau collectif, on parle de guérison ‘‘statistique’’ (définition biomédicale) [34] quand la 

courbe de survie du groupe cancer reste en plateau, parallèle à celle d’un groupe témoin de 

même âge. Elle correspondrait à la phase de survie permanente décrite par Mullan et al. 

[55]. Le délai de guérison va varier d’une localisation tumorale à l’autre. Il détermine le temps 

de suivi ou de surveillance du patient après le diagnostic et est souvent estimée à 5 ans. Au 

niveau individuel, il est difficile d’affirmer une guérison complète car les risques de rechute 

sont toujours possibles mais on peut parler de guérison quand le temps écoulé sans rechute 

rend celle-ci improbable dans le cas du cancer considéré.  

   Même si les statistiques nous donnent une définition concrète de la guérison, elle n’évoque 

pas le même sens selon que l’on se place du côté du patient, du médecin ou d’un membre 

représentant d’une société bancaire par exemple. Dans ce contexte, deux termes vont se 

mêler et se confondre parfois, celui de guérison et celui de rémission. Alors, peut-on parler 

de réelle guérison ou uniquement de rémission ? Peut-on parler réellement de guérison s’il 

persiste des séquelles ? 

    Le rapport sur la survie de patients atteints de cancer, rendu publique par l’Institut National 

du Cancer en 201013, explique que la guérison à 100% n’existe pas, et qu’il existe non 

pas ‘‘un cancer’’  mais  ‘‘des cancers’’  aux multiples facettes et qui évoluent de façon 

différente selon la localisation mais aussi selon les patients eux-mêmes. Le Professeur 

Véronique Diéras, oncologue médical à l’Institut Curie et le Professeur Dominique 

Marananchi, président de l'INCa en 2010 expliquent à travers ce rapport qu’il est bien défini 

aujourd’hui que les chances de survie et de guérison dépendent du stade diagnostique et 

classent les différents cancers en trois catégories selon leur pronostic :  

                                                 
13 INCa. Survie de patients atteints de cancer en France. Rapport 2010. Source INCa. 

http://www.20minutes.fr/article/399571/Sante-De-plus-en-plus-de-malades-guerissent-du-cancer.php


29 
 

- les bons pronostics (42 % des cancers) pour lesquels on peut parler de vrai guérison 

et dont la survie relative à 5 ans est supérieure ou égale à 80 % (cancers de la 

prostate, du sein, du testicule, de la thyroïde, et le mélanome), 

- les pronostics intermédiaires (33 % des cancers) où la survie relative à 5 ans varie 

beaucoup selon le stade diagnostique allant de 20 à 80 % et pour lesquels la 

guérison est fort possible (cancers colorectal, de la bouche, de la vessie, du rein, de 

l'ovaire et de l'utérus dont corps et col), 

- les mauvais pronostics (17 % des cancers) pour lesquels la survie relative à 5 ans est 

inférieure ou égale à 20 % (cancer du poumon et de la plèvre, du foie, du pancréas, 

de l’œsophage et du système nerveux central).  

   En général, la communauté médicale réservera le terme de rémission pour les patients 

entrant dans la phase post thérapeutique jusqu’à la date dite de ‘‘guérison statistique’’,  

correspondant en fait à la phase de survie étendue décrite par Mullan et al. [55]. Ainsi, 

comme le fait remarquer Véronique Diéras, la guérison serait en quelque sorte une 

« rémission qui se prolonge ». D’ailleurs pour certains médecins, le terme même de guérison 

n’existe pas et ils n’emploieront que le terme de ‘‘rémission complète’’. 

   Lorsque l’on se place du côté du patient atteint d’un cancer, ce dernier n’a pas forcément 

cette vision objective qu’ont les praticiens sur ces chances de survie. Il s’agit d’une 

perception très personnelle de la guérison, variable d’un individu à l’autre et qui va dépendre 

de la sa personnalité et de la représentation qu’il se fait de la maladie. Dans la plupart des 

cas, le patient est conscient de la gravité de la maladie. Mais pour certains, lorsque l’on parle 

‘‘du cancer’’ et de l’image négative qu’il véhicule encore dans notre société, et ce quel que 

soit la localisation de la tumeur, la maladie ne peut être envisagée comme curable et ces 

patients ne parleront même pas de rémission en attendant obligatoirement la mort. D’autres, 

peut-être plus informés et plus soutenus, seront conscients de l’existence de différents 

cancers et de la curabilité relative de ces cancers. Ils se sentiront plutôt en ‘‘longue 

rémission’’ voire guéris mais en ayant toujours conscience que la rechute est possible. Enfin 

pour d’autres encore, il est important de se sentir guéri pour ne plus avoir l’étiquette de 

‘‘malade’’ et reprendre une vie normale, quel que soit le risque de rechute. 

   Mais peut-on parler de réelle guérison lorsqu’il persiste des séquelles à plus ou moins long 

terme ? Les données statistiques de survie ne tiennent pas compte de la présence ou non 

de séquelles. Pour les patients, outre le fait d’être angoissé par une possible rechute, être 

guéris statistiquement parlant n’a peut-être pas beaucoup de signification s’ils ne peuvent 

pas reprendre leur vie, leur statut social, familial et professionnel et leurs activités d’avant la 

maladie. Dans ce sens, il serait plus approprié de retenir la définition de la guérison de 

l’OMS ou celle de la survie que propose Jenkins et al. en parlant de moment où le patient 

atteint ‘‘l’équilibre de sa vie’’. Le Docteur Michel Parini, médecin anesthésiste-réanimateur et 
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praticien hospitalier en région Provence Alpes Côte d’Azur, donne une définition plus 

philosophique de la guérison : « Finalement, le critère de la guérison est probablement le 

même que celui qui caractérise l'authentique intelligence, c'est-à-dire la capacité à être 

heureux. ».  

 

 

 

Notre étude 
Nous avons inclus des patients diagnostiqués depuis au moins 5 ans, n’ayant pas eu de 

récidives et n’ayant plus de traitement à visée anticancéreuse. Cette période correspond à la 

fin de la période de suivi dans le cancer colorectal au-delà de laquelle on considérera les 

patients comme ‘‘guéris’’. 

Dans l’écriture de ce rapport et des différentes publications, nous avons utilisé 

alternativement les termes ‘’longue rémission’’ et ‘’ considérés guéris’’ mais toujours avec la 

même signification. 
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hapitre 1.3  

Concept de qualité de vie 
 

1.3.1 Historique  
 

   Pourquoi s’est-on intéressé à la qualité de vie en médecine ?  

   Le concept de qualité de vie n’est pas nouveau en soi, seules les tentatives de le définir en 

médecine sont assez récentes. La qualité de vie, si elle peut être apparentée à l’idée de 

bonheur et d’épanouissement, était déjà un sujet d’étude et de préoccupation des 

philosophes de l’antiquité comme Aristote [56]. C’est beaucoup plus récemment que le milieu 

médical l’a intégrée dans ses modalités de prise en charge globale du patient et il aura fallu 

les deux siècles derniers d’évolution de la médecine, de la société, des mentalités et de 

l’intérêt que l’on porte aux individus en tant que tels pour y parvenir. 

   C’est le 20ème siècle, marqué par l’amélioration du niveau de vie en général de la 

population, qui imposera un changement du concept de la santé individuelle et de la 

population en intégrant non plus des critères négatifs de la santé tels que la mortalité et la 

morbidité, mais des critères positifs tels que le bien-être physique, psychique et social ;  

définition de la santé que proposera l’OMS en 194714. L’émergence de nouvelles disciplines 

dans les domaines psychologique, social, et économique a amplifié l’intérêt des mesures 

positives et globales de santé, jugées de plus en plus pertinentes, et remis en question le 

monopole du corps médical, seul décideur alors. Elles ont permis le passage d’une 

médecine paternaliste qui tournait parfois à  ‘‘l’impérialisme médical‘’ 15 à une médecine où le 

patient est au centre des décisions le concernant, et pris dans son ensemble. 

   Le terme qualité de vie apparaît dans des publications au milieu des années 60, 

intéressant surtout les disciplines sociales et économiques. La mesure de la qualité de vie en 

médecine apparaît dans le cadre de recherche clinique d’abord en cancérologie (début des 

années 70) puis dans d’autres domaines médicaux présentant des maladies aussi graves, 

invalidantes ou incurables que le cancer. Pour juger de l’efficacité d’un traitement, le critère 

principal est resté longtemps et reste encore la survie. Mais de plus en plus la qualité de vie 

est devenue un critère de jugement pertinent pour évaluer l’efficacité d’un traitement surtout 

lorsque le gain en terme de survie est faible (situation palliative) [57, 58]. Le malade n’est 

plus considéré uniquement d’un point de vue clinique mais dans son ensemble en tenant 

                                                 
14 Source World Health Organization (WHO) http://www.who.int.fr  
15 Propos de René Sabatier dans son  Traité de droit médical en 1956. 

C 

http://www.who.int/
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compte des possibles retentissements physiques et psychosociaux de la maladie et du 

traitement [59].  

 

1.3.2 Définition 
 

   La qualité de vie, tel que le bonheur, est un concept vaste et équivoque dont chacun a sa 

propre définition. Campbell, en 1976 [60], en qualifiant la qualité de vie d’« entité vague et 

éthérée » et de « quelque chose dont beaucoup de monde parle mais que personne ne sait 

clairement définir », laissait présager de l’ampleur de la tâche qu’allait incomber aux 

chercheurs : celle de trouver une définition consensuelle à une notion aussi subjective. 

Plusieurs auteurs ont proposé une définition de la qualité de vie [61-68] et ils se sont 

finalement accordés sur plusieurs points. Le premier point de convergence à la définition de 

la qualité de vie qu’ils proposaient était une notion de satisfaction profonde, 

d’accomplissement de désirs, d’espérance en harmonie et satisfaite avec l’expérience. Le 

deuxième point commun concernait davantage la façon dont l’individu apprécie sa qualité de 

vie c’est-à-dire en se référant à des normes éthiques, culturelles, sociales et individuelles. Le 

dernier point qui découle des deux précédents reposait sur le fait que la qualité de vie était 

une entité dynamique qui changeait au cours du temps parallèlement à l’évolution des 

normes sociétales et des propres références de l’individu. En 1993, l’OMS a donné sa propre 

définition de la qualité de vie en insistant sur la notion de perception et de contexte 

socioculturel où se place l’individu : « La qualité de vie est définie comme la perception qu’un 

individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du système de valeurs 

dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. 

C’est un concept très large qui peut être influencé de manière complexe par la santé 

physique du sujet, son état psychologique et son niveau d’indépendance, ses relations 

sociales et sa relation aux éléments essentiels de son environnement. »16. 

   A partir de cette définition, on se rend compte que de nombreuses dimensions vont 

participer à cette perception et vouloir toutes les mesurer de façon quantitative est non 

seulement difficile mais pas toujours justifié. C’est pourquoi de nombreux auteurs ont 

proposé de restreindre la définition de la qualité de vie et de cibler la mesure quantitative sur 

les seuls aspects de la qualité de vie liés à la santé en parlant de ‘‘qualité de vie liée à la 

santé’’ (Health-related quality of life). McKenna et Hunt [69] l’ont bien décrite, ce sera de 

savoir dans quelle mesure la pathologie et les traitements interférent dans la capacité des 

individus à satisfaire leurs besoins et donc leur qualité de vie. 

                                                 
16 Source WHO. 



33 
 

   Malgré tout, pour la mesure de la qualité de vie liée à la santé, le choix des dimensions à 

prendre en compte reste large et délicat. La majorité des auteurs s’accordent pour donner le 

nom d’échelles de qualité de vie toute échelle évaluant :  

- au moins les trois fonctionnements physique, psychique et social,  

- des critères subjectifs mais aussi des critères objectifs qui sont parfois indissociables 

(acuité visuelle par exemple),  

- des domaines qui doivent être explorés par le patient lui-même, seul capable de juger 

de l’impact des conséquences de sa maladie et du traitement sur sa propre qualité de 

vie [70]. On sait que l’appréciation de la sévérité des problèmes par les médecins ou 

les proches du patient diffère de celle ressentie par le malade lui-même [71, 72].  

   Dans la littérature internationale, une alternative a été proposée pour regrouper toutes les 

mesures subjectives, ressenties et rapportées par les patients, et qui dépassent le cadre de 

la qualité de vie, dans le terme Patient Reported Outcome (PRO), que l’on peut traduire par 

le ‘’résultat rapporté par le patient’’ ou ‘’le point de vue du patient comme indicateur de l’état 

de santé’’17 [73]. 

 

1.3.3  Qualité de vie en cancérologie 
 

   Aujourd’hui, la ‘‘qualité de vie’’ est une activité en plein essor avec des associations ou des 

institutions internationales qui lui sont entièrement dédiées comme l’international Society for 

Quality of Life Research18 et I’International Quality Of Life Assessment19 aux USA ainsi 

qu’une revue intitulée Quality of life Research. La Food and Drugs Administration20 édite 

chaque année un guide d’utilisation des PROs dans les essais cliniques à destination des 

industries pharmaceutiques. 

   Les premières mesures de la qualité de vie ont été réalisées à l’aide d’index de santé tels 

que le Karnofsky Performance Status [74], élaboré par un cancérologue américain, 

Karnofsky, dans le cancer du poumon en cours de chimiothérapie en 1948, ou le Quality of 

Life Index (QLI) de Spitzer [75]. Mais ces deux index de santé sont des index évaluant la 

performance du patient par les médecins, et non par le patient lui-même. Assez rapidement, 

des échelles standardisées dites génériques ont été mises au point, destinées à des 

populations de bien portants ou de malades en général. En cancérologie, le besoin de 

développer des échelles de qualité de vie spécifiques du cancer a suscité, en 1986, la 

création d’un groupe de travail sur la qualité de vie au sein de l’European Organization for 

                                                 
17 Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (ANAES), 2001. HAS aujourd’hui. Source HAS 
18 ISOQOL http://www.isoqol.org  
19 IQOLA http://www.iqola.org  
20 FDA http://www.fda.gov  

http://www.isoqol.org/
http://www.iqola.org/
http://www.fda.gov/
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Research and Treatment of Cancer (EORTC)21 pour donner naissance quelques années 

plus tard au questionnaire le Quality of Life Questionnaire – Core 30 (QLQ-C30) [76]. 

Parallèlement en France, l’introduction de l’évaluation de la qualité de vie en cancérologie a 

été initiée par Zittoun et Schraub avec l’aide de la Société Française de Cancérologie [77]. 

Aux Etats-Unis, en 1990, le National Cancer Institute (NCI)22 crée un atelier pour définir la 

place à accorder de l’évaluation de la qualité de vie dans les études cliniques en 

cancérologie et l’American Society of Clinical Oncology (ASCO)23 a recommandé, en 1996, 

de privilégier les critères liés aux malades comme la qualité de vie plutôt que ceux liés au 

cancer. En Angleterre, le Medical research Consil (MRC)24 a conclu, en 1993, un accord 

avec le ministère de la Santé où il est précisé que l’évaluation de la qualité de vie et des 

coûts de la santé doit être intégrée dans les essais cliniques. 

 

1.3.4 Evaluation de la qualité de vie  

 
  1.3.4.1 Généralités 

 

   Par définition la perception de l’état de santé est jugée par le patient lui-même. Dans 

certaines conditions, un proche ou le médecin peut être amené à répondre à la place du 

malade lorsque celui-ci est en incapacité de le faire, tout en sachant que la mesure sera 

dans la majorité des cas biaisée par l’existence démontrée d’une discordance entre la propre 

appréciation du malade et celle d’un tiers [71, 72]. 

   Il existe deux méthodes de recueil de la qualité de vie : la méthode dite qualitative avec 

entretien psychologique et la méthode dite quantitative avec outils psychométriques. 

   L’entretien psychologique permet d’explorer beaucoup de domaines mais il sera alors 

difficile voire impossible de tout quantifier de façon standardisée, donc la méthode sera peu 

reproductible et impossible à mettre en place sur une étude à grande échelle [78]. 

   Les outils psychométriques constitués d’échelles ou de questionnaires permettent 

d’explorer une quantité limitée de domaines de la qualité de vie (ciblés en fonction de 

l’objectif de l’outil et de la population concernée) mais la mesure sera quantifiable par des 

scores et standardisable. Les questionnaires peuvent être passés par un évaluateur externe 

sous condition qu’il soit formé, de sorte qu’il n’induise pas les réponses aux personnes 

enquêtées. L’emploi d’un tel évaluateur a un coût mais il permet de limiter les données 

manquantes. L’auto-questionnaire est une autre alternative du mode de passation. Il ne 

nécessite pas la présence d’un évaluateur, peut être répété facilement et n’induit pas de 

                                                 
21 EORTC  http://www.eortc.eu  
22 NCI http://www.cancer.gov  
23 ASCO http://www.asco.gov  
24 MRC http://www.mrc.ac.uk  

http://www.eortc.eu/
http://www.cancer.gov/
http://www.asco.gov/
http://www.mrc.ac.uk/
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biais lié à l’interprétation d’un intermédiaire. Il doit cependant être simple et compris par tous, 

pas trop long et il nécessite la coopération de la personne enquêtée, sans quoi il peut être à 

l’origine de données manquantes conséquentes. La plupart des auto-questionnaires sont 

constitués de questions à réponse fermée dichotomique (oui/non) ou à plusieurs modalités 

graduées par ordre d’importance, de fréquence ou d’intensité (pas du tout / un peu / 

beaucoup / jamais) en choisissant plutôt un nombre pair de réponses pour obliger le sujet à 

prendre position. Les questionnaires peuvent contenir des échelles dites visuelles 

analogiques (EVA), représentées par des segments de droite comportant des valeurs 

chiffrées ou verbales aux deux extrémités qui correspondent à deux niveau de mesure 

totalement opposées (pas du tout / énormément). La personne est invitée à se positionner 

par un repère, entre ces deux valeurs, au niveau qui correspond le mieux à ce qu’il ressent. 

Quel que soit le questionnaire, la mesure du niveau de qualité de vie soit se résume en un 

score global, soit s’évalue par plusieurs scores (un par dimension) ou profil. Le calcul du 

score se fait soit par la somme des valeurs attribuées aux items, en considérant que la 

notion d’importance accordée à la réponse est implicite parce qu’incluse dans la valeur que 

l’on attribue à la réponse (réponse équipondérée), soit par pondération statistique des 

valeurs en utilisant des facteurs de pondération pour chaque ou certains items comme dans 

le Medical Outcome Study Short-Form 36 Health Survey (MOS SF-36) [79], ou encore par 

pondération subjective, en intégrant le degré d’importance au domaine dans les questions, 

comme dans le Profile de Qualité de Vie Subjective (PQVS) [70]. 

 
1.3.4.2 Construction et validation d’un instrument  

 

   Au départ les évaluateurs ont montré une certaine méfiance vis-à-vis de la mesure de la 

qualité de vie comme critère si subjectif et par conséquent non fiable. En effet, par définition 

de la subjectivité, cette mesure est sujette à interprétation [73]. Avec l’emballement de 

l’intérêt de la qualité de vie dans la recherche clinique, s’est développée une multitude 

d’instruments pas toujours validés avec des difficultés qui vont apparaître de façon évidente 

celle notamment de l’adaptation transculturelle. Pour qu’un instrument, mesurant des critères 

subjectifs, soit aussi performant et fiable qu’un instrument mesurant des critères objectifs, 

une approche méthodologique rigoureuse est devenue nécessaire à sa construction et le 

développement des méthodes psychométriques a permis d’y parvenir.  

   La construction d’une échelle se réalise nécessairement en deux étapes : l’étape 

qualitative suivie par l’étape quantitative [73, 80, 81], après avoir défini les concepts que l’on 

souhaite mesurer par l’instrument et la population cible. 

   L’étape qualitative consiste à rassembler une liste d’items la plus exhaustive possible, 

dirigés vers la population concernée. Pour cela, on fait appel à plusieurs sources : la 
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littérature, l’avis d’experts, les instruments déjà disponibles mais aussi les avis de personnes 

représentatives de la population concernée, consultées lors d’entretiens semi directifs. On 

aboutit à la première ébauche du questionnaire qui sera remis à un petit nombre de 

personnes, l’objectif étant de mettre en évidence des items inappropriés, mal formulés, 

redondants et ceux dont la réponse est la même pour tous. Certains items seront alors 

éliminés, reformulés ou rajoutés pour obtenir une version réduite du questionnaire qui sera 

remise dans un deuxième temps à un plus grand nombre de personnes afin d’y étudier ses 

qualités métriques.  

   L’étape quantitative consiste à étudier la validité de l’instrument et ses qualités 

métrologiques.  La validité est une notion relative liée au concept que l’on souhaite évaluer, 

aux choix arbitraires que l’on fait en ce qui concerne les phénomènes que l’on mesure, leur  

importance et leur mode de quantification. Les qualités métrologiques correspondent à la 

sensibilité, la spécificité et la fiabilité de l’instrument (Cf. Annexe 6).  

   Afin d’obtenir une version finale validée, on procède étape par étape, chaque version de 

l’échelle étant à nouveau modifiée et retestée. 

   Lorsque l’échelle a été validée en langue étrangère, elle nécessite une traduction en 

français puis une ‘‘retraduction’’ dans la langue originale pour permettre une adaptation 

culturelle. Cette nouvelle version en français doit à son tour être testée pour vérifier que ses 

qualités métrologiques et sa validité n’ont pas été affectées par la traduction [82, 83]. 

 

1.3.4.5 Principaux questionnaires existants 
 

   Il est possible de classer les questionnaires de qualité de vie en fonction du domaine 

d’application. On distinguera les questionnaires génériques et les questionnaires spécifiques. 
 

- Les questionnaires génériques 
      Ce sont les premiers questionnaires de qualité de vie qui ont été développés et pour la 

plupart en anglais. Ils sont destinés à la population générale ou à une population de malades 

quel que soit la maladie et le degré de sévérité. Ils permettent ainsi des comparaisons entre 

sujets bien portants et malades. Mais leur inconvénient majeur est leur moindre capacité à 

détecter des changements au cours du temps.  

   Parmi les plus connus et les plus utilisés, on compte le Sickness Impact Profile (SIP), un 

des plus anciens qui a été conçu par Bergner et al en 1976 [84-86] et le Nottingham Health 

Profil (NHP) élaboré par Hunt et al. en Angleterre en 1981 [87] et adapté en français sous le 

nom d’Indicateur de Santé Perceptuelle de Nottingham [88]. Le Short-Form 36 Health Survey 

(SF-36) [79, 89, 90], qui est un des plus utilisé au niveau international, a été élaboré à partir 

d’une étude d’observation américaine, la Medical Outcome Study (MOS) en 1986. A l’origine 

il comptait 149 questions. Sa forme courte avec 36 items a été validée en français par 
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Leplège et al. en 1998 [82, 91] dans le cadre d’un projet IQOLA. D’autres questionnaires ont 

été développés par la suite : le World Health Organization Quality Of Life (WHOQOL) en 

1993 par l’OMS [92], disponible dans sa version longue de 100 items et sa version courte le 

WHOQOL-BREF avec 26 items, et l’European Quality Of Life–5 Dimensions (EuroQol 5D), 

composé de 5 items [93]. Une échelle française a été développée par Dazord et al. à Lyon 

[70], le Profil de Qualité de Vie Subjective (PQVS), qui a la particularité d’évaluer le degré de 

satisfaction du sujet, l’importance qu’il lui accorde dans sa propre vie et ses attentes pour 

l’avenir. L’ensemble des caractéristiques de ces questionnaires est résumé dans le tableau 

1. 
 

- Les questionnaires spécifiques du cancer et du cancer colorectal  
   Des questionnaires spécifiques ont été mis au point pour une pathologie donnée. Ils 

permettent d’explorer de façon plus précise les altérations propres à la maladie et ainsi être 

plus sensible au changement que les questionnaires génériques. Mais ils ne permettent pas 

de comparaisons avec d’autres pathologies ou d’autres populations.  

   En cancérologie, plusieurs outils ont été mis au point dans différents pays d’Amérique du 

nord et d’Europe, notamment la France [94]. Rapidement certains outils se sont imposés 

comme le Functional Living Index – Cancer (FLIC) [95] aux Etats-Unis puis le Functional 

Assessment Cancer Treatment (FACT-G) [96] et en Europe, le Quality of Life Questionnaire 

– Core 30 (QLQ-C30) [76] élaboré par le groupe de travail sur la qualité de vie (Quality of 

Life Study Group) de l’EORTC. Le FACT et le QLQ-C30 sont constitués d’un questionnaire 

central (Core questionnaire) explorant les dimensions générales de la qualité de vie et de 

modules spécifiques à la localisation tumorale. Pour le cancer colorectal se sont développés 

le Functional Assessment Cancer Treatment – Colorectal (FACT-C) [97] et le Quality of Life 

Questionnaire – Colorectal 38 (QLQ-CR38) [98]. Les caractéristiques de ces questionnaires 

sont présentées dans le tableau 2. 
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TABLEAU 1.  
Questionnaires de qualité de vie génériques disponibles en langue française. 

 

Instrument générique Nombre 
d’items 

Dimensions explorées 

SIP (Bergner et al, 1975) 136 12 
 

 

Activité physique, Limitations dues à l’état, 
physique, Douleur, Vie et relations avec les 
autres, Santé psychique, Limitations dues à 
l’état psychique, Vitalité, Santé perçue 
 

NHP (Hunt et al, 1981) 38 6 
 

 

Physique (Mobilité),  Douleur, Sociale 
(Isolement), Psychologique (Réaction 
émotionnelle, Tonus), Santé (Sommeil) 
 

MOS SF-36 (Ware et al, 1992) 36 8 + 1 
 

 

Physique (Activité, Limitations dues à l’état 
physique), Douleur, Sociale (Vie et relations 
avec les autres), Psychologique (Santé 
psychique, Limitations dues à l’état 
psychique, Vitalité), Santé (Santé perçue) + 
Evolution de l’état de santé 
 

WHOQOL (WHO, 1993) 26 4 
 

 
Santé physique, Relations sociales, Santé 
psychique, Environnement 
 

EuroQol 5D (EuroQol Group, 
1990) 

5 5 + EVA* 

 
 

Physique (Mobilité, Soins de soi), Douleurs et 
gêne, Psychologique (Anxiété et dépression), 
Activités usuelles 

*Echelle Visuelle Analogique 
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TABLEAU 2.  
Questionnaires de qualité de vie spécifiques du cancer et en particulier du cancer colorectal 
disponibles en langue française. 
 

Instrument spécifique de la 
pathologie cancéreuse 

Nombre 
d’items 

Dimensions explorées 

FLIC (Schipper et al, 1984) 22 8 
Physique, Psychologique, Relations 
sociales et familiales + 4 échelles de 
symptômes 

 
EORTC QLQ-C30 (Aaronson et 
al, 1993) 

28 + 2 15 
Fonctionnement Physique, Social, 
Cognitif, Emotionnel et limitation + 9 
échelles de symptômes (fatigue, nausée, 
vomissement, douleur, dyspnée, insomnie, 
appétit, constipation, diarrhée, problèmes 
financiers) + santé globale 

 
+ module spécifique  côlon 
rectum  QLQ-CR38 (Sprangers 
et al, 1999) 

38 12 
Image corporelle, Activité sexuelle, Plaisir 
sexuel, Avenir + 8 échelles de symptômes 
(problèmes de miction, gastro-intestinaux, 
sexuels (hommes et femmes), effets de la 
chimiothérapie et perte de poids, 
problèmes liés à la stomie ou de 
défécation si pas de stomie) 

 
FACT- G3 (Cella et al, 1993) 
 

34 5 
Bien-être fonctionnel, Bien-être physique, 
Bien-être social et familial, Bien-être 
émotionnel, Rapport avec médecins 

 
+ module spécifique côlon 
rectum  FACT-C (Ward et al, 
1999) 

10 4 
Problèmes de digestion, Transit, Perte 
d’appétit, Difficultés avec la stomie 

 

   En gastroentérologie, il existe un questionnaire de qualité de vie spécifique de l’appareil 

digestif, destiné à toute pathologie digestive et conçu par Eypasch et al. en 1995, le 

Gastrointestinal Quality of Life Index (GIQLI) [99]. 

   D’autres outils spécifiques à un symptôme ont été élaborés, mais par définition du concept 

de qualité de vie, ils ne peuvent être considérés comme des échelles de qualité de vie car ils 

n’explorent qu’une seule dimension celle du symptôme. Les plus développés concernent la 

fatigue et l’anxiété, symptômes très fréquents chez des patients atteints d’un cancer.  Pour la 

fatigue, on dispose par exemple du Multidimensional Fatigue Inventory (MFI-20) [100-102] 

qui explore plusieurs dimensions de la fatigue et le Brief Fatigue Inventory (BFI) [103] qui lui 

se résume en un seul score. Pour l’anxiété on dispose, en autres, du State-Trait Anxiety 
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Inventory (STAI) [104] et du Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) [105]. Les 

caractéristiques de ces questionnaires sont présentées dans le tableau 3. 

 
 
TABLEAU 3.  
Questionnaires spécifiques de la fatigue et de l’anxiété disponibles en langue française. 

 

Instrument spécifique d’un 
symptôme 

Nombre d’items Dimensions explorées 

BFI (Mendoza et al, 1999) 9 1 
1 score global mesurant l’intensité de la 
fatigue en relation avec l’activité générale, 
l’humeur, le travail, la vie sociale et la joie 
de vivre 
 

MFI-20 (Smet et al, 1996) 20 
 

5  
5 sous échelles de la fatigue (générale, 
physique, cognitive, baisse de la 
motivation et réduction de l’activité liée à 
fatigue) 
 

STAI (Spielberger et al, 1993) 40  

   - Module State    

  

20 1 
1 score global mesurant le niveau 
d’anxiété liée à une situation donnée 
(actuelle) 
 

   - Module Trait 20 
 

1 
1 score global mesurant le niveau 
d’anxiété lié à la personnalité (habituelle) 
 

HADS (Zigmond et al, 1983) 8 1 
1 score global 

 

 

   Le choix de l’un ou l’autre des questionnaires de qualité de vie dépendra des objectifs de 

l’étude. A priori le choix est en faveur d’un questionnaire spécifique, en sachant que le 

FACT-G et le QLQ-C30 ont les mêmes propriétés [106, 107], mais ils n’explorent pas 

toujours des paramètres liés à la santé globale qu’explorera un questionnaire générique. 

D’où l’intérêt de d’associer ces deux types d’outils.  

 
1.3.3.4 Différence minimale cliniquement significative 

 

   La qualité de vie mesure l’impact de la maladie et de sa prise en charge sur la santé 

perçue du patient. Cette mesure est quantifiée par un ou plusieurs scores. Mais à quel 

moment un changement ou une différence de scores est dite cliniquement significative ?  
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   Jaesche et al. l’ont défini comme la plus petite modification de score de qualité de vie, 

perçue comme bénéfique par le patient, et qui en l’absence d’effets secondaires importants 

ou de surcoût excessif, justifierait une modification de la prise en charge médicale [108]. 

Osoba et al. parlent de différence clinique subjective qu’ils définissent comme le plus petit 

changement, bénéfique ou délétère, qui soit perceptible par le patient [109]. Actuellement, le 

terme de différence cliniquement significative prend en compte les différences entre les deux 

définitions [110]. La valeur de cette différence et son interprétation seront différentes selon 

que l’on se place du côté du patient, du clinicien ou des décideurs [111]. Le premier point de 

vue est celui du patient. En général, lui seul est à même de juger si son état de santé a 

changé ou non. Son jugement est déterminé par sa perception du changement résultant 

d’une réduction significative des symptômes ou d’une amélioration significative de ses 

fonctions. Le deuxième point de vue concerne le clinicien. Un changement cliniquement 

significatif est celui qui implique une modification du traitement ou du pronostic de la 

maladie. Le dernier point de vue est celui du décideur pour qui une petite différence 

significative deviendrait suffisamment importante pour entraîner des changements de 

politique de santé et des ressources qui lui sont allouées. 

   Deux approches ont été développées pour déterminer cette différence minimale 

cliniquement significative, basée soit sur les bornes soit sur la distribution. La détermination 

basée sur les bornes consiste à comparer les mesures de qualité de vie à d’autres résultats 

issus par exemple de groupes connus différant en terme de scores (stades différents de la 

maladie) ou de la population générale (normes) [112]. La détermination basée sur la 

distribution repose sur la distribution statistique des résultats dont l’une des principales 

méthodes est le Standard Error of Measurement (SEM) [113] et pour laquelle un écart-type 

de 0,5 est une bonne approximation de la différence minimale cliniquement significative 

[114]. 

 

1.3.5 Indications de l’évaluation de la qualité de vie  
 

   Actuellement, la qualité de vie est fréquemment utilisée comme critère d’évaluation en 

recherche clinique. Cependant, même si cet indicateur a pris une place considérable en 

recherche et en cancérologie, il n’est pas obligatoire. Son utilisation doit être pertinente dans 

le sens où le gain d’efficacité ou l’aide à la décision qu’elle apporte doit justifier le surcoût de 

son évaluation en temps et en argent [115].  

   Son utilisation reste justifiée dans les essais thérapeutiques de phase III ayant pour objectif 

le choix entre deux traitements. Elle reste particulièrement pertinente dans les essais 

d’équivalence où l’objectif est de choisir la stratégie thérapeutique qui altérera le moins la 

qualité de vie sans perte d’efficacité [59, 116]. Dans ces cas, la mesure de la qualité de vie 
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constitue un critère de jugement secondaire. Par contre, dans des situations palliatives où 

l’on évalue des stratégies alternatives, elle représente dans la plupart des cas le critère de 

jugement principal.  

   En recherche clinique, ce type d’étude fournit des résultats valables en moyenne pour un 

groupe donné considéré comme référence (population cible), donc d’un intérêt collectif et 

souvent retardé (fin de l’étude). Mais parfois, dans certaines situations au cours du 

développement du cancer comme la fin de vie, une évaluation individuelle et immédiate des 

besoins et des attentes des malades est préférable, alors les outils standard de qualité de 

vie ne sont plus adaptés [117]. Ainsi de nouveaux outils plus spécifiques à ces situations, où 

le patient est sa propre référence, ont été élaborés. Encore peu nombreux aujourd’hui, il 

s’agit du Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life (SEIQoL) [118] et du 

Patient-Generated Index (PGI) [119]. 

   Récemment, la mesure de la qualité de vie a été évoquée dans la pratique clinique afin 

d’apprécier si sa mesure pouvait améliorer les soins. Des études ont démontré que 

l’évaluation régulière de la qualité de vie permettait une meilleure communication 

médecin/patient [120-122] et une meilleure connaissance des symptômes et des problèmes 

psychosociaux rencontrés par les patients. Cependant il reste des barrières 

méthodologiques qui freinent son utilisation en pratique courante [123, 124]. 

   La mesure de la qualité de vie est aussi utilisée en santé publique soit dans un objectif de 

prévention ou d’évaluation. Elle permet, en autres, de caractériser une population (normes), 

d’évaluer l’impact d’une campagne de dépistage mais aussi d’évaluer l’efficience des 

programmes de santé ou des pratiques de soins. Dans ce dernier cas il s’agit d’études 

médico-économiques, comparant des stratégies de santé et où la qualité de vie peut être 

prise en compte dans des études de type ‘’coût-utilité’’. Dans ce type d’étude est utilisée la 

méthode dite du QALY : le Quality-Adjusted Life Years, indicateur unique qui évalue 

simultanément qualité de vie et quantité de vie estimée en temps de vie [125, 126]. A partir 

des préférences émanant des patients, on applique pour chaque année de vie un coefficient 

de pondération reflétant la qualité de vie. D’autres indicateurs ont été développés sur le 

même modèle que le QALY, le Qualité adjusted Time Without Symptoms or Toxicity (Q-

TWIST) où c’est le temps de survie qui est pondéré sur la qualité de vie. 
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Notre étude 
Par souci d’allègement de l’écriture, nous employons dans l’ensemble du document les 

termes de ‘’qualité de vie’’ qui désignent en fait les termes de ‘’qualité de vie liée à la santé’’. 

 Nous avons choisi pour notre étude des questionnaires standardisés et validés en langue 

française, un questionnaire générique : le SF-36 et un spécifique du cancer : le QLQ-C30, et 

son module spécifique pour le cancer colorectal le QLQ-CR38 (version disponible en 2003, 

en sachant qu’actuellement une version de 29 items, le CR29, est validée). Nous avons 

choisi également deux questionnaires de symptômes évaluant l’un la fatigue et l’autre 

l’anxiété : le MFI-20 et le STAI. Des précisions sur leurs caractéristiques et leur mode 

d’utilisation sont présentées dans le Chapitre 2.3.1 Outils de recueil utilisés. Les 

questionnaires dans leur intégralité sont présentés en annexes. 
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hapitre 1.4  

Concept de réinsertion 
 

1.4.1 Définition  
 

   Littéralement, la réinsertion signifie « action de réinsérer, fait d’être réinséré » et réinsérer 

signifie « insérer à nouveau, réintroduire quelqu’un en particulier dans un groupe social » 

(Petit Larousse 201125). 

   Sociologiquement, l’insertion est l’action de faire évoluer une personne isolée ou marginale 

vers un état où les échanges avec son environnement social, familiale, relationnel, scolaire, 

professionnel, géographique, économique et culturel, sont satisfaisants. L’insertion n’est pas 

un état ou une situation acquise mais un processus qui évolue dans sa globalité de façon 

continuelle parallèlement à l’évolution des règles et des normes de société. Quand on parle 

de ‘‘ré-insertion’’, cela suppose qu’il y eu exclusion ou isolement du groupe social 

auparavant. D’autres termes comme la ‘‘ré-intégration’’, la ‘‘ré-introduction’’ mais aussi la ‘‘re-

construction’’ ou la ‘‘re-stauration’’ peuvent parfois se substituer à la notion de réinsertion. 

   Par contre, la notion de réhabilitation, utilisée parfois pour signifier la réinsertion, serait 

plutôt focalisée sur la récupération fonctionnelle [127] et s’apparenterait à la définition de 

réadaptation. Van Weert et al. [128] en donnent une définition précise : « avoir reçu le 

dernier traitement contre le cancer il y a plus de 3 mois et avoir un an ou plus d’espérance 

de vie. », qui est plus éloignée de la notion de réinsertion.  

 

1.4.2 Réinsertion et cancer  
 

1.4.2.1 Difficultés liées à la stigmatisation du cancer 
   

   Le terme de réinsertion évoque souvent des populations complètement exclues par 

isolement ou même d’enfermement, comme les détenus, les malades atteints de maladie 

psychiatrique ou les toxicomanes. D’ailleurs, Le Petit Larousse joint à sa définition 

l’exemple suivant : « la réinsertion sociale des anciens détenus », ce qui n’est pas un 

hasard.  

   Peut-on parler d’ ‘‘enfermement’’ dans le cas de personnes atteintes du cancer ? 

   Le patient nouvellement diagnostiqué peut se sentir, durant la première phase du cancer,  

(phase aiguë) comme ‘‘enfermé’’, d’abord physiquement par les murs de l’hôpital où il est 

                                                 
25 Source http://www.larousse.fr/dictionnaires/francais  

C 

http://www.larousse.fr/dictionnaires/francais
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pris en charge, puis par la nécessité des traitements et celle de survivre, et enfin par la 

représentation même de la maladie associée encore aujourd’hui à la mort. La réinsertion 

commencerait à la sortie du milieu médical et les sentiments communs ressentis par les 

patients, et par toutes les personnes ‘‘libérées’’, sont des sentiments de peur, de 

désorientation, d‘isolement et d’abandon. De plus, le retour dans la société ne va pas se 

faire sans difficulté pour les patients en rémission qui porteront l’étiquette d’ex-cancéreux ou 

d’ex-malade (sous entendant que vous le restez), comme celle d’ex-détenus ou d’ex-

toxicomanes [129]. Dufranc, en 2006, a recueilli des propos de patients et de professionnels 

qui appartiennent tous au même champ lexical de la justice, ou plutôt dans le cas du cancer 

à celui d’injustice, comme le sentiment de « double peine », la condamnation à la « mort 

sociale » ou encore le « délit de sale maladie », tant la symbolique du cancer est forte [130].  

 

1.1.2.2 Réinsertion sociale et familiale 
 

   Ainsi, après avoir survécu à une première épreuve celle de la maladie et des traitements, 

les patients se retrouvent confrontés à une deuxième épreuve celle du retour dans leur lieu 

de vie et de travail. Les patients doivent trouver de nouveaux repères et accepter les 

différences. 

   Le couple doit accepter de vivre à un autre rythme. Le patient doit accepter sa nouvelle 

image corporelle, affectée parfois par les traitements, et le regard de l’autre. A la fois les 

mutilations et les traitements eux-mêmes pourront altérer la sexualité du couple. Dans la 

relation de couple, l’acceptation des changements peut être différente selon que l’on est 

l’homme ou la femme malade, ou que l’on est le conjoint ou la conjointe du malade [131]. 

L’équilibre affectif du couple et de la famille peut être perturbé par le changement de rôle de 

chacun au sein du noyau familial [129, 132]. De plus, le couple doit parfois renoncer à la 

perspective d’avoir un (autre) enfant lié au risque de stérilité chez la femme du fait de 

certains traitements. 

   Les activités quotidiennes, les activités et les relations sociales peuvent aussi être 

affectées par le cancer. La fatigue, les problèmes fonctionnels peuvent limiter certains 

mouvements et les déplacements dans la maison comme à l’extérieur. Mais c’est aussi le 

regard des autres, même s’il s’agit d’amis, que doit affronter l’ex-malade qui le retient de 

sortir. Dans cette relation avec les proches, chacun a parfois des difficultés à trouver sa 

nouvelle place; soit c’est le malade qui souhaite s’isoler, soit ce sont les amis qui veulent 

s’éloigner [133]. 

   Pour la plupart des malades, le retour au travail est essentiel pour garder l’estime de soi, 

maintenir son indépendance, préserver sa qualité de vie et secondairement limiter les pertes 

financières ; pour eux, c’est avoir le sentiment de reprise du contrôle de leur vie [14, 15, 
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134]. Mais les besoins et les attentes des employés malades ne correspondent pas 

forcément à celles des employeurs. Ils « détestent l’incertitude sur les capacités des 

personnes à tenir leur engagement que fait planer la maladie » [135]. En recherchant la 

performance de ses salariés, cette incertitude les pousse à exclure ces personnes au 

moment de l’embauche, de la reprise au travail ou des projets d’avenir. Pour Bernadette 

Laurent, médecin du travail, « dans l’inconscient collectif, cancer veut dire mort. Avec l’ex-

malade, c’est donc la mort qui entre dans l’entreprise » [130]. Ce qui n’est pas fait pour 

rassurer les collègues de travail de l’ex-malade. Quel regard et quelle attitude doivent-ils 

adopter vis-à-vis de lui mais surtout quelles seront les nécessités de réorganisation du 

service pour le réintégrer dans l’équipe ?  

   Autres barrières que vont rencontrer les ex-malades, celles de l’accès aux prêts et aux 

assurances. Par manque de certitude sur la guérison de la maladie, les banques et 

organismes d’assurance peuvent décider soit de refuser l’accès au prêt soit d’imposer une 

surprime à ces bénéficiaires. Cette injustice renforcera à nouveau le sentiment de « double 

peine » des ex-malades, comme si le « permis de vivre » ne leur était pas accordé [130]. 

  

1.4.2.3 Ajustement psychologique    
 

   Conjointement au processus social de réinsertion se déroule de façon intriqué le processus 

psychologique dit de ‘‘faire face’’, ou d’ajustement ou encore de ‘‘coping’’ pour les anglo-

saxons, défini par Lazarus comme : « l’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux 

destinés à maîtriser, réduire ou tolérer les exigences internes ou externes qui menacent ou 

dépassent les ressources d’un individu » [136]. Chaque patient, dès l’annonce du diagnostic, 

fera face au cancer en fonction de sa personnalité, mais aussi de son âge et de son genre, 

de la perception qu’il a de la maladie et de son environnement [137, 138]. Ce processus 

d’ajustement est difficile car il implique des actions et interactions entre la personne et son 

environnement, il doit se faire avec les autres, pour les autres et parfois contre les autres. En 

effet, les proches ou les collègues, malgré leur bienveillance, ne répondent pas forcément 

aux attentes et aux besoins des patients, trop protecteurs pour certains, trop éloignés pour 

d’autres. Ceux qui entourent le patient s’adaptent aussi en fonction de leur personnalité et de 

leur propre perception du cancer.  

  

1.4.2.4 Ajustement temporel   
 

   Dès l’annonce du diagnostic et pendant la phase aiguë du cancer, les patients ont une 

sensation d’accélération du temps lié au sentiment et à l’angoisse d’une mort imminente, 

comme si un compte à rebours était lancé. Sortis vivant de cette phase, les patients vont 

ressentir un effet de ralentissement du temps. Ce ralentissement  leur est imposé par les 
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limitations physiques et cognitives ainsi que la fatigue, conséquences des traitements et de 

cette lutte contre la montre. Après cette phase, les patients en rémission espèrent enfin 

trouver un rythme de vie satisfaisant. Le processus de réinsertion est donc un processus qui 

nécessite un temps de synchronisation avec sa propre ‘‘temporalité’’ mais aussi avec celle 

des autres personnes, proches ou moins proches, et avec celle de la société [139, 140]. 

Lorsque les rythmes de vie ne s’accordent plus entre les individus eux-mêmes ou entre les 

individus et l’entreprise, cela peut conduire à la séparation du couple par exemple ou la 

séparation entre l’employé et l’employeur, augmentant le sentiment d’isolement des 

personnes. 
 

   Le processus de réinsertion est donc un processus long. Les patients en longue rémission 

peuvent encore rencontrer des difficultés longtemps après le diagnostic, et un des objectifs 

de ce travail a été de les identifier en particulier chez les patients atteints d’un cancer 

colorectal.  

 

1.4.3 Evaluation de la réinsertion 
    

   Comme pour la qualité de vie, la mesure de la réinsertion doit prendre en compte plusieurs 

domaines qui peuvent être affectés par le cancer : familial, social, professionnel, financier. 

Mais comment peut-on réaliser cette mesure ? 

Il est possible d’évaluer le niveau de réinsertion par le recueil : 

- du nombre de problèmes avec des questions de type : avez-vous des difficultés à 

sortir de chez vous ? Oui / non,  

- du niveau d’importance par problème : avez-vous des problèmes de communication 

avec vos proches ? Beaucoup / assez / un peu / Non, 

- du niveau de satisfaction par rapport à un domaine : êtes-vous satisfait de la relation 

avec votre conjoint ? Très insatisfait / assez insatisfait / assez satisfait / très satisfait ; 

ce qui se rapprocherait de la notion de qualité de vie, 

- des changements par rapport à une période de référence : depuis votre maladie, 

avez-vous déménagé ?  

Ce recueil peut s’effectuer par :  

- une mesure ponctuelle de l’identification des problèmes ou du niveau de satisfaction 

à un temps donné ; dans ce cas il n’y a pas de comparaison possible à une situation 

antérieure, si un problème est rapporté après le diagnostic, existait-il avant la 

maladie ? Si l’objectif est d’évaluer les répercutions imputables au seul cancer, une 

comparaison est indispensable. Si l’objectif est de mettre en place des dispositifs 
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d’aide aux personnes, alors il n’est pas nécessaire de connaître la situation 

antérieure au diagnostic, les difficultés présentes seront alors prises en compte 

- une mesure comparative des conditions de vie, à un temps donné après le diagnostic 

par rapport à la situation antérieure au diagnostic, seule  référence facilement 

mesurable. Pour que cette comparaison ait une signification, il est important d’avoir le 

sens du changement (amélioration ou dégradation de la situation) mais aussi de 

savoir si ce changement est lié à la maladie. 
 

   Plusieurs questionnaires évaluant le niveau de réinsertion ou répertoriant les difficultés 

sociales rencontrés après une maladie étaient disponibles lors de la mise en place de l’étude 

mais ils étaient plutôt spécifiques de la période de réadaptation comme le Reintegration to 

Normal Living Index (RNLI) [141] utilisé dans les accidents vasculaires cérébraux. Il existait 

aussi des questionnaires pouvant être considérés comme génériques mais ils n’étaient pas 

validés en langue française, il s’agit du Social Problems Questionnaire (SPQ) [142] qui a 

inspiré l’élaboration du Social Satisfaction Questionnaire (SSQ) [143] et du Life Events and 

Difficulties Schedule (LEDS) [144, 145], mais le SPQ avait une orientation plutôt 

psychosociale que sociale. Un seul questionnaire d’identification des difficultés de réinsertion 

spécifiques du cancer était disponible en version anglaise mais il n’était pas validé en langue 

française, le Cancer Rehabilitation Evaluation System dans sa version courte (CARES-SF) 

[146-148]. Ce dernier nous intéressait particulièrement car il explore, avec 59 items, 

l’ensemble des domaines pouvant être touchés par le cancer (capacités physiques,  activités 

quotidiennes et aptitude à travailler, capacités psychologiques, relation et communication 

avec le médecin, difficultés relationnelles et sexuelles dans le couple relations avec les amis, 

barrières économiques mais aussi les difficultés liés à la chimiothérapie, radiothérapie, à la 

présence d’une stomie ou de certains symptômes).  

   Ne disposant pas de questionnaire standardisé et validé en langue française, nous avons 

adapté un questionnaire français qui avait été élaboré par l’équipe de recherche de Caen et 

avait déjà été utilisé dans deux études. La première concernait le cancer des testicules et la 

seconde les lymphomes hodgkiniens [14, 15]. Ce questionnaire nous a permis d’évaluer les 

changements de conditions de vie des patients en longue rémission, par rapport à leur 

situation au moment du diagnostic, avec l’aide de questions objectives non sujettes à 

interprétation. 
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Notre étude 
A partir du questionnaire élaboré par l’équipe du Calvados, nous avons reformulé quelques 

items qui pouvaient sembler confus. Nous avons comparé les conditions de vie des patients 

en longue rémission avec des témoins de population. Pour cela nous avons adapté le 

questionnaire selon qu’il était adressé à un patient ou un témoin. Des précisions sur les 

caractéristiques de ce questionnaire sont présentées dans le Chapitre 2.3.1 Outils de recueil 

utilisés. Le questionnaire dans son intégralité est présenté en annexe. 
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artie 2  

Projet de recherche  

"Le chemin est long du projet à la chose." 

Molière. 
P 
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hapitre 2.1  

Objectifs généraux 
 

2.1.1 Objectifs du PHRC 2003  

« Qualité de vie et de réinsertion des patients considérés guéris d’un cancer : 

étude à partir de registres de population » 
 

   Les objectifs principaux de ce projet étaient (1) d’évaluer la qualité de vie et la réinsertion 

de patients en longue rémission ou considérés guéris d’un cancer par comparaison à des 

témoins issus de la population générale ; (2) d’étudier en particulier l’influence à long terme 

du stade au diagnostic et des traitements sur la qualité de vie et la réinsertion chez les 

patients et (3) d’étudier les similitudes et les différences en fonction de la localisation 

tumorale et de la zone géographique. 

   Les objectifs secondaires étaient (1) d’étudier l’effet du temps (5 ans, 10 ans et 15 ans 

après le diagnostic de la maladie cancéreuse) sur la qualité de vie et la réinsertion des sujets 

et (2) d’analyser l’influence de certaines caractéristiques en particulier sociodémographiques 

telles que : l’habitat (urbain / rural), la profession, le niveau culturel, le niveau des revenus, la 

situation maritale. 

 

2.1.2 Objectifs de la thèse 
 

   Les objectifs de cette thèse reprennent les objectifs du PHRC en s’intéressant 

particulièrement au cancer colorectal. Ainsi les objectifs principaux de la thèse étaient : (1) 

d’évaluer la qualité de vie et la réinsertion de patients en longue rémission ou considérés 

guéris d’un cancer colorectal par comparaison à des témoins issus de la population 

générale  et (2) d’étudier les similitudes et les différences en fonction de la localisation 

tumorale (colon/rectum), du sexe et de la zone géographique. Les objectifs secondaires 

étaient l’étude de l’effet du temps sur la qualité de vie et la réinsertion des sujets et 

l’influence de caractéristiques sociodémographiques et des pathologies associées. 

   Nos hypothèses étaient les suivantes :  

- à long terme voire très long terme il peut persister des séquelles physiques et 

psychologiques du cancer et de ses traitements qui peuvent à leur tour affecter la 

qualité de vie des patients, considérés guéris de leur cancer, et rendre plus difficile le 

retour à leur vie familiale, sociale et professionnelle antérieure au diagnostic. 

C 
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- Le stade de la tumeur au diagnostic, la localisation de la tumeur et les différents 

types de traitement peuvent avoir des effets à long terme différents sur le niveau de 

qualité de vie et de réinsertion. Ce qui peut aussi expliquer en partie des différences 

en fonction de la localisation tumorale côlon et rectum. 

- L’impact du cancer sur la qualité de vie et la réinsertion peut être ressenti 

différemment selon que l’on est un homme ou une femme. La zone géographique où 

vivent les sujets peut aussi influencer le niveau de qualité de vie et surtout celui de la 

réinsertion car les dispositifs de prise en charge médico-psycho-sociale peuvent 

varier d’une région à l’autre. 
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hapitre 2.2  

Schéma général du projet et population de l’étude 
 

2.2.1 Schéma général du projet 

       

   Pour répondre aux objectifs, une étude multicentrique rétrospective de type exposés - non 

exposés, l’exposition étant l’apparition du cancer, a été mise en place en constituant 3 

groupes de patients en longue rémission de leur cancer et un groupe de témoins de 

population n’ayant jamais connu de cancer au moment de l’enquête. Les 3 groupes de 

patients ont été constitués en fonction du délai depuis le diagnostic pour avoir un recul de 5, 

10 et 15 ans depuis le diagnostic.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

FIGURE 1.  
Constitution de l’échantillon de patients en longue rémission. 
 

 

2.2.2 Population de l’étude et sélection des participants 
 

2.2.2.1 Sélection des patients atteints d’un cancer 
 

- Définition et critères d’inclusion  

C 

                       T-15 ans                   T-10 ans               T-5 ans                  T0 
                                                                                                                 2006 
 

Groupe C15 

Groupe C10 

Groupe C5 

                          Délai depuis le diagnostic                                        Inclusion 
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   La population des patients a été constituée de sujets enregistrés dans les trois registres de 

cancer du Calvados, du Doubs et du Bas-Rhin pour les localisations tumorales suivantes : 

sein (C50), col utérin (C53), colon (C18), jonction recto-sigmoïdienne (C19), rectum (C20) et 

lymphome non hodgkinien chez la femme, côlon, rectum et lymphome non hodgkinien (LNH) 

chez l’homme. 

   Le choix de ces localisations tumorales reposait sur plusieurs arguments.   

   Pour les tumeurs du sein, du col utérin, du côlon et du rectum : 

o Ces localisations sont concernées par un programme de dépistage à 

l’échelon national 

o Il s’agit de localisations tumorales fréquentes, en France (données de 2000) :  

 Le cancer du sein arrive au premier rang chez la femme avec un 

nombre de cas incidents qui a doublé en vingt ans (21 000 en 1980, 

42 000 en 2000), 

 Les cancers colorectaux occupaient respectivement le deuxième rang 

chez la femme et le troisième rang chez l’homme après les cancers de 

la prostate et des poumons,  

o La survie à 15 ans était relativement élevée 

   Pour les lymphomes non hodgkinien : 

o L’incidence de ces tumeurs a augmenté très significativement (environ 10 000 

cas en 2000 contre 3 900 en 1980), la survie a été nettement améliorée et 

aucune étude de ce type n’a été réalisée à ce jour pour cette localisation. 

   La diversité des localisations cancéreuses devait permettre d’identifier les problèmes liés à 

la ‘’maladie cancéreuse’’ indépendamment du site tumoral et ceux plus spécifiques d’un type 

de cancer. 

   L’étude a concerné des patients en longue rémission ou considérés comme guéris de leur 

cancer. Nous avons adopté certains critères pour définir ces patients. Parmi les cas de 

cancer définis précédemment, n’ont été retenus pour l’étude que les sujets satisfaisant les 

critères suivants au moment de leur inclusion dans l’étude : 

o Patients dont le diagnostic était antérieur à 2000, ayant un recul minimum de 

5 ans au début de l’enquête (2006),  

o Patients n’ayant pas développé de deuxième cancer, 

o Patients ne recevant plus de traitement pour leur cancer depuis au moins 5 

ans, 

o Patients ayant donné leur consentement écrit pour participer à l’étude. 

   Afin d’étudier l’effet du délai par rapport au diagnostic sur les paramètres d’intérêt, les 

patients étaient éligibles s’ils avaient développé un cancer au cours de l’une des trois 

périodes suivantes : 1999-2000, 1994-1995 et 1989-1990. 
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   D’après des études antérieures réalisées dans les départements participant à l’étude le 

taux de participation attendu des cas était estimé à 80%. 

 

2.2.2.2 Sélection des témoins de population 
 

- Définition et critères d’inclusion des témoins 
    Les cas de cancer étant issus de registres de cancer de trois départements, les témoins 

ont été issus de la population générale de ces mêmes départements. Ils ont été sélectionnés 

par tirage au sort sur les listes électorales, appariés sur le sexe avec une stratification sur 

l’âge (tranche d’âge de 10 ans : < 35, 35-44, 45-54, 55-64, 65-74, >74) et l’habitat selon la 

définition de l’INSEE26 (urbain/rural), à raison de 2 témoins par patients. Les témoins ont été 

sélectionnés pour chaque localisation tumorale et pour chacune des trois périodes 

envisagées pour la sélection des patients.   

   La stratification sur l’âge et l’habitat a été préférée à l’appariement sur ces deux facteurs 

de confusion (âge  5 ans et le lieu de résidence) car cette approche réduisait le risque de 

surappariement et évitait le problème d’absence de témoins pour des cas habitant des 

petites communes à faible densité de population.  

   Parmi les témoins issus des listes électorales, ont été retenus pour l’étude les 

sujets n’ayant pas eu de cancer ou d’antécédents de cancer et ayant donné leur 

consentement écrit pour participer à l’étude. 
 

- Procédure de sélection 
   La procédure de sélection des témoins s’est déroulée en plusieurs étapes de la façon 

suivante : 

o Etape1 : description de la répartition des cas sélectionnés par type d’habitat, par 

sexe et par tranche d’âge pour chaque localisation et pour chacune des trois 

périodes. 

o Etape 2 : tirage au sort des communes à partir des listes des communes classées 

par type de commune (urbain/rural) et par ordre croissant d’habitants (données 

fournies par l’INSEE) selon une fraction de sondage prédéfinie. La fraction de 

sondage a pris en compte la description des cas sachant que le nombre de 

témoins par commune sélectionnée était un multiple de 12 (2 témoins par tranche 

d’âge) pour les communes rurales et de 24 (4 témoins par tranche d’âge) pour les 

communes urbaines. 

                                                 
26 Source INSEE  http://www.insee.fr  

http://www.insee.fr/
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o Etape 3 : tirage au sort des témoins sur les listes électorales des communes 

sélectionnées en tenant compte de la répartition des cas de cancer par sexe et 

par tranche d’âge.  

   D’après des études antérieures réalisées dans les départements participant à l’étude le 

taux de participation attendu des témoins est estimé à 50 %. Dans ces conditions, nous 

devions sélectionner 4 témoins pour un cas de cancer.  
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hapitre 2.3  

Procédures de recueil et d’analyses des données 
 

2.3.1 Outils de recueil utilisés 
 

   Pour répondre au mieux à nos objectifs, nous avons privilégié l’évaluation de la qualité de 

vie et de la réinsertion par la méthode de l’auto-questionnaire. Comme il n’existe pas 

actuellement de questionnaire validé en langue française permettant d’appréhender 

globalement et de façon satisfaisante les différents aspects concernant les patients en 

longue rémission ou considérés guéris d’un cancer, nous avons dû utiliser plusieurs 

questionnaires destinés aux patients et aux témoins : deux questionnaires de qualité de vie, 

deux questionnaire de symptomatologie (fatigue et anxiété) et un questionnaire de conditions 

de vie pour appréhender le niveau de réinsertion. Les questionnaires dans leur intégralité 

sont  présentés en annexes. 

 

2.3.1.1 Un questionnaire générique de santé : le SF-36 
Cf. Annexe 6 

   Le SF-36 est un auto-questionnaire générique qui s’adresse à toute personne bien 

portante ou malade [82, 89-91]. Il est formé de 36 questions dont une sur l’évolution de l’état 

de santé perçue (HT). Les 35 autres correspondent à huit dimensions de la santé présentées 

dans le tableau 4.  

   Les dimensions comportent deux à dix questions. Selon les questions, le nombre de 

modalités de réponse varie de deux à six. 

   Un score est calculé pour chaque dimension en faisant la somme algébrique des valeurs 

des réponses aux items appartenant à la dimension. Pour les dimensions de la douleur (BP) 

et de la santé perçue (GH) une pondération statistique est appliquée.  

Les scores sont ensuite normalisés de 0 à 100 par une transformation linéaire, le 0 

correspondant à l’état le plus mauvais et le 100 au meilleur état. Il n’y a pas de score global 

des 36 questions mais il est possible de calculer, par combinaison des différentes 

dimensions, un score résumé physique : le Physical Composite Score (PCS) et un score 

résumé cognitif : le Mental Composite Score (MCS).  

   Les auteurs du SF-36 recommandent de remplacer une valeur manquante par la moyenne 

des valeurs observées des autres questions de la même dimension pour le même individu si 

C 
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le sujet a répondu à plus de la moitié des questions de la dimension [149]. L’autorisation 

d’utilisation de ce questionnaire a été obtenue auprès de l’INSERM.  

 
TABLEAU 4.  
Dimensions de la santé explorées par le SF-36 
 

Dimensions Contenu 
Activité physique (PF) Mesure les limitations dans les activités telles que la 

marche, monter les escaliers, se pencher en avant, 

soulever des objets, faire des efforts physiques important et 

modérés 

Limitations dues à l’état 
physique (RP) 

Mesure de la gêne, due à l’état physique, dans les activités 

quotidiennes  

Douleur physique (BP) Mesure de l’intensité des douleurs et de la gêne 

occasionnée 

Vie et relations avec les 
autres (SF) 

Mesure des limitations dans les activités sociales, dues aux 

problèmes de santé physique et psychique 

Santé psychique (MH) Mesure de la santé psychique : anxiété, dépression, bien-

être 

Limitations dues à l’état 
psychique (RE) 

Mesure de la gêne, due à l’état psychique, dans les 

activités quotidiennes : temps passé au travail moins 

important, travail négligé 

Vitalité (VT) Mesure de la vitalité, de l’énergie et de la fatigue 

Santé perçue (GH) Mesure de la santé en général, résistance à la maladie 

 
2.3.1.2 Un questionnaire de qualité de vie spécifique de la maladie 
cancéreuse : le QLQ-C30 

 

Cf. Annexe 7 

   Nous avons choisi le QLQ-C30 [76] plutôt que le FACT-G [96] car il est le plus souvent 

utilisé dans les études françaises et européennes. Il s’adresse à tous les patients atteints 

d’un cancer quel que soit la localisation. Il est composé de 30 items regroupés en 15 

échelles, présentées dans le tableau 5.  

   Les dimensions comportent une à cinq questions. Selon les questions, le nombre de 

modalités varie de quatre à sept.  

   Le score de chaque échelle est compris entre 0 et 100 après transformation linéaire de la 

somme des valeurs algébriques des items. Pour un individu, le score d’une échelle est 

calculé seulement si toutes les questions de l’échelle sont répondues. L’autorisation 
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d’utilisation de ces questionnaires a été obtenue auprès du Quality of Life Study Group de 

l’EORTC.  

 

TABLEAU 5.  
Dimensions de la santé explorées par le QLQ-C30 
 

Dimensions Contenu 
5 domaines fonctionnels 

Fonctionnement physique 
(PF) 

Mesure les limitations dans les activités telles que la 

marche, porter des objets, faire sa toilette 

Limitations dues à l’état 
physique (RF) 

Mesure de la gêne, due à l’état physique, dans les activités 

quotidiennes  

Fonctionnement cognitif 
(CF) 

Mesure les difficultés à se concentrer, à se souvenir de 

certaines choses 

Fonctionnement émotionnel 
(EF) 

Mesure de la santé psychique : anxiété, irritabilité, 

dépression  

Fonctionnement social (SF) Mesure de la gêne, due à l’état physique, dans les activités 

sociales 

3 échelles de symptômes  
Fatigue (FA) Mesure de la vitalité, de la fatigue 

Douleur (PA) Mesure de la douleur et de la gêne occasionnée 

Nausées et vomissements 
(NV) 

Mesure des nausées et des vomissements 

6 items uniques (symptômes ou problèmes) 
Dyspnée (DY) Mesure du souffle court 

Insomnie (SL) Mesure des difficultés pour dormir 

Perte d’appétit (AP) Mesure du manque d’appétit 

Constipation (CO) Mesure de la constipation 

Diarrhée (DI) Mesure de la diarrhée 

Difficultés financière (FI) Mesure des problèmes financiers dus à l’état physique 

1 échelle de santé globale / qualité de vie 
Santé / qualité de vie 
globale (QL) 

Mesure de l’état de santé, de la qualité de vie en général 

 

 

   Il a été également proposé aux patients un module associé au questionnaire de qualité de 

vie spécifique de la localisation tumorale, quand celui-ci était disponible. Ainsi seuls les 
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patients en rémission ou guéris d’un cancer du sein, du col de l’utérus et du côlon-rectum ont 

rempli le module spécifique à la localisation tumorale soit respectivement : le QLQ-BR23, le 

QLQ-CX24 et le QLQ-CR38 [98]. 

   Pour le cancer colorectal, nous avons utilisé le QLQ-CR38 (Cf. Annexe 8). Il est composé 

de 38 items répartis en 12 dimensions permettant de mesurer les symptômes du cancer 

colorectal et les effets de la chimiothérapie ainsi que l’impact du cancer sur l’image 

corporelle, l’activité sexuelle et les perspectives du futur. Les 12 dimensions sont présentées 

dans le tableau 6. Les modalités de calcul des scores sont identiques à celles du QLQ-C30. 

 

TABLEAU 6.  
Dimensions de la santé explorées par le QLQ-CR38 
 

Dimensions Contenu 
4 domaines fonctionnels 

Image corporelle (BI) Mesure de l’image corporelle ressentie en terme de regard 

et de perception 

Activité sexuelle (SX) Mesure de l’intérêt pour la sexualité 

Plaisir sexuel (SE) Mesure du plaisir sexuel 

Perspective future FU) Mesure de l’anxiété liée à la santé dans l’avenir  

8 dimensions symptômes  
Problèmes de miction (MI) Mesure de la fréquence et de la douleur pour uriner 

Problèmes gastro-
intestinaux (GI) 

Mesure de la douleur ou de la gêne au niveau abdominal 

Effets secondaires de la 
chimiothérapie (CT) 

Mesure des effets secondaires tels que la perte des 

cheveux, la bouche sèche et le changement de goût dans 

l’alimentation 

Perte de poids (WL) Mesure de la perte de poids 

Problèmes de défécation si 
absence de stomie (DF) 

Mesure de la fréquence de l’émission des selles, de la 

douleur et de la gêne occasionnée telle que l’incontinence 

Problèmes liés à la stomie 
(STO) 

Mesure des problèmes liés à l’entretien de la poche, à la 

gêne occasionnée telle que l’irritation ou l’odeur, et la peur 

du bruit ou des fuites  

Problèmes sexuels chez 
l’homme (MSX) 

Mesure des problèmes d’érection et/ou d’éjaculation 

Problèmes sexuels chez la 
femme (FSX) 

Mesure des problèmes de sécheresse vaginale et de la 

douleur lors des rapports 
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2.3.1.3 Un questionnaire de fatigue : le MFI-20  
 

Cf. Annexe 9 

   La fatigue est un symptôme fréquent y compris chez les sujets en bonne santé. Le QLQ-

C30 comporte une échelle ‘’fatigue’’ basée sur trois questions mais elle n’explore ni la durée 

de la fatigue ni son impact sur les activités quotidiennes. Il nous a paru souhaitable de 

proposer un questionnaire spécifique de la fatigue. Nous avons choisi le MFI-20 [100, 101], 

traduit et validé en français [102], qui comporte 20 items mesurant 5 dimensions de la 

fatigue : générale, physique et cognitive, la réduction d’activité dues à la fatigue ainsi que la 

réduction de motivation due à la fatigue.  

   Les dimensions comportent quatre questions à cinq modalités. 

   Un score est calculé pour chaque dimension. Il correspond à la somme des valeurs 

algébriques des réponses aux items et varie de ce fait de 4 à 20, 20 étant le niveau de 

fatigue le plus élevé. Les données manquantes ont été remplacées par la moyenne des 

valeurs observées des autres questions de la même dimension si le sujet a répondu à plus 

de la moitié des items de la dimension. Les scores ont été normalisés afin d’obtenir une 

échelle allant de 0 à 100. 

 
2.3.1.4 Un questionnaire d’anxiété : le STAI  

 

 Cf. Annexe 10 

  Pour un patient ‘‘considéré guéri’’, se projeter dans l’avenir c’est aussi gérer la peur de la 

rechute, qui survient presque immanquablement à chaque consultation ou examen de 

surveillance. Cette anxiété diminue avec le temps mais ne disparaît-elle pas complètement ? 

Le questionnaire d’anxiété STAI de Spielberger [104] nous a paru le plus approprié pour 

répondre à cette question. 

   Le questionnaire STAI est composé de deux échelles qui distinguent ‘‘l’anxiété d’état’’ 

(STAI – forme Y-A)  induite par une situation particulière (anxiété actuelle) de ‘‘l’anxiété de 

trait’’  (STAI - forme Y-B) associée à la personnalité du sujet (anxiété habituelle). Chacune 

des échelles comporte 20 items de 4 modalités chacun et dont la somme des valeurs 

algébrique ne constitue qu’un score unique. Ainsi, le score varie de 20 à 80, 80 désignant le 

niveau d’anxiété le plus élevé. Le score est calculé si 17 des questions au moins ont été 

répondues et les 3 manquantes éventuelles peuvent être alors remplacées par la moyenne 

des valeurs observées des autres questions. Toujours dans un but d’homogénéiser les 

résultats, les scores ont été normalisés sur une échelle de 0 à 100. 

   De par le schéma de l’étude, où nous voulions mesurer de façon ponctuelle le niveau de 

qualité de vie, seule l’évaluation de ‘‘l’anxiété d’état’’ nous a paru intéressante. 
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 2.3.1.5 Un questionnaire de Conditions de vie  

 

 Cf. Annexe 11   

   Pour mesurer au mieux la situation actuelle des participants et les aspects de la 

réinsertion, nous avons utilisé un questionnaire dit de ‘‘conditions de vie’’ qui décrit la vie 

quotidienne des sujets, comparée à celle d’avant la maladie, ou avant une période 

correspondante pour les témoins. Avec 70 items, Il explore les domaines suivants : le niveau 

de formation, le lieu de vie, la vie de couple, la vie familiale, la vie sociale, les revenus et les 

projets financiers, la situation professionnelle et la santé. Pour les patients, nous avons 

formulé les questions en en se référant à la date de diagnostic : « Avez-vous entrepris une 

formation complémentaire depuis votre maladie ?». Pour les témoins, nous avons formulé 

les questions en faisant référence à une période donnée correspondante et en rapport avec 

leur état de santé en général et non à la maladie : « Avez-vous entrepris une formation 

complémentaire au cours des 5 ans/10 ans/15 ans derniers ?» et « Pensez-vous que la 

qualité de votre relation a été influencée par votre état de santé ? ».  

   A partir de la situation actuelle et celle antérieure à la maladie, nous avons rapporté les 

changements survenus entre ces deux périodes. La formulation des questions nous a permis 

de connaître le sens du changement et si ce changement était lié à la maladie ou à l’état de 

santé de façon général. Il s’agit d’un questionnaire non validé mais les informations qu’il 

permet de recueillir sont uniquement d’ordre objectif, les questions posées étant peu sujettes 

à interprétation.  

 

2.3.2 Paramètres recueillis  
 
   Parmi les variables étudiées certaines ont été recueillies chez les patients en longue 

rémission et chez les témoins, d’autres ont été recueillies seulement chez les patients.  

 

2.3.2.1 Variables recueillies chez les patients et chez les témoins 
 

- Données sociodémographiques au moment de l’étude 
o Age et sexe ; 

o Statut marital : célibataire, séparé, veuf, marié, en couple ; 

o Nombre d’enfants : dont nombre à charge ; 

o Niveau d’études : primaire, secondaire, enseignement supérieur ; 

o Profession ou ancienne profession si retraité ou avant la maladie ; 

o Situation professionnelle pour les actifs : temps plein, temps partiel, type de 

contrat, statut ; 
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o Situation pour les inactifs : retraite, maladie ou incapacité, femme au foyer, 

chômage ;  

o Zone d’habitat : urbain, rural  (selon la classification INSEE); 

o Type d’habitation : appartement ou maison, propriétaire ou locataire ; 

o Lieu de vie : nombre de personnes vivant dans le foyer, domicile personnel, chez 

des parents, des amis, en institution ; 

o Niveau de revenus : Salaire Minimal Interprofessionnel de Croissance (SMIC) ou 

inférieur, compris entre le SMIC et 1500 Euros, 1500 à  3000 Euros, 3000 à 5000 

Euros, plus de 5000 Euros ; 

o Couverture sociale : Couverture Maladie Universelle (CMU), assurance maladie, 

mutuelle complémentaire ; 
 

- Données de qualité de vie et de santé  
o Questionnaire SF-36 

o Questionnaire QLQ-C30  

o Questionnaires de fatigue MFI-20 et d’anxiété STAI 

o Comorbidités : pathologies cardiovasculaires (ex : insuffisance cardiaque, 

hypertension artérielle (HTA)), pathologies respiratoires (ex : broncho-

pneumopathie chronique obstructive (BPCO)), pathologies métaboliques (ex : 

diabète), pathologies articulaires (ex : rhumatisme), pathologies neurologiques 

(ex : maladie de Parkinson) 
 

- Données de réinsertion  
   La réinsertion est évaluée en fonction de la situation au moment du diagnostic (ou date de 

recul correspondante pour les témoins) par les changements survenus entre cette date et 

l’enquête : 

o Changement d’habitation 

o Changement de statut marital, de la qualité de la relation conjugale et des 

rapports sexuels 

o Changement de la composition du foyer : naissance ou adoption, changement 

dans l’équilibre affectif familial 

o Changement dans les activités sociales : cercle d’amis et qualité des relations, 

activités sportives et de loisirs 

o Changement dans les activités quotidiennes  et aide apportée  

o Reprise d’études ou formation complémentaire  

o Changement de situation professionnelle, de statut, du temps de travail, du type 

de contrat, d’ambition, départ en retraite 
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o Changement de situation financière : changement de revenus mensuels et  

difficultés rencontrées lors de démarches auprès d’organismes de prêt ou 

d’assurance  

o Soutien psychologique 

   Pour chaque changement, il a été demandé aux participants si le changement était lié ou 

non à son état de santé. 

 

2.3.2.2 Variables recueillies seulement chez les patients 
 

- Données de qualité de vie 
o Questionnaire spécifique de la localisation tumorale : le QLQ-BR23, le QLQ-CX24 

ou le QLQ-CR38 
 

- Données médicales 
o Date du diagnostic de cancer  

o Stade tumoral au diagnostic (classification TNM) et situation tumorale ;  

o Traitement initial : chirurgie (y compris le geste chirurgical détaillé), 

chimiothérapie, hormonothérapie, radiothérapie. 

   Ces informations ont été obtenues à partir des données des registres et des dossiers 

médicaux des patients à l’aide d’une fiche de recueil (Cf. Annexe.12). 

  

2.3.3 Critères principaux d’évaluation 
 

   Les critères d’évaluation principaux peuvent être classés en 2 catégories : 

- Les critères de qualité de vie qui correspondent aux scores obtenus avec les 

différents questionnaires proposés aux patients et aux témoins (il s’agit de variables 

quantitatives) ; 

- Les variables socio-économiques dont les changements sont des indicateurs de la 

réinsertion des sujets, ont été exprimées sous forme de variables catégorielles.  
 

2.3.4 Nombre de sujets à inclure  
 

   Le nombre de sujets à inclure dans cette étude a été estimé en prenant en compte 

plusieurs paramètres : 

- La puissance nécessaire pour réaliser les différentes analyses et comparaisons sur 

les principaux critères d’évaluation de l’étude ;  

- Le nombre de cas incidents par année pour les localisations envisagées dans les 

trois registres des cancers (données FRANCIM) ; 
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- Les taux de survie des cinq localisations tumorales (données EUROCARE) ; 

- Les populations couvertes par les trois registres (données INSEE) ; 

- Les taux attendus de participation des cas (80 %) et des témoins (50 %). 

   Les populations couvertes par les registres (nombre d’habitants des trois départements) 

sont différentes : la population du Bas-Rhin (1 026 120 habitants) est environ deux fois plus 

importante que celle du calvados (647 500 habitants) et celle du Doubs (499 062 

habitants)27. D’autre part les taux d’incidence et de mortalité sont fonction de la localisation 

tumorale. Pour avoir des effectifs comparables pour les trois registres et suffisants pour les 

cinq localisations nous avons inclus les cas enregistrés sur deux années successives.  

   Afin d’étudier l’effet du délai par rapport au diagnostic de la maladie cancéreuse sur la 

qualité de vie et de réinsertion nous avons sélectionné trois périodes d’enregistrement des 

cas : 1989-1990, 1994-1995 et 1999-2000. La répartition par registre et par année 

d’enregistrement pour chaque localisation ainsi que l’estimation du nombre de cas vivants 

susceptibles de participer à l’étude ont été extraites des données disponibles des registres 

sur ces années. 

   Sous l’hypothèse d’un taux de participation des cas de cancer de 80 %, le nombre total de 

sujets prévu pour l’étude était de 6510 correspondant à 2170 cas et 4340 témoins répartis de 

la manière suivante : 

 

Cancer du sein :           600  (Témoins : 1200) 

Cancer du col :            420  (Témoins :   840) 

Cancer du côlon :           225 chez l’homme, 200 chez la femme  (Témoins : 850) 

Cancer du rectum :            200 chez l’homme, 150 chez la femme  (Témoins : 700) 

Lymphomes non-hodgkiniens :      200 chez l’homme, 175 chez la femme  (Témoins : 750) 

 

   Les effectifs prévus pour cette étude permettent de mettre en évidence des différences 

pertinentes et réalistes des principaux critères d’intérêt avec une puissance suffisante. En 

effet, avec un risque alpha de 1 % (comparaisons multiples) et un risque bêta de 10%, pour 

mettre en évidence une différence de 10 points sur une échelle de qualité de vie de 0 à 100 

[108, 109] dans le cas de sujets appariés il faut : 

 

n (cas) = 240 pour un écart-type de la différence = 40 

n (cas) = 372 pour un écart-type de la différence = 50 

n (cas) = 536 pour un écart-type de la différence = 60 

 

                                                 
27 INSEE. La population légale au recensement de 1999. Département de démographie. Source INSEE 
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2.3.5 Analyse statistique des données  
 

   L’hypothèse nulle testée était que les patients en longue rémission ou guéris d’un cancer 

n’étaient pas ‘‘différents’’ des autres sujets de la population, indemnes d’antécédent de 

cancer, sur leur qualité de vie, leur état de santé et leur insertion familiale, sociale et 

professionnelle. Pour ce faire, ont été comparés entre chaque groupe de patients en longue 

rémission et témoins de population les scores des dimensions et des symptômes des 

différents questionnaires utilisés, et les caractéristiques sociodémographiques et 

professionnelles. 

 
2.3.5.1 Description qualitative et quantitative des participants à l’étude  

    

   Elle a été réalisée par comparaison des caractéristiques sociodémographiques et des 

comorbidités entre les patients et les témoins, par registre, par localisation tumorale et par 

sexe, au moment de l’enquête et au moment du diagnostic ou période correspondante pour 

les témoins. La comparaison des moyennes (variables quantitatives) a été réalisée à l’aide 

du test t de Student ou du test de Mann-Whitney ; le test exact de Ficher et le test du Chi-

deux ont été utilisés pour la comparaison des pourcentages (variables catégorielles).  

 

2.3.5.2 Analyse des données de qualité de vie 
 

   Elle a été réalisée séparément pour chaque score des différentes échelles des 

questionnaires. Une analyse univariée de variance a été effectuée pour évaluer les 

différences de moyennes de scores brutes entre les 3 groupes de patients et les témoins et 

mettre en évidence la présence de facteurs de confusion parmi les variables 

sociodémographiques et les données de santé. Une analyse de variance multivariée a 

ensuite été réalisée pour construire un modèle final par dimension en tenant compte des 

variables de stratification et de confusion mises en évidence précédemment (éligibles à un 

seuil de signification statistique alpha de 10 %) et a permis de  mesurer les différences de 

moyennes de score de qualité de vie ajustées. 

   Le nombre de comparaisons multiples étant élevé, les analyses multivariées ont été 

réalisées au risque alpha de 1 % (correction de Bonferroni). 

   Pour les différences de moyennes de scores reconnues statistiquement significatives au 

seuil de 1 %, nous avons défini un seuil de signification clinique de 5 points comme il a été 

montré et recommandé par Osoba et al. en 1998 [109]. En deçà de 5 points nous avons 

considéré que la différence n’était pas significative ; entre 5 et 10 points, la différence était 

considérée comme petite ; entre 11 et 20 points comme moyenne et au-delà de 20 points la 

différence de moyenne de score était considérée comme grande.   
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2.3.5.3 Analyse des données de réinsertion  
 

    A partir des données recueillies, de nouvelles variables catégorielles à trois modalités 

associées aux problèmes familiaux, sociaux et professionnels ont été créées pour spécifier 

la nature ou le sens du changement dans ces domaines soit :  

- pas de changement versus changement non liés à la santé versus changement lié à 

la santé (changement de statut marital, de zone d’habitation, de situation 

professionnelle, etc.) ; 

- pas de changement versus peu ou moyennement lié à la santé versus beaucoup lié à 

la santé (changement dans les activités sportives, de loisirs, quotidiennes, etc.) ; 

- pas de changement versus changement positif versus changement négatif 

(changement dans la qualité des relations conjugales ou amicales, relations 

sexuelles, etc.) ; 

- pas de démarches entreprises versus démarches sans difficultés versus démarches 

difficiles (adoption, prêt, etc.). 

   Une analyse univariée à l’aide du test exact de Ficher et du test du Chi-deux a été réalisée 

pour identifier les différences de changements survenus entre les patients en longue 

rémission et les témoins et mettre en évidence des facteurs de confusion notamment des 

facteurs présents au moment du diagnostic ou à la même période de recul pour les témoins. 

Une analyse multivariée avec l’aide de la régression logistique a été utilisée pour identifier 

ces mêmes différences sous forme d’Odds Ratio ajustés sur les variables de stratification et 

les variables de confusion. 

   En  raison du nombre de comparaisons multiples, comme pour les analyses de qualité de 

vie, les analyses multivariées ont été réalisées au risque alpha de 1 % (correction de 

Bonferroni). 
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hapitre 2.4  

Organisation et déroulement de l’étude 
 

2.4.1 Organisation générale 
 

   Cette étude multicentrique a concerné les registres de cancer français de trois 

départements. Elle a été réalisée en partenariat avec des associations nationales de 

malades et des cliniciens des trois départements (oncologues, radiothérapeutes, chirurgiens, 

anatomopathologistes).  

   L’investigateur principal s’est chargé de soumettre le protocole, les questionnaires et les 

lettres d’information aux sujets (patients et témoins) au Comité Consultatif pour la Protection 

des Personnes dans la Recherche Biomédicale (CCPPRB) de son département. En 

parallèle, il a soumis ces documents au Comité Consultatif pour le Traitement de 

l’Information dans le domaine de la Recherche et en Santé (CCTIRS), puis à la Commission 

Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL). 

   L’investigateur principal était responsable de l’application du protocole d’enquête. Il a 

vérifié en particulier la cohésion des procédures appliquées dans la sélection des cas de 

cancer et des témoins. Il était responsable de la gestion des subventions obtenues et de leur 

répartition entre les quatre registres en fonction des charges définies pour chacun d’eux. La 

formation des enquêteurs recrutés a été placée également sous la responsabilité de 

l’investigateur principal. 

   Il avait été prévu de réunir l’ensemble des investigateurs au moins deux fois par an pour 

définir l’organisation pratique de l’étude et faire le point de l’avancement de l’enquête : envoi 

des questionnaires, recueil des données, taux de participation, problèmes rencontrés, 

répartition des responsabilités d’analyse des données, délais de réalisation, discussion des 

résultats. 

 

2.4.2 Organisation par centre investigateur 
 

2.4.2.1 Sélection des cas et des témoins 
 

   Chaque registre a été responsable de la sélection des patients et des témoins 

correspondants selon la procédure décrite au paragraphe 2.2.2. Localement, l’investigateur 

responsable de l’enquête était chargé du recrutement d’un enquêteur : un Attaché de 

C 
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Recherche Clinique (ARC) qui dans un premier temps devait effectuer, à partir de la base 

d’enregistrement et sous l’aval du médecin responsable du registre, la sélection des cas de 

cancer selon les critères prédéfinis. L’ARC était chargé également de la sélection des 

témoins à partir des listes électorales des communes du département en procédant à un 

tirage au sort de manière automatique lorsque les listes électorales étaient informatisées ou 

manuellement sur les listes disponibles en Préfecture. Les maires des communes 

concernées ont été préalablement informés par courrier que des citoyens de leur commune 

allaient être sollicités pour participer à une étude dont les objectifs étaient précisés et que 

nous souhaitions disposer de la liste de leurs électeurs. 

 

2.4.2.2 Information, prise de contact et acceptation de participation des 
sujets 

 

   Localement, l’investigateur responsable de l’enquête a été chargé de l’information des 

personnes susceptibles de participer à l’enquête. Les personnes précédemment 

sélectionnées (patients et témoins) ont été contactées par courrier préparé et envoyé par 

l’ARC. Le but de ce premier contact était de préciser l’objectif de l’étude et de recueillir le 

consentement du sujet. La lettre d’information destinée aux patients et aux témoins était la 

même quel que soit le département, seul le signataire variait. Pour les patients, la lettre 

d’information devait être spécifique de la localisation et signée par le médecin hospitalier 

spécialiste ayant pris le patient en charge ou le chef du service. Pour les témoins, la lettre 

d’information devait être singée par le médecin responsable du registre. Les personnes 

notifiant leur refus n’étaient pas incluses dans l’étude et avaient la possibilité de préciser la 

ou les raisons de leur refus. 

 

2.4.2.3 Envoi, réception et saisie  des questionnaires 
 

   L’ARC a procédé à l’envoi des questionnaires et du rappel éventuel et à leur vérification de 

façon prospective. Il était également chargé du recueil des données médicales à partir des 

dossiers d’hospitalisation des patients. 

   Ainsi, les sujets qui acceptaient de participer à l’étude ont reçu par courrier les différents 

questionnaires de l’étude qu’ils devaient remplir : 

- Questionnaire générique de santé validé : SF-36; 

- Questionnaire général de qualité de vie des cancers, validé : QLQ-C30 (+ modules  

spécifiques pour les cancers du sein, du col utérin et des cancers colorectaux) ; 

- Questionnaires spécifiques de fatigue et d’anxiété ; 
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- Questionnaire de conditions de vie (comportant une trentaine de questions portant 

sur des aspects non couverts par les questionnaires précédents ainsi que des 

paramètres socio- démographiques). 

   Les questionnaires ont été renvoyés par la poste dans une enveloppe prétimbrée adressée 

à l’attaché de recherche du registre. Un rappel a été effectué en cas de non-retour dans le 

mois qui a suivi  l’envoi postal. 

 

2.4.2.4 Gestion des données 
 

   L’ARC de chaque département était chargé de la saisie des questionnaires pour les 4 

localisations tumorales. Une première vérification de la qualité des données a été effectuée 

pour identifier des problèmes de cohérence entre les variables. 

   Il a été prévu que le contrôle final et l’analyse des données se ferait par localisation 

tumorale, réparties sur les 3 départements, par un ingénieur ou par un étudiant dans le cadre 

d’un master ou d’un doctorat. Ainsi, l’équipe de recherche de Strasbourg a été chargée de 

l’analyse des données sur le cancer du sein et l’équipe de Besançon de l’analyse du cancer 

colorectal.  L’analyse des données sur le cancer du col de l’utérus et du LNH, initialement 

prévue par l’équipe de Caen, a été confiée respectivement aux équipes de Besançon et de 

Strasbourg mais en collaboration avec l’équipe du Calvados. Après anonymisation des 

données, chaque responsable de l’étude par registre a pu récupérer les données des deux 

autres registres concernant la localisation tumorale qui lui était attribuée via un serveur 

sécurisé où seules quelques personnes habilitées avaient accès. 

 

2.4.3  Aspects réglementaires 
 

2.4.3.1 Confidentialité des données 
 

   L’étude a été réalisée conformément à la législation en vigueur concernant la 

confidentialité des données et la protection des personnes. Les données recueillies ont été 

strictement confidentielles et traitées selon les « Instructions relatives à la Protection des 

Personnes en ce qui concerne le traitement des données personnelles ». Une demande 

d’avis a été adressée auprès du CCTIRS puis à la CNIL. 

 

2.4.3.2 Loi Huriet et comité d’éthique 
 

   Cette étude ne rentrait pas dans le champ d’application de la loi Huriet28. Cependant, l’avis 

du CCPPRB a été sollicité pour l’enquête de qualité de vie. Les sujets (patients et témoins) 

                                                 
28 Source http://www.recherche-biomedicale.sante.gouv.fr  

http://www.recherche-biomedicale.sante.gouv.fr/
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ont reçu toutes les informations sur l’étude et ont donné leur consentement par écrit. La 

synthèse des résultats sera mise à disposition des sujets inclus dans l’étude. 

  

2.4.3.3 Diffusion de l’information auprès du public 
 

   L’information concernant la réalisation d’une enquête, son sujet et l’avis favorable de la 

CNIL la concernant ont été portés à la connaissance du public par la publication d’une note 

au Journal Officiel de la Préfecture de chaque département concerné ainsi que dans un 

journal à parution quotidienne ayant une diffusion locale suffisante. 
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artie 3 

Résultats et discussion 
"Pour expliquer un brin de paille, il faut démontrer tout l'univers." 

Rémy de Gourmont. 

 

P 
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hapitre 3.1  

Participation de la population 
 

   Parmi les cas de cancer colorectal incidents des trois périodes d’inclusion, 1582 étaient 

éligibles. Certains n’ont pu être contactés pour cause d’adresse erronée. Ainsi parmi les 

1458 patients contactés, 542 ont accepté de participer et ont complété l’ensemble des 

questionnaires ; 64 % étaient en longue rémission d’un cancer du côlon, et 36 % d’un cancer 

du rectum. Le taux de participation moyen pour les trois départements était de 37 % : 42 % 

dans le Calvados, 38 % dans le Doubs et 32 % dans le Bas-Rhin. Parmi les 4316 témoins de 

population sélectionnés dans les trois départements, 4132 ont pu être contactés, 1181 ont 

accepté de participer et ont complété l’ensemble des questionnaires. Le taux moyen de 

participation pour les trois départements était de 28 % : 30 % dans le calvados, 28 % dans le 

Doubs et 27 % dans le Bas-Rhin (Cf. Figure1 : Flowchart of the study population in Article 1, 

p. 81).  
 

   Les principales raisons invoquées par les non participants étaient les suivantes : 

questionnaires trop longs, sujet se considérant trop âgé ou en incapacité. Ainsi, les non 

participants étaient significativement plus âgés à la fois chez les patients et les témoins 

(Tableaux 7 et 8). La proportion de femmes chez les patients était significativement plus 

importante chez les non participants que les participants. De plus, chez ces mêmes patients, 

la part de ceux qui étaient en longue rémission depuis 15 ans était significativement plus 

importante chez les non participants.  

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

C 
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TABLEAU 7.  
Participation des témoins de population en fonction des données de stratification. 
 

 
* Chi2 ou t test. 
 

TABLEAU 8.  
Participation des patients en longue rémission en fonction des données de stratification. 
 
 

 Non participants Participants  
 N = 1040 

N (%) 
N = 542 
N (%) 

 
p * 

Centre 
Calvados 
Doubs  
Bas-Rhin  

 
332 (31.9) 
298 (28.6) 
410 (39.4) 

 
200 (36.7)  
162 (35.6) 
180 (33.0) 

0.04 

Sexe  
Hommes 
Femmes 

 
498 (47.9)  
542 (52.1) 

 
307 (56.6)  
235 (43.4) 

0.0007 

Période depuis le 
diagnostic (années) 
5  
10  
15  

 
 

388 (37.3) 
378 (36.3) 
274 (26.4) 

 
 

248 (45.7) 
195 (36.0) 
99 (18.3) 

 
0.0003 

Age (années) 
≥75 
65-74 
55-64 
18-54 

 
557 (53.6) 
283 (27.2) 
120 (11.5) 

80 (7.7) 

 
226 (41.7) 
168 (31.0) 
109 (20.1) 
39 (7.2) 

<0.0001 

 
Age (années)  

 
76.3 +/-12.7 

 
71.0 +/-10.7  

 
<0.0001 

 
* Chi2 ou t test. 
 

 Non participants Participants  
 N = 3135  

N (%) 
N = 1181  

N (%) 
 

p * 
Centre 
Calvados 
Doubs  
Bas-Rhin  

 
1186 (37.8) 
959 (30.7) 
990 (31.5) 

 
487 (41.5)  
362 (30.2) 
332 (28.3) 

0.05 

Sexe  
Hommes 
Femmes 

 
1571 (50.0)  
1569 (50.0) 

 
601 (50.9)  
580 (49.1) 

0.56 

Age (années) 
≥75 
65-74 
55-64 
18-54 

 
1526 (48.6) 
936 (29.8) 
336 (10.7) 
344 (10.9) 

 
493 (41.7) 
372 (31.5) 
317 (17.6) 
147 (9.2) 

<0.0001 

 
Age (années)  

 
72.9 +/-11.7 

 
70.2 +/-11.6  

 
<0.0001 
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hapitre 3.2  

Evaluation de la qualité de vie des patients en  
longue rémission d’un cancer colorectal 

 

 

3.2.1 Résumé de l’étude 
 

   Cette partie du projet a fait l’objet d’une publication dans la revue The Oncologist. 

   L’objectif de cette étude était d’évaluer le niveau de qualité de vie 5, 10 et 15 ans après le 

diagnostic, chez des patients considérés guéris d’un cancer colorectal par comparaison à 

des témoins issues de la population générale et n’ayant jamais eu de cancer.  

   Les données ont été recueillies à l’aide des questionnaires de qualité de vie (MOS SF-36 

et EORTC QLQ-C30), de la fatigue (MFI-20), de l’anxiété (STAI-YA) et des conditions de vie. 

Elles nous ont permis de montrer que globalement la qualité de vie des patients en longue 

rémission était comparable à celle de témoins de population, 15 ans après le diagnostic 

(après ajustement sur les données sociodémographiques et de comorbidités), excepté pour 

la gêne dans les activités sociales et le symptôme de diarrhée (présent quels que soit la 

localisation et le sexe). La gêne dans les activités sociales a été rapportée plus fréquemment 

par les patients à 5 ans et le symptôme de diarrhée plus fréquemment à 5,10 et 15 ans 

après le diagnostic. En analyses en sous-groupes, les patients atteints d’un cancer du 

rectum ont en plus été affectés dans leur fonction physique à 5 ans et ont rapporté plus 

souvent une fatigue physique à 10 ans et une fatigue cognitive à 5 ans après le diagnostic 

par rapport aux témoins. Pour les hommes, seule une perte de vitalité à 10 ans après le 

diagnostic a été, en plus, significative par rapport aux témoins. Chez les femmes, aucune 

différence statistiquement et cliniquement significative de niveau de qualité de vie (autre que 

la diarrhée) entre les patientes et les témoins associés n’a été retrouvée. Aucune différence 

significative entre les trois départements (résultats non présentés dans l’article) n’a été 

retrouvée également. Un âge supérieur à 75 ans, les bas revenus et la présence de plus de 

deux comorbidités ont eu un impact négatif sur plusieurs dimensions de la qualité de vie. 

   Ces résultats doivent alerter les cliniciens et les acteurs de santé publique quant à la 

répercussion possible à long terme de la maladie et de ses traitements sur la qualité de vie 

des patients traités pour un cancer colorectal, par la persistance de symptômes tels que la 

diarrhée et la fatigue, en particulier chez des patients en rémission d’un cancer du rectum.   

 

3.2.2 Article 1 
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Caravati-Jouvenceaux A, Launoy G, Klein D, Henry-Amar M, Abeilard E, Danzon A, Pozet 

A, Velten M, Mercier M. Health-Related Quality of Life Among Long-Term Survivors of 

Colorectal Cancer: A Population-Based Study. The Oncologist 2011;16:1626-1636. 
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hapitre 3.3  

Evaluation de la réinsertion des patients en longue 
rémission d’un cancer colorectal 

 

3.3.1 Résumé de l’étude 
 

   Cette étude avait pour objectif d’évaluer la réinsertion des patients en longue rémission 

d’un cancer colorectal, jusqu’à 15 ans après le diagnostic, en comparaison avec des témoins 

issus de la population générale et n’ayant jamais eu de cancer. 

   La réinsertion a été mesurée à l’aide d’un questionnaire de conditions de vie adapté d’une 

version élaborée par l’équipe de recherche du Registre Général des Tumeurs du Calvados. 

Nous avons comparé les changements de conditions de vie survenus depuis le diagnostic 

jusqu’à la date de l’enquête entre les patients en longue rémission et les témoins de 

population. 

   Nous avons montré que les patients en longue rémission avaient connu des changements 

de vie négatifs mais également des changements positifs. Ils ont rapporté une amélioration 

de leurs relations conjugales, qu’ils ont attribuée à leur état de santé, plus souvent que les 

témoins. Ils ont perçu moins d’altération que les témoins, dans leurs relations sexuelles, 

dans leurs relations sociales et dans leurs activités quotidiennes et sportives. Par contre ils 

étaient plus nombreux à arrêter de travailler et à avoir moins d’ambition professionnelle, par 

que les témoins, attribuant ce changement à leur état de santé. Ils ont davantage rencontré 

des difficultés lors de démarches auprès d’organismes de prêt ou d’assurance. Pour les 

patients en longue rémission d’un cancer du rectum, les points positifs semblent moins 

significatifs. Pour les femmes, l’amélioration des relations conjugales n’était plus significative, 

de même que la diminution d’ambition professionnelle. 

   Nous avons comparé ces changements entre les trois départements (données non 

présentées dans l’article). L’amélioration des relations conjugales des patients n’était 

significative que dans le département du Doubs. Aucune différence n’a été trouvée entre les 

trois départements concernant les relations sexuelles, les relations sociales, les activités 

quotidiennes et sportives et les revenus. La proportion de patients ayant arrêté de travailler 

était significativement et relativement identique dans les trois départements alors que la 

diminution d’ambition professionnelle n’était significative, et six fois plus importante par 

rapport aux témoins, que dans le département de Bas-Rhin (résultat limite dans le 

Calvados). Seuls les patients en longue rémission du Bas-Rhin ont attribué ce changement à 

leur état de santé de façon significative (résultat limite dans le Calvados). Les patients des 

C 
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trois départements ont rencontré des difficultés lors de demande de prêt, les patients du 

Calvados ayant rencontré le moins de difficultés et ceux du  Bas-Rhin le plus. 

 

3.3.2 Article 2 

 
Caravati-Jouvenceaux A, Klein D, Launoy G, Bosset JF, Henry-Amar M, Abeilard E, 

Woronoff AS, Velten M, Mercier M. Long-term impacts of colorectal cancer on family, social, 

and professional life: A population-based study.  

En cours de relecture par les co-auteurs. Soumission prévue fin janvier 2012 à la revue 

Psycho-oncology. 

 

Références utilisées dans l’article 
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ABSTRACT 

 

Objective 

The number of long term colorectal cancers is increasing. Cancer and its treatment can cause 

long term physical and psychological complications, but little is known about how it impacts 

on reintegration in the long-term 5, 10 and 15 years after diagnosis.  

Methods 

Cancer survivors and controls were randomly selected respectively from three tumor 

registries in France (1990±1, 1995±1 and 2000±1) and from electoral rolls, stratifying on 

gender, age class, and residence area. Participants completed a life conditions questionnaire 

collecting information about situation at survey time and at diagnosis time. A logistic 

regression was used to evaluate the risk of change for cancer survivors compared with 

controls (p≤0.01).  

Results 

We included 344 colon cancer, 198 rectal cancer survivors, and 1,181 controls. Cancer 

survivors saw their marital relationship has strengthened [OR=1.87 (1.20-2.93)], attributing 

change in quality of this relationship to their health [OR=4.53 (2.20-9.35)]. They reported less 

deterioration in sexual intercourses [OR=0.64 (0.45-0.93)] and less decrease in monthly 

incomes [OR=0.59 (0.35-1.00)]. Their health less influenced decline in sports [OR=0.59 

(0.40-0.87)] and in daily activities [OR=0.56 (0.34-0.91)] than controls. Conversely, their 

health closely influenced change in professional activity [OR=3.04 (1.55-5.98)] and they met 

more difficulties in loan or insurance requests more often than controls [OR=3.29 (1.84-

5.90)]. 

Conclusions 

Colorectal cancer survivors noted positive changes or less negative changes than controls in 

married, family, or social life, a sign of adaptation of patients to their cancer. However, they 

still have to face to barriers that is returning to work and accessing to life insurance or a bank 

loan. 
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INTRODUCTION 

 

Colorectal cancer (CCR) is the third most common malignancy in France, after the breast and 

the prostate cancer, with an estimated 40,500 new cases in 2011. It is the second leading 

cause of cancer deaths after lung cancer with 17,500 deaths in 2010 [1-3]. This figure is 

similar in Western Europe and in other high-resource countries like the U.S.A., Canada, and 

Australia [2,4,5]. Thanks to advances in screening, earlier detection, better curative surgery 

access, better adjuvant treatment focusing, and also due to population ageing, the number of 

survivors of CCR is increasing [6-8] 

The treatments that have helped to improve cancer survival rate can cause several physical 

and psychological repercussions, which can make difficult the coming back to a normal life 

(family, social, and professional fields), particularly during the post-operative period. Some of 

these effects may even persist for an extended period after cancer treatment, taking a long 

term nature. Information about reintegration of long term CCR survivors is important in order 

to evaluate the full spectrum of impact of the disease on patients, their family and society. 

However, only during the last decade has understanding the long term effects of cancer 

become a national priority. In France, this was enshrined in the objectives of the National 

Cancer Plan in order to improve global management of cancer patients.  

Previous studies have investigated the long term effects of cancer, or CCR in particularly, on 

employment and showed that the return to work depended on treatment and symptoms like 

fatigue, but that the most patients returned to work 2 years after the diagnosis [9-12]. Some 

others found that married life was not affected by cancer [13-15] while sexual intercourses 

and social life could be impacted by CCR, depending on treatment and tumor location as well 

[16-19]. In France, two studies aimed to evaluate the reintegration in long term cancer 

survivors but in Hodgkin disease and in testicular cancer [16,17]. No other such study has 

been performed to date in long term CCR survivors.  

Thus we performed a multicenter population-based study on patients randomly selected from 

the French regional cancer registries of the Calvados, Doubs, and Bas-Rhin Departments to 

compare reintegration of CCR survivors, considered cured, at least 5 up to 15 years after 

diagnosis with that of healthy controls. 

 

MATERIAL AND METHODS 
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Survey Participants 

All the CCR survivors were randomly selected from files of 3 population-based cancer 

registries in the Calvados, Doubs, and Bas-Rhin Departments in France. Patients were eligible 

if they were disease-free and not under treatment (except hormone therapy) for a period of at 

least five years after diagnosis. They had to be over 18 years old and be able to provide 

written informed consent. We thus selected CCR patients groups diagnosed respectively in 

2000 (±1year), in 1995 (±1year), and in 1990 (±1year). 

CCR survivors were compared with controls who had no prior history of cancer and selected 

from the general population covered by the 3 cancer registry areas, i.e. a total of 2.2 million 

inhabitants. In each registry area, controls were randomly selected from electoral rolls, were 

matched with cancer patients for gender, stratified on age (±10 years), and residence area 

(urban, ≥2000 inhabitants; or rural area, <2000 inhabitants) at the survey time. Controls were 

selected for each tumor location (colon or rectum) and for each of the three surviving periods 

(5, 10, or 15 years). Two controls were selected per case. 

 

Survey Procedure 

The project was approved by the Ethics Committee of the University Hospital of Besançon 

(Doubs, France) as well as by the National French Data Protection Authority (CNIL). 

After selection, we checked with the cancer registries database and the treating physician that 

the patients had not died or experienced relapse, metastasis or another type of cancer or 

undergone treatment in the previous 5 years. Similarly, we verified in the registries data that 

controls did not have a prior history of cancer.  

 

Data collection started in 2006. Selected subjects were mailed a package including: (1) a letter 

presenting the study aim signed by the medical department physician (for cancer patients) or 

by the co-investigator in charge of the study in the relevant registry area (for the controls), (2) 

an informed consent form, (3) the questionnaire and (4) a stamped return envelope. Persons 

who refused to participate had the opportunity to give their reasons on the consent form when 

they returned it. Non respondents were sent a reminder letter after one month 

 

Data collection  

Participants completed a questionnaire created by research team of Calvados registry and used 

in previous French surveys [16,17]. It included sociodemographic characteristics at the survey 

time and at the diagnosis time (or referent period for controls), changes about family, social, 
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professional status occurred after the diagnosis, plus psychological and daily practical help 

received since diagnosis.  

In particularly, we collected following information: 

- Residence: residence area, tenant or owner, household composition;  

- Couple: marital status, different types of occurs (separation, divorce, marriage, death), 

quality of relationship, sexual intercourses;  

- Family: number of children, children birth or adoption, affective balance; 

- Social life: circle of friends (number and quality of relationships), sport and spare-time 

activities; 

- Education: level and additional training; 

- Professional status: occupation, employment status, type of contract, work time, 

earning level, ambition, retirement, reasons to inactivity (housewife, unemployed, 

retired, disabled); 

- Financial situation: monthly household incomes, applying for loan or for insurance 

(other than health insurance);  

- Help: difficulties in activities daily living, physical help, types of help and caregivers, 

psychological help. 

If there were changes, we asked participants if changes were related to health status. 

For cancer survivors, information on clinical variables (date of diagnosis, tumor extension, 

surgery, radiotherapy, chemotherapy, and stoma) was retrieved from medical records. 

 

Statistical Analysis 

We created change variables combining two or three items giving in the most cases a variable 

with 3 levels: either (1) no change vs. change not linked to health status vs. change linked to 

health status (e.g. change in marital status, living area, employ status, etc.) or (2) no change 

vs. few linked or moderately linked to health vs. linked a lot to health (e.g. change in sports, 

spare-time, daily activities, etc.) or (3) no change vs. positive change vs. negative change (e.g. 

quality of couple or friendly relationship, sexual intercourses, etc.) or (4) not applied vs. 

applied without difficulties vs. applied with difficulties (e.g. loan, insurance, adoption, etc.). 

In a first step, we described the participants and the non participants according to available 

socio-demographic features at the time of questionnaire completion. We described too CCR 

survivors at the diagnosis time and the population-based controls at the same period as 

referent period (i.e. 5, 10 or 15 years ago). 
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In a second step, we identified which of these factors could influence changes occurred in the 

different fields of reintegration. We compared these changes between cancer survivors and 

controls in univariate analyses using the Chi-Square test or Exact Fisher test. 

In a third step, a logistic regression was used to evaluate the risk of change among cancer 

survivors compared with controls.  We built a model for every change that the difference in 

risk was statistically significant in univariate analysis with p≤0.10. Difference in risk of 

change in CCR survivors were adjusted for stratification variables (gender, period, and 

residence area) and socio-demographic characteristics at the diagnosis time or referent period 

(age class, marital and professional status, and monthly incomes). We performed a global 

analyze in the whole sample between CCR survivors and controls. Then, we conducted 

analyses by subgroups according to tumor location (colon and rectum) and gender. All 

analyses were performed using the same methodology.  

Accounting for numerous tests performed, final results were significant if p≤0.01.  

Statistical Analysis Software (SAS version 9.1; SAS Institute Inc, Cary, NC) was used to 

analyze data.  

 

RESULTS 

 

Participation rate and participants’ characteristics 

Taking into account the participation rate, 1,582 eligible CCR survivors were selected. Of 

these, 1,458 were contacted, 542 accepted to participate and fully completed the 

questionnaires, 64% colon cancer and 36% rectal cancer. The response rate averaged 37% 

over the three regions (42% in Calvados, 38% in Doubs, and 32% in Bas-Rhin). Among the 

4,132 controls contacted, 1181 completed the questionnaires. The response rate averaged 28% 

over the three regions (30% in Calvados, 28% in Doubs, and 27% in Bas-Rhin). 

The main reasons given for refusal to participate were that the questionnaires were too long, 

or else the subjects were too old or too disabled. Indeed, non participants were older than 

participants (75.9 vs. 70.8 years; p < 0.0001 for cancer survivors; 72.9 vs. 70.2 years; p < 

0.0001 for controls). For CCR survivors only, the percentage of women was higher among the 

non-participants (52.1% vs. 43.1%; p = 0.0007). More of the non participants had survived for 

15 years or more than among the participants in the same period (26.5% vs. 18.3%; p = 

0.0003).  

Baseline socio-demographic characteristics of cancer survivors and controls, at the diagnostic 

time (or referent period) and at the survey time, are presented in Table 1. There were 
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statistically significant differences between the two groups regarding marital and professional 

status at the diagnosis time (or referent period); factors that we included in multivariate 

model. 

All cancer survivors had surgery, but more rectal cancer survivors maintained a permanent 

colostomy (25.8%. vs. 2.0%; p<0.0001). They received more radiotherapy (55.6% vs. 1.22%; 

p<0.0001), but not significantly more chemotherapy than colon cancer survivors (73.3% vs. 

70.6%). According to TNM classification, colon cancer survivors were diagnosed with a 

higher stage of tumor (stage III and IV) than rectal cancer survivors (22.6% vs. 17.2%; 

p=0.05).  

 

. Comparison of reintegration between CCR survivors and controls 

 

The most of measured changes were significantly different in ratio between cancer survivors 

and controls with p≤0.10 (univariate analyses), except for: additional training, change in 

residence area, and household composition, since diagnosis or referent period for controls. 

 

Married life and family 

CCR survivors did not meet more change in marital status and family composition than 

controls. Among survivors, 12.7% changed their marital status with only 2.0% separated or 

divorced versus 13.1% of controls with only too, 2.0% separated (p=0.82). Among 

participants who remained married or lived as married, CCR survivors saw their relationship 

has strengthened, in particularly in males and in colon cancer survivors. In females and rectal 

cancer survivors this difference was not significant any more. Nevertheless, cancer survivors 

more attributed change in married relationships to their health than controls whatever tumor 

location and gender (Table 3). CCR survivors noted less deterioration in sexual intercourses 

than controls but in subgroups analyses, males and rectal cancer survivors did not less 

perceive this change in comparison with controls (Table 3). 

Only four cancer survivors and twenty six controls have got child since diagnosis or referent 

period (p=0.03) and the main reason explaining the decision to not having had a child (more 

than 90% for both survivors and controls) was the age at diagnosis. For the same reason, only 

one cancer survivor and six controls tried to adopt child. Finally, one control couldn’t adopt a 

child because of his health status. 

 

Social life 
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The most changes in this field were significantly less occurred among CCR survivors than 

controls and results are noted in Table 4. Cancer survivors saw their circle of friends and the 

quality of their friendly relationships were modified less often than controls but these results 

were significant both in directions that were expanded or narrowed, closer and more 

superficial (data not shown). CCR survivors less reported influence of health in decline of 

sports and daily activities (Table 4), especially in female and colon cancer survivors. In rectal 

cancer survivors, the odd ratios tended to be reversed but these differences were not 

significant any more. Despite the fact that controls have seen more change in daily activities, 

they did not receive more practical help than cancer survivors (Table 2). CCR survivors did 

not resort to more psychological help than controls they needed or not. Only rectal cancer 

survivors who did not receive help perceived nearly as three times as controls that they would 

have needed it (Table 4). 

 

Professional life and financial situation 

Among 624 participants working at diagnosis time or referent period (36% of sample), 403 

were no longer at survey time (73% among cancer survivors and 59% among controls) (Table 

2). The results in Table 5 show that cancer survivors stopped working at least twice as 

controls since diagnosis (or the same period for controls). Among those stopped working, 158 

cancer survivors (90%) and 194 controls (88%) retired, and there were no difference in 

patients and controls rate who retired early (p=0.82). However, CCR survivors changed their 

professional ambition twice as controls since diagnosis, particularly in colon and male cancer 

survivors. Globally, and in colon and male cancer survivors, influence of health in 

professional activity was expressed in term of intensity more strongly than in controls. Female 

cancer survivors did not reported such an influence in their professional activity (Table 5). 

CCR survivors significantly reported less diminution in monthly incomes than controls 

particularly in colon and female cancer survivors. In rectal and male cancer survivors this 

change was not significant any more. Globally and in males, cancer survivors more attributed 

this change to their health status compared with controls while controls more attributed this 

change to another reason, and this case, whatever gender. In rectal cancer survivors, these 

changes were not significant any more (Table 5). One hundred fifty seven cancer survivors 

and 365 controls applied for a loan or life insurance but cancer survivors reported three times 

as likely as controls to meet difficulties. This result was similar whatever tumor location and 

gender (Table 5).    
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DISCUSSION 

 

Our study aimed to identify situation changes occurred since diagnosis in different fields of 

life in long term CCR survivors compared with population controls. Some changes occurred 

more often in cancer survivors and other ones more often in controls. In fact, cancer survivors 

experienced not only negative changes but also positive changes in different aspects of their 

life, in response of cancer considered as a stressful event [20,21]. 

In married life, we did not found difference in separated or divorced rate between cancer 

survivors and controls. This result was consistent with previous studies evaluating the risk of 

divorce in CCR since diagnosis [14] or in other cancer like breast and testicular cancer 

[13,15-17]. Moreover, married relationships seemed to be strengthened and they were more in 

males. In 1994, Allen et al. [22] studied gender differences in spousal caregiving and found 

that females received support from both spousal and non spousal sources, while male patients 

tended to rely solely on their wives. In 2010, Langer et al. [23] explained this particularity too 

by the fact that males faced to cancer differently and turned rather to their wife while female 

cancer survivors rather turned to their family or friends. In our study, CCR survivors reported 

significantly less sexual disorders than controls 5 to 15 years after diagnosis (in our 

questionnaire sexual disorders were summarized in one question related to sexual 

satisfaction). We could not conclude whether it was a positive point for cancer survivors in 

the same way than married relationships, survivors considering “normal” the side effect of 

disease and adapted to or whether sexual concern have not been reported because of the 

reluctance of the patients to communicate on this topic [16,24,25]. In subgroups analyses, the 

difference in ratio between survivors and controls were not significant in rectal cancer and in 

males anymore, suggesting that point was not as positive as it appeared. These results seemed 

to concur with previous studies which found that sexual problems were more frequent in these 

patients groups [26-32]. 

In social life, CCR survivors did not report more changes in quality of friendly relationships 

than controls. These findings were similar to those of Schroevers’ study [33] and those of 

Joly’s studies [16,17]. Ramsey et al.  [34], in colorectal cancer, and Field et al. [35], in cancer 

in general, demonstrated that social network was relatively stable in old age. Cancer survivors 

reported significantly less impact in daily activities and sports than controls 5 to 15 years after 

diagnosis but these results were not significant in rectal cancer and male survivors anymore 

and became comparable with those of controls. These results suggested that CRC survivors 

adapted to physical and functional limitations, which are likely more a function of age-related 
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rather than a function of cancer-related itself [30,36-38]. For rectal cancer survivors, that 

suggestion was not true anymore because the persistent physical and cognitive fatigue or 

bodily pain due to cancer and its treatment [39,40] or stoma presence [41] could have affected 

daily and sport activities. Only rectal cancer survivors reported the need to psychological help 

nearly three times as often as controls. Probably for the same reasons, fatigue, stoma 

presence, also body image problems [41] led that patients group to want to visit a specialist. 

In our study, 46% of cancer survivors were working at diagnosis time and only 13% were 

working at survey time. Among those stopped working, 90% retired and were retiring-age. 

Cancer seemed to not influence early retirement and that result had already shown in 

Bednarek’s study in 2005 [42]. Therefore, we could not conclude whether cancer had an 

impact on return to work. Anyway, several studies showed that up to 80% of working-age 

people with cancer retuned to work [10,43-45]. In colorectal cancer, Sanchez et al. found that 

89% of people with that cancer returned to work 5 years after the diagnostic [11]. Earle et al. 

showed that 74% of people working at diagnostic returned to work 18 months later [46]. 

Returning to work after cancer depends on the time period since diagnosis [47-49] and the 

tumour location and stage [47,48]. Age seemed to impact female cancer survivors and male 

survivors seemed to return to work earlier [47,48] . 

CRC survivors reported less decreasing in monthly incomes than controls as well but that 

result was not significant in rectal cancer and male cancer survivors anymore. We could not 

conclude on a possible cancer effect. Actually, we could not distinguish between the expected 

and normal incomes decreasing due to retirement and decline due to cancer. In the literature, 

that incomes decrease seemed to be more significant in younger working-age people but 

sometimes, household incomes remained similar because of family adjustment [50]. The 

perceived difference in incomes seemed to be more significant in men with cancer because of 

man role in family. Man still has to feel responsive for his family and have to provide for its 

financial needs [29,47,51]. 

One of most difficulties cancer survivors met was loan and life insurance access whatever the 

tumour location and gender. These results had already shown in two studies in France [16,17]. 

In Hounshell’s study, 76% of people who request insurance were denied coverage [52]. In 

1992, Hewitt et al. had estimated that 17% of cancer survivors were denied or had to change 

insurance coverage [53]. As well as in Stewart’s study in breast cancer, 18% of women were 

reported to have been refused or offered with higher premiums for life insurance [54]. 
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Our study was the first in France to gather information about the reintegration of a 

population-based group of long-term CCR survivors. It included a large sample of cancer 

survivors and statistical power was sufficient to assess changes differences. We accounted for 

socio-economic factors likely to impact on reintegration in cancer survivors, such as age, 

marital and professional status at the diagnosis time or at the beginning point for controls. 

Despite the weight of these factors, cancer survivors met more or less changes than controls 

that we can attribute to cancer only. We used a French questionnaire because none of 

validated questionnaire translated in French existed to evaluate social difficulties in cancer. 

But that questionnaire had already used in two French studies [16,17]. Items were sufficiently 

clear and objective, so not prone to interpretation. Nevertheless, the study had also 

limitations. We sought to evaluate the time effect on cancer survivors’ reintegration 

retrospectively. This type of design is relatively infrequent in this type of research and a 

longitudinal study would likely have been more appropriate to assess reintegration over time. 

Furthermore, the low participant rate may undermine the representativeness of study sample 

but the magnitude and the orientation of this bias is uncertain. Finally, although our results 

seem to be consistent with those of literature, we were not able to confirm them in indirect 

comparisons between colon and rectal cancer, and between males and females cancer 

survivors, analyses in cancer survivors sample only are needed to perform direct comparisons.  

 

Conclusion 

Study focused on cancer survivors considered cured. CCR survivors noted positive changes or 

less negative changes than controls in married, family, or social life, a sign of adaptation of 

patients to their cancer. It seemed that adjustment was not as true as in rectal cancer survivors 

who need more attention. Anyway, CRC survivors still have to face to barrier that is 

accessing to life insurance or a bank loan, whatever the gender and the tumor location. 

Our results need to be confirmed in a longitudinal survey in CRC survivors only to directly 

compare colon and rectal cancer impact and to know how prior treatment affects their 

reintegration in long term. 

Since the first National Cancer Plan in France in 2003, some efforts have been performed to 

improve managing of cancer survivors. The second National Cancer Plan focused to “after the 

cancer” with development of personalized following. Even if laws changed, banks should 

make an additional effort to facilitate access to loan and life insurance.  
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Table 1. Baseline Characteristics of CCR survivors and controls (n=1,723). 

 At the time of diagnosis or 
equivalent 

At the survey time 

 Survivors 
n = 542 

Controls 
n = 1,181 

 Survivors 
n = 542 

Controls 
n = 1,181 

 

Characteristics N (%) N (%) p value* N (%) N (%) p value* 
Registry  
Calvados 
Doubs  
Bas-Rhin  

Id. . .  
200 (36.9) 
162 (29.9) 
180 (33.2) 

 
487 (41.2)  
362 (30.7) 
332 (28.1) 

 
0.08 

Period (years) 
5  
10 
15 

Id. . .  
248 (45.7) 
195 (36.0) 
99 (18.3) 

 
501 (42.8) 
404 (34.2) 
271 (23.0) 

0.09 

Gender 
Male 
Female 

Id. . .  
307 (56.6) 
235 (43.4) 

 
601 (50.9)  
580 (49.1) 

0.03 

Age (years) 
≥75 
65-74 
55-64 
18-54 

 
69 (12.7) 

178 (32.8) 
162 (29.9) 
133 (24.6) 

 
119 (10.1) 
384 (32.5) 
368 (31.2) 
310 (26.2) 

0.39  
226 (41.7) 
168 (31.0) 
109 (20.1) 

39 (7.2) 

 
493 (41.7) 
372 (31.5) 
317 (17.6) 
147 (9.2) 

0.40 

Marital status 
Single 
Married/living as married 
Separated/divorced/widowed 

 
25 (4.7) 

436 (82.9) 
65 (12.4) 

 
75 (6.5) 

877 (75.9) 
203(17.6) 

0.02  
25 (4.8) 

384 (73.0) 
117 (22.2) 

 
68 (5.8) 

804 (68.6) 
300 (25.6) 

0.18 

Professional status 
Not working 
Working 

 
282 (53.6) 
244 (46.4) 

 
765 (66.8) 
380 (33.2) 

<.0001  
469 (87.3) 
68 (12.7) 

 
1,004 (93.7) 

168 (6.3) 

0.35 

Monthly income (Euro) 
0-750 
751-1,500 
1,501-3,000 
> 3,000 

 
50 (11.1) 

132 (29.3) 
169 (37.6) 
99 (22.0) 

 
131 12.6) 
311 (30.0) 
381 (36.8) 
213 (20.6) 

0.80  
57 (12.0) 

145 (30.6) 
173 (36.5) 
99 (20.9) 

 
142 (13.2) 
331 (30.7) 
396 (36.7) 
209 (19.4) 

0.95 

* Chi Square test 
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 Table 2.  Odds Ratio in univariate analysis. 
 Changes in CCR survivors compared with controls.  
 

 Survivors 
N = 542 

Controls 
N = 1,181 

 
OR (90% CL) Changes 

    
Married life  and family    
Couple relationship    
  No change  395 (72.9) 954 (80.8)  

  Strengthened  86 (15.9) 115 (9.7) 1.81 (1.33-2.44) 

  Deteriorated 61 (11.2) 112 (9.5) 1.31 (0.94-1.84) 

Influence of health on quality of 
relationship  

   

  No influence 445 (82.1) 1,097 (92.9)  

  Moderated 53 (9.8) 55 (4.7) 2.38 (1.60-3.52) 

  Close  44 (8.1) 29 (2.5)  3.74 (2.31-6.05) 

Sexual intercourses    
  No change 404 (74.5) 808 (6804)  

  More fulfilling 8 (1.5) 39 (3.3) 0.41 (0.19-0.89) 

  Less fulfilling 130 (24.0) 334 (28.3) 0.78 (0.61-0.98) 

Influence of health on affective 
balance 

   

  No influence 343 (63.3) 738 (62.5)  
  Moderated 152 (28.0) 373 (31.6) 0.88 (0.72-1.06) 

  Close  47 (8.7) 70 (5.9) 1.44 (1.02-2.01) 

    
Social life    
Circle of friends    
  No change 460 (84.9) 718 (60.8)  

  Expanded 37 (6.8) 239 (20.2) 0.24 (0.18-0.35) 

  Narrowed 45 (8.3) 224 (19.0) 0.31 (0.24-0.42) 

Quality of friendly relationships    
  No change 458 (84.5)  841 (71.2)  

  Closer 45 (8.3) 163 (13.8) 0.51 (0.38-0.68) 

  Less close 39 (7.2) 177 (15.0) 0.40 (0.30-0.55) 

Influence of health  on decline in 
sports (intensity) 

   

  No influence 325 (60.0) 618 (52.3)  

  Moderated 163 (30.0) 379 (32.1) 0.82 (0.68-0.99) 

  Close  54 (10.0) 184 (15.6) 0.56 (0.42-0.74) 

Influence of health  on decline in 
spare-time activities (duration) 

   

  No influence 295 (54.4) 591 (50.0)  
  Temporary  156 (28.8) 327 (27.7) 0.96 (0.78-1.17) 

  Definitive  91 (16.8) 263 (22.3) 0.69 (0.55-0.87) 

Influence of health  on decline in 
activities daily living 

   

  No influence 257 (47.4) 442 (37.4)  

  Moderated 215 (39.7) 526 (44.5) 0.70 (0.58-0.85) 

  Close  70 (12.9) 213 (18.1) 0.56 (0.44-0.73) 

Practical help    
  No help 436 (80.4) 905 (76.6)  
  Help  106 (19.6) 276 (23.4) 0.80 (0.65-0.98) 

Psychological help    
  No help / not needed  472 (87.1) 1,020 (86.4)  
  No help / needed 44 (8.1) 79 (6.7) 1.20 (0.87-1.66) 
  Help 26 (4.8) 82 (6.9) 0.69 (0.47-1.00) 

    
Professional situation    
Change in professional status    
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  No change* 363 (67.0) 957 (81.0)  
  Stop working 179 (33.0) 224 (19.0) 2.11 (1.74-2.56) 

Change in professional 
ambition** 

   

  No change 511 (94.3) 1,150 (97.4)  

  Less ambition 31 (5.7) 31 (2.6) 2.41 (1.73-3.78) 

Influence of health on change of 
professional activity (duration) 

   

  No influence 410 (75.7) 1,028 (87.0)  

  Temporary  81 (14.9)  100 (8.5) 2.03 (1.56-2.64) 

  Definitive  51 (9.4) 53 (4.5) 2.41 (1.72-3.38) 

Influence of health on change of 
professional activity (intensity) 

   

  No influence 410 (75.6) 1,028 (87.0)  

  Moderated 90 (16.6) 113 (9.6) 2.00 (1.55-2.57) 

  Close  42 (7.8) 40 (3.4) 2.63 (1.81-3.83) 

    
Financial situation    
Monthly incomes    
  No change 455 (84.0) 910 (77.0)  

  Increased 44 (8.1) 137 (11.6) 0.64 (0.48-0.87) 

  Decreased 43 (7.9) 134 (11.4) 0.64 (0.48-0.87) 

Influence of health on change of 
monthly incomes 

   

  No change 455 (83.9) 910 (77.1)  

  No influence 64 (11.8) 251 (21.2) 0.56 (0.44-0.70) 

  Influence  23 (4.3) 20 (1.7) 2.29 (1.37-3.82) 

Loan or insurance application    
  No application 395 (72.9) 816 (69.1)  

  Without difficulty 76 (14.0) 321 (27.2) 0.49 (0.39-0.62) 

  With difficulty 71 (13.1) 44 (3.7) 3.33 (2.39-4.64) 

 
Abbreviations: OR, Odds Ratio. CL, Confident Limits. 
* No change including find a job (only 3 cancer survivors and 12 controls have found a job). 
** No change including more ambition; less ambition including different ambition. 
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Table 3.  Adjusted Odds Ratio of change in Married life and Family.  
Probability is being cancer survivors in global and subgroups analyses (colon/rectum and men/women). 

 Adjusted*  OR (99%CL) 
Changes in 
Married life  and Family 

Global Analysis 
N = 1723 

Colon cancer 
N =  1112 

Rectal cancer 
N =  611 

Men 
N= 908 

Women 
N = 815 

Couple relationship      
  No change  1 1 1 1 1 
  Strengthened  1.87 (1.20-2.93) 1.83 (1.05-3.18) 1.94 (0.88-4.24) 1.83 (1.05-3.20) 1.92 (0.88-4.21) 
  Deteriorated 1.28 (0.78-2.10) 0.94 (0.49-1.83) 1.86 (0.85-4.07) 1.45 (0.76-2.77) 1.02 (0.46-2.29) 
Influence of health on quality of 
relationship  

     

  No influence 1 1 1 1 1 
  Moderated 2.51 (1.42-4.46) 2.48  (1.20-5.12) 2.57 (0.98-6.75) 2.33 (1.08-5.01) 3.25 (1.27-8.34) 
  Close  4.53 (2.20-9.35) 3.16  (1.27-7.87) 7.55 (2.11-27.04) 4.51 (1.76-11.59) 4.25 (1.26-14.29) 
Sexual intercourses      
  No change 1 1 1 1 1 
  More fulfilling 0.45 (0.16-1.29) 0.48 (0.14-1.55) 0.24 (0.01-4.21) 0.48 (0.11-2.16) 0.44 (0.10-2.00) 
  Less fulfilling 0.64 (0.45-0.93) 0.47 (0.29-0.77) 1.01 (0.56-1.80) 0.81 (0.53-1.25) 0.34 (0.16-0.73) 
 

Abbreviations: OR, Odds Ratio. CL, Confident Limits. 
*Adjusted for stratification variables and socio-demographic characteristics at the diagnostic time in logistic regression: probability 
 is being cancer survivors. p≤0.01 
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Table 4.  Adjusted Odds Ratio of change in Social life.  
Probability is being cancer survivors in global and subgroups analyses (colon/rectum and men/women). 

 Adjusted*  OR (99% CL) 
Changes in 
Social life 

Global Analysis 
N = 1723 

Colon cancer 
N =  1112 

Rectal cancer 
N =  611 

Men 
N= 908 

Women 
N = 815 

Influence of health  on decline in 
sports (duration) 

     

  No influence 1 1 1 1. 1 
  Temporary  1.06 (0.73-1.53) 1.13 (0.72-1.79) 0.90 (0.46-1.72) 0.97 (0.59-1.60) 1.19 (0.67-2.10) 
  Definitive  0.59 (0.40-0.87) 0.48 (0.28-0.80) 0.79 (0.42-1.46) 0.74 (0.45-1.21) 0.40 (0.21-0.77) 
Influence of health  on decline in 
activities daily living 

     

  No influence 1 1 1 1 1 
  Moderated 0.68 (0.49-0.95) 0.52 (0.34-0.78) 1.10 (0.61-1.99) 0.83 (0.54-1.29) 0.52 (0.31-0.87) 
  Close  0.56 (0.34-0.91) 0.33 (0.17-0.65) 1.32 (0.60-2.92) 0.83 (0.43-0.59) 0.32 (0.15-0.69) 
Psychological help      
  No help / not needed 1 1 1 1 1 
  No help / needed  1.41 (0.81-2.47) 1.06 (0.52-2.16) 2.66 (1.01-7.01) 2.00 (0.84-4.75) 1.14 (0.53-2.43) 
  Help  0.82 (0.41-1.61) 0.80 (0.35-1.85) 0.81 (0.24-2.80) 0.30 (0.07-1.26) 1.24 (0.54-2.84) 
 

Abbreviations: OR, Odds Ratio. CL, Confident Limits. 
*Adjusted for stratification variables and socio-demographic characteristics at the diagnostic time in logistic regression: probability 
 is being cancer survivors. p≤0.01 
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Table 5.  Adjusted Odds Ratio of change in professional and financial position.  
Probability is being cancer survivors in global and subgroups analyses (colon/rectum and men/women) 

 Adjusted*  OR (99%CL) 
Changes in 
Professional and Financial 
situation 

Global Analysis 
N = 1723 

Colon cancer 
N =  1112 

Rectal cancer 
N =  611 

Men 
N= 908 

Women 
N = 815 

Change in professional status      
  No change 1 1 1 1 1 
  Stop working 2.38 (1.64-3.44) 2.34 (1.46-3.74) 2.63 (1.40-4.92) 2.49 (1.54-4.02) 2.23 (1.22-4.08) 
Change in professional ambition      
  No change 1 1 1 1 1 
  Less ambition 3.47 (1.57-7.65) 3.60 (1.33-9.73) 3.06 (0.77-12.13) 4.97 (1.74-14.22) 1.54 (0.42-5.62) 
Influence of health on change of 
professional activity (intensity) 

     

  No influence 1 1 1 1 1 
  Moderated 2.21 (1.36-3.60) 2.06 (1.11-3.83) 2.48 (1.08-5.70) 3.04 (1.60-5.81) 1.46 (0.65-3.25) 
  Close  3.04 (1.55-5.98) 2.61 (1.10-6.22) 3.89 (1.27-11.91) 3.56 (1.44-8.81) 2.63 (0.90-7.65) 
Monthly incomes      
  No change 1 1 1 1 1 
  Increased 0.70 (0.41-1.20) 0.60 (0.30-1.14) 2.66 (0.01-7.01) 0.95 (0.37-2.48) 0.68 (0.30-1.54) 
  Decreased 0.59 (0.35-1.00) 0.52 (0.27-1.00) 0.81 (0.24-2.80) 0.71 (0.30-1.70) 0.43 (0.19-1.00) 
Influence of health on change of 
monthly incomes      

  No change 1 1 1 1 1 
  No influence 0.51 (0.34-0.77) 0.49 (0.29-0.81) 0.57 (0.28-1.14) 0.60 (0.34-1.03) 0.43 (0.23-0.80) 
  Influence 2.66 (1.05-6.70) 2.51 (0.75-8.37) 2.68 (0.57-12.58) 2.99 (0.99-9.09) 2.37 (0.38-14.60) 
Loan or insurance application      
  No application 1 1 1 1 1 
  Application without difficulty 0.47 (0.31-0.72) 0.40 (0.23-0.68) 0.63 (0.31-1.26) 0.54 (0.32-0.92) 0.34 (0.17-0.70) 
  Application with difficulty 3.29 (1.84-5.90) 3.14 (1.50-6.57) 3.83 (1.39-10.53) 3.17 (1.55-6.46) 3.85 (1.33-11.12) 
 

Abbreviations: OR, Odds Ratio. CL, Confident Limits. 
*Adjusted for stratification variables and socio-demographic characteristics at the diagnostic time in logistic regression: probability 
 is being cancer survivors.p≤0.01 
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hapitre 3.4  

Discussion globale 
 

3.4.1 Points forts de l’étude 

 

   Cette étude nous a fourni des informations importantes et utiles sur la qualité de vie et les 

conditions de vie de patients considérés guéris d’un cancer colorectal. Elle a permis de 

recueillir, pour la première fois en France, des données de population sur l’impact physique, 

psychologique et social du cancer colorectal à moyen et à long terme (jusqu’à 15 ans après 

le diagnostic). 

   Notre étude de type populationnelle nous a permis de disposer d’un large échantillon  

représentatif de patients à partir de trois registres des tumeurs qui enregistrent de façon 

exhaustive les cas de cancer dans chacun des départements. Nous avons pu sélectionner 

également un grand nombre de témoins issus de la population générale et indemnes de tout 

cancer par tirage au sort sur les listes électorales. En comparant des patients en longue 

rémission à des témoins n’ayant jamais eu de cancer, nous avons pu déterminer si les 

différences de scores de qualité de vie et les changements de conditions de vie étaient 

imputables au cancer. De plus, le nombre important de participants nous a permis d’obtenir 

une puissance statistique suffisante pour mettre en évidence ces différences. 

   Un autre point fort de notre étude est l’utilisation de questionnaires standardisés, validés 

en langue française et avec de bonnes propriétés psychométriques. De plus, nous avons 

choisi des questionnaires complémentaires, l’un générique le SF-36, qui explore de façon 

globale le niveau de qualité de vie, et un autre spécifique du cancer le QLQ-C30, évalue en 

plus le degré de plusieurs symptômes. Deux questionnaires spécifiques de symptômes de la 

fatigue et de l’anxiété ont été utilisés. Ces symptômes fréquemment ressentis par les 

patients atteints d’un cancer sont explorés de façon générale dans les questionnaires de 

qualité de vie. Pour évaluer le niveau de réinsertion de patients en longue rémission d’un 

cancer, nous avons utilisé un questionnaire de conditions de vie qui n’est pas validé mais qui 

a été utilisé dans deux autres études françaises [14, 15] et testé auprès de 30 sujets non 

inclus. 

  

3.4.2 Limites méthodologiques  

 

C 
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   Pour évaluer l’effet du temps depuis le diagnostic de l’impact du cancer sur la vie des 

patients, trois groupes distincts de patients, différant par le délai qui les sépare de la date de 

diagnostic, ont été constitués avec une mesure transversale de la qualité de vie. Ce design 

particulier ne nous a pas permis de déterminer des changements de niveau de qualité de vie 

qui peuvent survenir au cours du temps Une étude longitudinale sur un même groupe 

d’individus aurait été plus appropriée pour analyser les tendances au cours du temps. De 

plus, dans ce type d’étude, nous n’avons pas pu prendre en compte l’amélioration des 

traitements dont les patients diagnostiqués plus récemment ont pu bénéficier. Pour évaluer 

la réinsertion, nous avons recueilli de façon rétrospective les changements survenus depuis 

le diagnostic. Dans ce cas, un biais de mémoire était possible. 

   Une autre limitation de notre étude concerne les faibles taux de participation à la fois chez 

les patients en longue rémission (37 %) et les témoins de population (28 %). Les principales 

raisons de refus de participer évoquées étaient : le questionnaire était trop long (au moins 45 

minutes à compléter), les non participants se sentaient trop âgés et/ou trop en incapacité 

pour y répondre. Les non participants étaient ainsi plus âgés mais aussi comportaient 

proportionnellement plus de femmes à la fois chez les patients et chez les témoins de 

population, ce qui a pu limiter en partie le biais de sélection. Lorsque le questionnaire est 

trop long, les sujets peuvent accepter de le remplir avec un risque de lassitude en fin de 

questionnaire qui génère des données manquantes. Certaines questions relatives à la 

sexualité et à l’argent ont été considérées comme indiscrètes ou gênantes, ce qui a, soit 

incité les personnes à ne pas participer, soit généré plus de données manquantes dans ces 

items. Pour l’ensemble des items, il n’existe pas de questionnaire validé en langue française 

permettent d’appréhender globalement et de façon satisfaisante les différents aspects 

concernant les patients en longue rémission d’un cancer. C’est pourquoi nous avons dû 

utiliser plusieurs questionnaires augmentant ainsi le nombre d’items et le temps de 

remplissage.  

    Pour évaluer les différences entre les deux types de cancer et en fonction du sexe, nous 

avons réalisé des comparaisons indirectes : entre ceux atteints d’un cancer du côlon et les 

témoins et entre ceux atteints d’un cancer du rectum et les témoins, entre les hommes et les 

témoins et entre les femmes et les témoins. Ce travail de thèse sera complété par l’analyse 

de l’impact du cancer et de ses traitements chez les patients uniquement pour lesquels nous 

pourrons réaliser des comparaisons directes. 
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onclusion  

 

"L’ignorant affirme, le savant doute, le sage réfléchit." 

Aristote. C 
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   Les objectifs de l’étude étaient d’évaluer la qualité de vie et la réinsertion de patients en 

longue rémission d’un cancer colorectal par comparaison à des témoins issus de la 

population générale  et d’étudier les similitudes et les différences en fonction de la 

localisation tumorale (côlon/rectum), du sexe et de la zone géographique. Secondairement, il 

a été étudié l’effet du temps sur la qualité de vie et la réinsertion des sujets et l’influence de 

caractéristiques sociodémographiques et des pathologies associées. 
 

   Concernant l’étude de la qualité de vie, nous avons montré qu’elle était globalement 

satisfaisante et comparable à celle de témoins de population 15 ans après le diagnostic, 

exceptés pour la gêne dans les activités sociales et la présence de diarrhée plus importante 

chez les patients pour les trois périodes après le diagnostic. Ces résultats sont comparables 

à ceux de la littérature. Une revue récente de la littérature, réalisée par Jansen et al. [203], 

ainsi qu’une étude de cohorte réalisée en Allemagne [204] sur la qualité de vie à long terme 

des patients atteints d’un cancer colorectal corroborent nos résultats quant au niveau 

globalement bon de la qualité de vie ainsi que ses déterminants tels que la situation sociale 

et familiale des patients, la présence de comorbidités et l’âge.  

   Concernant l’étude de la réinsertion, nous avons montré que le cancer colorectal n’affectait 

pas tous les domaines de la vie des patients, en particulier les relations familiales et sociales 

qui sont préservées voire renforcées. Une des difficultés principales auxquelles se heurtent 

les patients en rémission, est l’accessibilité aux prêts bancaires et aux assurances vie. Ces 

résultats confirment ceux publiés dans la littérature. En France, Joly et al. avaient déjà 

montré les difficultés dans ces démarches pour des patients atteints d’un cancer des 

testicules et de lymphome hodgkinien en 1996 et en 2002 respectivement [14, 15].  

   A ce jour, aucun questionnaire standardisé pour évaluer les conditions de vie adapté aux 

personnes atteintes d’un cancer n’est validé en langue française. Depuis 2003, trois 

questionnaires anglophones ont été validés en oncologie. Le premier, le Cancer Problems In 

Living Scale (CPILS), a été proposé par Baker et al. en 2003 [205], le deuxième, répertoriant 

les difficultés sociales rencontrées chez les patients, le Social Difficulties Inventory (SDI) a 

été élaboré par Wright et al. en 2005 [206], et le dernier, l’Impact Of Cancer scale (IOC), 

élaboré par Zebrack et al. en 2006 [207]. Il est prévu de travailler à la validation du 

questionnaire de conditions de vie utilisé dans notre projet et élaboré par l’équipe du 

Calvados (Michel Henry-Amar et Florence Joly). 
 

   Le cancer colorectal est un cancer dont l’incidence augmente significativement après 50 

ans. Ce qui explique l’âge moyen des patients au moment de l’inclusion de 71 ans et de 

l’âge moyen au moment du diagnostic de 61 ans. Cependant une proportion non négligeable 

de personnes est diagnostiquée avant l’âge de 55 ans. Ainsi, dans le contexte de notre 
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étude, certains domaines tels que le désir d’avoir des enfants, les problèmes d’infertilité et 

l’emploi n’ont concerné qu’une petite partie de notre échantillon, ce qui ne nous a pas permis 

identifier l’impact du cancer sur ces domaines. Dans l’étude de Jansen et al. [204], la qualité 

de vie des patients les plus jeunes étaient davantage affectés. Il est possible que nous ayons 

sous-estimé l’impact du cancer colorectal chez ces patients. Une des perspectives possibles 

serait de réaliser des analyses en sous-groupes d’âge (65 ans et plus vs. moins de 65 ans 

par exemple). 

   Qualité de vie et réinsertion sont des domaines multidimensionnels qui peuvent 

s’influencer l’un et l’autre. Bellizzi et al. ont montré que les changements de conditions de vie 

négatifs étaient associés à la détérioration de la qualité de vie dans les domaines physiques 

et psychologiques, et les changements positifs liés uniquement à la détérioration des 

capacités physiques [176]. Il serait intéressant de mesurer la force de ce lien dans notre 

cohorte.  

   Dans l’étude de la qualité de vie et celle de la réinsertion, les patients en longue rémission 

d’un cancer du rectum semblent avoir été plus affectés dans leurs activités physiques et 

sociales, avoir ressenti davantage de fatigue et présenté plus de diarrhée que les patients 

atteints d’un cancer du côlon. Etant donné le design de l’étude où nous comparons les 

niveaux de qualité de vie et les changements de conditions de vie entre les patients et les 

témoins de population, nous n’avons pas pu réaliser de comparaisons directes entre les 

deux localisations et tenir compte du stade de la tumeur, de la nature des traitements et de 

la présence ou non d’une stomie définitive. Plusieurs études ont montré l’impact de ces 

données cliniques sur le niveau de qualité de vie et de conditions de vie [3, 191, 208, 209]. Il 

est donc important dans notre projet d’en mesurer les effets dans l’échantillon constitué 

uniquement de patients considérés guéris de leur cancer avec l’aide du questionnaire 

spécifique du cancer colorectal le QLQ-CR38. Les analyses sont en cours de réalisation. 
 

   Non seulement il est important de diminuer l’incidence et la mortalité du cancer par des 

moyens de prévention primaires et secondaires mais surtout de baisser l’impact négatif sur 

la qualité et les conditions de vie des patients en longue rémission. Pour améliorer la qualité 

et les conditions de vie des patients qui ont été atteints d’un cancer colorectal, il est essentiel 

de maintenir chez les patients un bon niveau d’état de santé général. Pour cela, il est 

nécessaire de prendre en charge les comorbidités et de favoriser une alimentation équilibrée 

et des exercices physiques. Ces éléments ont montré leur effet bénéfique sur la qualité de 

vie et/ou la survie [26, 30, 31, 210-212]. 

   La prise en charge du cancer du rectum et du bas rectum précisément, est particulière du 

fait de sa localisation proche de la marge anale et donc du sphincter. Toute la difficulté 
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repose sur la décision de conserver ou non le sphincter et de trouver des techniques 

chirurgicales alternatives à l’amputation abdomino-périnéale qui oblige la pose d’une 

colostomie définitive. Le développement de nouvelles thérapie ciblées, de nouvelles 

techniques de conservation sphinctérienne, telle que la résection intra-sphinctérienne, des 

compétences chirurgicales plus spécialisées, l’utilisation d’appareils de radiothérapie de plus 

en plus performants (technique conformationnelle en 3D), mais aussi le dépistage précoce 

de la maladie, permettront de plus en plus de maintenir les fonctions sphinctériennes. Mais 

pour améliorer à moyen et à long terme les conditions de vie des patients atteints d’un 

cancer du rectum, ces nouvelles techniques chirurgicales de conservation ne doivent pas 

générer plus de problèmes tels que l’incontinence fécale que de bénéfices. La pose d’une 

stomie est parfois mieux tolérée et permet de maintenir un niveau de qualité de vie plus 

satisfaisant [7]. 
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ostface 
 

 

  Les principaux objectifs du projet étaient d’évaluer la qualité de vie et la réinsertion des 

patients considérés guéris d’un cancer et de montrer les éventuelles différences et les 

similitudes entre les localisations cancéreuses. Pour cela, ont été sélectionnées quatre 

localisations tumorales dont le cancer colorectal, le cancer du sein, le cancer du col de 

l’utérus et les lymphomes non hodgkiniens. Nous disposons aujourd’hui des résultats sur 

trois des quatre localisations (uniquement chez les femmes), les analyses sur les LNH étant 

en cours de réalisation.  

   Au total, 235 femmes atteintes du cancer colorectal, 642 du cancer du sein et 120 du 

cancer du col ont été incluses, de moyennes d’âge respectives de 72,3 ans, 64,1 ans et de 

56,8 ans. Concernant l’étude de qualité de vie, des différences sont apparues chez les 

femmes entre les trois localisations. Pour le cancer du sein, quasiment toutes les dimensions 

de qualité de vie étaient affectées par le cancer 5 ans après le diagnostic mais ne l’était plus 

à 15 ans. Ces résultats semblaient dessiner une tendance à l’amélioration au cours du 

temps, exceptée pour la dimension émotionnelle où une différence est encore perçue par 

rapport aux témoins. Pour le cancer du col de l’utérus, dont les résultats ne sont pas encore 

publiés, les dimensions cognitives et émotionnelles étaient encore affectées 15 ans après le 

diagnostic. Pour le cancer colorectal, les problèmes de diarrhée jusqu’à 10 ans après le 

diagnostic et les difficultés dans les activités sociales étaient rapportés chez les femmes 

encore 15 ans après le diagnostic. Les femmes atteintes d’un cancer du sein ont rapporté 

des difficultés sociales que les femmes atteintes d’un cancer colorectal n’ont pas 

rencontrées. Même si globalement le cancer n’a pas affecté la qualité de leurs relations 

conjugales, il a perturbé la qualité de leurs relations sexuelles. Les femmes atteintes d’un 

cancer du sein ont signalé une altération de leurs activités sportives et de loisirs. De plus 

elles ont rapporté une baisse de leurs revenus liée à leur état de santé. Mais les femmes, 

quelle que soit la localisation tumorale, ont signalé les mêmes difficultés professionnelles et 

les mêmes difficultés financières lors d’une demande de prêt. Ces résultats avaient déjà été 

constatés dans l’étude « La vie deux ans après le diagnostic de cancer » [1] et ce d’autant 

plus que les personnes étaient jeunes et en activité au moment du diagnostic. Ce qui 

démontre que les efforts doivent être centrés sur le retour à l’emploi et au droit d’’accès à un 

prêt sans conditions particulière et/ou sans surprime. 
 

   Depuis le lancement du premier plan cancer, beaucoup de mesures ont été mises en 

œuvre et évaluées. En réponse à la mesure 67, plusieurs projets en sciences sociales ont 

P 
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été financés. Cette mesure voulait donner une impulsion forte à la recherche sur le cancer 

dont la recherche épidémiologique et la recherche en sciences sociales, considérées comme 

les parents pauvres de la recherche en cancérologie. Dans ce contexte, notre projet a pu 

apporter des informations essentielles sur les conditions de vie à moyen et à long terme des 

patients atteins d’un cancer, informations complémentaires de l’étude réalisée deux ans 

après le diagnostic de cancer. Depuis, les autorités politiques et sanitaires ont réaffirmé leur 

priorité dans la prise en charge du patient ‘‘après cancer’’ dans le second Plan National de 

lutte contre le Cancer. En particulier, la mesure 25, qui vise à mettre en place un ‘‘Plan 

Personnalisé Après Cancer’’ en incluant un suivi psychosocial adapté à chaque patient, 

devrait identifier ou anticiper les difficultés des patients pour mieux y répondre. Pour évaluer 

cette mesure, 35 sites ont été ainsi sélectionnés dans la mise en place d’études pilotes. De 

plus, l’INCa souhaitait créer un observatoire sociétal des cancers. Ce projet, sous la 

responsabilité de la Ligue Nationale contre le Cancer, a été réalisé et devrait fournir ses 

premiers résultats d’ici quelques semaines.  

   Concernant le droit d’accès aux prêt bancaire avec assurance décès et invalidité, une 

première convention, la convention Berlogey, du nom du conseiller d’état qui l’a coordonnée, 

avait été signée en 2001 par des associations de malades et de consommateurs, des 

représentants des sociétés d’assurances et des banques ainsi que par l’état, en la personne 

des ministres chargés de l’économie et de la santé. Son objectif était de permettre aux 

personnes dites  ‘‘à risque aggravé de santé’’ d’avoir accès à une assurance décès dans le 

cadre d’un emprunt. Une nouvelle convention a été signée en juillet 2006, baptisée AERAS 

(s’Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé), élargissant les droits des 

patients à l’accès au crédit. Elle vient d’être révisée en février 201129. 

   Il semble que la réinsertion professionnelle après un cancer soit la plus grande difficulté 

rencontrée par les malades mais aussi la plus grande crainte pour les non malades. Selon 

les résultats du Baromètre Santé 2010, 49 % des personnes interrogées considèrent que 

l’on n’est plus capable de travailler après un cancer, contre 44 % en 2005, chiffres en 

progression. A travers le second Plan Cancer, les autorités souhaitent lever l’obstacle de la 

réinsertion professionnelle en faisant l’état des lieux des dispositifs existants qu’il sera peut-

être nécessaire d’améliorer, et en rapprochant les équipes soignantes, la médecine du travail 

et les représentants de l’entreprise. 
  

   Tous les progrès accomplis, et les progrès encore à accomplir, ne se sont pas faits, et ne 

se feront pas, sans l’évolution des représentations individuelles et sociales de la maladie. La 

                                                 
29 AERAS http://www.aeras-infos.fr   

http://www.aeras-infos.fr/
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campagne de communication sur l’image du cancer, lancée en 2010 à l’initiative de  l’INCa, a 

eu un impact très positif sur l’ensemble de la population.  

   Un autre projet est en cours de discussion, celui de décider ou non de sortir les patients de 

l’Affection Longue Durée (ALD) dont fait partie le cancer. Pour le patient, cette décision est 

considérée comme un symbole fort qui lui permettrait de se dire et d’affirmer devant tous les 

membres de la société : « Je suis guéri… ». 
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Intitulé du registre  
Responsable 
scientifique  

Date de 
création 

Qualification en 
cours  Courriel Site Web  

Registres généraux du cancer  
Cancers généraux - Bas-
Rhin  Pr Michel Velten 1974 2009-2012 michel.velten@unistra.fr  

Cancers généraux - 
Calvados  

Dr Anne-Valérie 
Guizard 1978 2009-2012 av.guizard@baclesse.fr www.registrescancers-bn.org 

Cancers généraux - 
Doubs  

Dr Anne Sophie 
Woronoff 1977 2010-2013 registre-cancers@chu-besancon.fr  

asworonoff@chu-besancon.fr  www.chu-besancon.fr/registretumeursdoubs 

Cancers généraux - 
Gironde  Pr Roger Salamon 2004 2010-2013 registres-cancers@isped.u-

bordeaux2.fr www.registres-cancers-aquitaine.fr 

Cancers généraux - 
Guyane  Dr Angéla Fior  2005 2011-2013 registre-guyane@wanadoo.fr 

angela.fior@ch-cayenne.fr  

Cancers généraux - Haut-
Rhin  Dr Antoine Buemi 1988 2011-2014 buemia@ch-mulhouse.fr www.arer68.org 

Cancers généraux - 
Hérault  Dr Brigitte Tretarre 1983 2010-2013 registre-tumeur@wanadoo.fr www.registre-tumeurs-herault.fr 

Cancers généraux - Isère  Mr Marc Colonna 1977 2010-2013 mcolonna.registre@wanadoo.fr  
Cancers généraux - Lille 
et région  Dr Karine Ligier 2005 2009-2011 kligier@registrecancers59.fr www.registrecancers59.fr 

Cancers généraux - Pays 
de la Loire (Loire-
Atlantique et Vendée) 

Dr Florence Molinié 1999 2008-2011 fmolinie@chu-nantes.fr www.sante-pays-de-la-
loire.com/Registre_des_cancers.161.0.html 

Cancers généraux - 
Manche  Dr Simona Bara 1994 2009-2012 s.bara@ch-cherbourg.fr  www.arkm.org 

Cancers généraux - 
Martinique  Dr Moustapha Dieye 1983 2008-2011 amrec@wanadoo.fr  

Cancers généraux - 
Somme Pr Olivier Ganry 1982 2010-2012 ganry.olivier@chu-amiens.fr  

Cancers généraux - Tarn  Dr Pascale Grosclaude 1982 2010-2013 grosclau@cict.fr www.oncomip.fr 
Registres spécialisés du cancer  
Cancers digestifs - 
Bourgogne  Dr Anne-Marie Bouvier 1976 2009-2012 anne-marie.bouvier@u-

bourgogne.fr  

Cancers digestifs - 
Calvados  Pr Guy Launoy 1978 2010-2013 guy.launoy@unicaen.fr www.registrescancers-bn.org 

Cancers digestifs - Finistère  Pr Hervé Gouerou 1984 2009-2012 gouerou.herve@orange.fr  
registre-du-finistere@laposte.net   

Hémopathies malignes - Pr Xavier Troussard  2004 2010-2013 troussard-x@chu-caen.fr www.registrescancers-bn.org 

http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancer_gen_bas_rhin.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancer_gen_bas_rhin.htm
mailto:michel.velten@unistra.fr
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_calvados.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_calvados.htm
mailto:av.guizard@baclesse.fr
http://www.registrescancers-bn.org/
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_doubs.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_doubs.htm
mailto:registre-cancers@chu-besancon.fr
mailto:asworonoff@chu-besancon.fr
http://www.chu-besancon.fr/registretumeursdoubs
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_gironde.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_gironde.htm
mailto:registres-cancers@isped.u-bordeaux2.fr
mailto:registres-cancers@isped.u-bordeaux2.fr
http://www.registres-cancers-aquitaine.fr/
http://www.invs.sante.fr/surveillance/comite_national_des_registres/registre_cancers_guyane.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/comite_national_des_registres/registre_cancers_guyane.htm
mailto:registre-guyane@wanadoo.fr
mailto:angela.fior@ch-cayenne.fr
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_haut_rhin.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_haut_rhin.htm
mailto:buemia@ch-mulhouse.fr
http://www.arer68.org/
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_herault.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_herault.htm
mailto:registre-tumeur@wanadoo.fr
http://www.registre-tumeurs-herault.fr/
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancer_isere.htm
mailto:mcolonna.registre@wanadoo.fr
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_lille.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_lille.htm
mailto:kligier@registrecancers59.fr
http://www.registrecancers59.fr/
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_loire_atlantique_vendee.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_loire_atlantique_vendee.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_loire_atlantique_vendee.htm
mailto:fmolinie@chu-nantes.fr
http://www.sante-pays-de-la-loire.com/Registre_des_cancers.161.0.html
http://www.sante-pays-de-la-loire.com/Registre_des_cancers.161.0.html
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_manche.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_manche.htm
mailto:s.bara@ch-cherbourg.fr
http://www.arkm.org/
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_martinique.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_martinique.htm
mailto:amrec@wanadoo.fr
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancer_somme.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancer_somme.htm
mailto:ganry.olivier@chu-amiens.fr
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_tarn.htm
mailto:grosclau@cict.fr
http://www.oncomip.fr/
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_digestifs_bourguignon.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_digestifs_bourguignon.htm
mailto:anne-marie.bouvier@u-bourgogne.fr
mailto:anne-marie.bouvier@u-bourgogne.fr
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_digestives_calvados.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_digestives_calvados.htm
mailto:guy.launoy@unicaen.fr
http://www.registrescancers-bn.org/
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_digestives_finistere.htm
mailto:gouerou.herve@orange.fr
mailto:registre-du-finistere@laposte.net
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_hemopathies_malignes_basse_normandie.htm
mailto:troussard-x@chu-caen.fr
http://www.registrescancers-bn.org/
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asse-Normandie  
Hémopathies malignes - 
Côte-d'Or  Pr Marc Maynadie 1980 2009-2012 marc.maynadie@u-bourgogne.fr www.chu-

dijon.fr/page.php/directory/viewService?service=77 
Hémopathies malignes - 
Gironde  Dr Alain Monnereau 2002 2009-2012 monnereau@bergonie.org  

Registre national des 
hémopathies malignes de 
l'enfant  

Dr Jacqueline Clavel 1995 2011-2014 clavel@vjf.inserm.fr  

Mésothéliome Calvados  Dr Françoise Galateau-
Salle 2006 2009-2012 galateausalle-f@chu-caen.fr www.registrescancers-bn.org 

Cancers du sein et 
gynécologique de Côte-d'Or  Dr Patrick Arveux 1982 2008-2011 parveux@dijon.fnclcc.fr  

Tumeurs primitives du 
système nerveux en 
Gironde  

Dr Isabelle Baldi 1999 2008-2011 isabelle.baldi@isped.u-
bordeaux2.fr 

http://etudes.isped.u-bordeaux2.fr/registres-
cancers-aquitaine/Snc/S_Accueil.aspx 

Tumeurs solides de l'enfant 
- National  Dr Brigitte Lacour 1999 2011-2014 lacour@medecine.uhp-nancy.fr www.chu-nancy.fr/rntse 
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http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_hemopathies_malignes_basse_normandie.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_hemopathies_malignes_cote_d_or.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_hemopathies_malignes_cote_d_or.htm
mailto:marc.maynadie@u-bourgogne.fr
http://www.chu-dijon.fr/page.php/directory/viewService?service=77
http://www.chu-dijon.fr/page.php/directory/viewService?service=77
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_hemopathies_malignes_gironde.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_hemopathies_malignes_gironde.htm
mailto:monnereau@bergonie.org
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_hemopathies_malignes_enfant.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_hemopathies_malignes_enfant.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_hemopathies_malignes_enfant.htm
mailto:clavel@vjf.inserm.fr
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_multicentrique_mesotheliomes_pleuraux.htm
mailto:galateausalle-f@chu-caen.fr
http://www.registrescancers-bn.org/
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_sein_gynecologique_cote_d_or.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_cancers_sein_gynecologique_cote_d_or.htm
mailto:parveux@dijon.fnclcc.fr
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_snc_gironde.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_snc_gironde.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_snc_gironde.htm
mailto:isabelle.baldi@isped.u-bordeaux2.fr
mailto:isabelle.baldi@isped.u-bordeaux2.fr
http://etudes.isped.u-bordeaux2.fr/registres-cancers-aquitaine/Snc/S_Accueil.aspx
http://etudes.isped.u-bordeaux2.fr/registres-cancers-aquitaine/Snc/S_Accueil.aspx
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_solides_enfant.htm
http://www.invs.sante.fr/surveillance/cancers/estimations_cancers/temp/registre_tumeurs_solides_enfant.htm
mailto:lacour@medecine.uhp-nancy.fr
http://www.chu-nancy.fr/rntse
http://www.invs.sante.fr/
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Annexe 2 

Classifications des cancers colorectaux 
 

Classification pTNM (UICC 2002) 
 
Tumeur primitive (T) 
Tis Carcinome in situ : tumeur intra-épithéliale ou chorionique sans extension à 

la sous-muqueuse 
T1 Envahissement de la sous-muqueuse sans la dépasser 

T2 Envahissement de la musculeuse sans la dépasser 

T3 Envahissement de la sous-séreuse (sans atteindre le revêtement 
mésothélial) et du tissu péricolique non péritonéalisé ou du tissu périrectal 

T4 Envahissement des organes de voisinage en perforant le péritoine viscéral 

Ganglions régionaux* (N) 
N0 pas d’adénopathie régionale 

N1 1 à 3 adénopathies métastatiques régionales 

N2 4 adénopathies métastatiques régionales ou plus   

Nx adénopathies régionales non évaluées 

Métastases (M) 
M0 pas de métastase 

M1 métastases à distance (dont ganglions iliaques externes ou iliaques 
communs) 

Mx statut métastatique inconnu 

* l’examen d’au moins 12 ganglions régionaux et un minimum de 8 est nécessaire à 
l’évaluation correcte du statut ganglionnaire. Si les ganglions lymphatiques examinés sont 
négatifs mais que le nombre habituellement réséqué n’est pas atteint, classer pN0 
 

 
Classification R0 R1 R2 
 
Résidu tumoral Limites d’exérèse 
R0* saines avec absence de résidu tumoral microscopique 

R1 non saines avec présence de résidu microscopique 

R2 présence d’un résidu macroscopique mentionné par le chirurgien 

*quand les marges sont inférieures à 1 mm, elles doivent être considérées comme envahies 
et classées R1 
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Classification en stades 
 

Stades TNM 

Stade 0 Tis N0 M0 

Stade I   T1 - T2 N0 M0 

Stade IIa 
           IIb 

T3 

T4 

N0 

N0 

M0 

M0 

Stade IIIa 
Stade IIIb 
Stade IIIc 

T1 – T2 

T3 – T4 

Tout T 

N1 

N1 

N2 

M0 

M0 

M0 

Stade IV Tout T Tout N M1 
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Annexe 3 

Stratégies thérapeutiques du cancer du côlon  
 

Chirurgie  
Le type d’intervention dépend du siège tumoral :  

- côlon droit : hémicolectomie droite avec anastomose iléo-transverse 

- côlon gauche : hémicolectomie gauche vraie avec anastomose colorectale ou 

colectomie splénique  

- sigmoïde : colectomie segmentaire avec anastomose colorectale  

- côlon transverse : hémicolectomie droite prolongée ou colectomie transverse +/- 

splénique 

- jonction recto-sigmoïdienne : exérèse avec anastomose colorectale 

La prise en charge des tumeurs de côlon compliquées telles que l’occlusion ou la perforation 

repose sur la chirurgie mais dépendra surtout de l’âge et de l’état général du patient avec 

parfois la nécessité d’une pose de prothèse colique et d’une intervention en plusieurs temps. 

Pour les tumeurs envahissant les organes voisins, l’exérèse doit se faire en un seul bloc. 

Pour les patients non opérables, les options possibles sont la pose d’une prothèse colique et 

d’une colostomie et le traitement symptomatique. 

 

 

Traitement adjuvant 

- en l’absence de résidu 
o Stade I : recommandation = chirurgie seule et surveillance 

o Stade II : recommandation = chirurgie seule ; chimiothérapie adjuvante à 

discuter en Réunion de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) et avec le patient 

en fonction de la présence de facteurs de risques (complications, stade 4, 

tumeur peu différenciée, présence d’emboles veineux ou nerveux, moins de 

12 ganglions prélevés). Chimiothérapie à base de 5-FU et potentialisation par 

l’acide folinique : LV5FU2, FUFOL30. 

o Stade III : recommandation = chirurgie + chimiothérapie adjuvante par 

FOLFOX 431  ou LV5FU2 ou FUFOL pendant 6 mois. 

- En présence de résidu 

                                                 
30 5-Fluoro-Uracyl (anti-métabolite analogue de l’uracyle (base pyramidique) bloquant la synthèse de l’ADN) + 
Acide Folinique 
31 5-Fluoro-Uracyl + Acide Folinique + Oxaliplatine (agent alkylant par liaison covalente avec les acides 
nucléiques bloquant la réplication cellulaire) 
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o Pose de clips autour des résidus et discussion en RCP de la mise en place 

d’une radiothérapie ou d’une radiochimiothérapie (RCT) et reprise 

chirurgicale. 

 

 

Traitement  du cancer du côlon métastatique  
Il dépend de la résécabilité de la ou des métastases.  

- en cas de métastases métachrones  

o résécables : chirurgie des métastases +/- chimiothérapie par FOLFOX 4 

o non résécables : chimiothérapie sans attendre par  FOLFORI-bevacizumad32 

en première ligne 

- en cas de métastases synchrones  

o résécables : chirurgie soit d’emblée avec la tumeur primitive, soit différée 

après chimiothérapie à base de FOLFOX 4 

o non résécables ou plusieurs sites : chimiothérapie par FOLFORI-

bevacizumad en première ligne 
 

 

Surveillance 

La surveillance standard repose sur un examen clinique réalisé tous les 3 mois pendant 3 

ans puis tous les 6 mois pendant 2 ans. Une coloscopie de contrôle est réalisée 2 à 3 ans 

après le traitement puis une tous les 5 ans si elle est normale, ainsi qu’un scanner thoraco-

abdomino-pelvien avec injection tous les 3 à 6 mois pendant 2 ans puis annuellement 

pendant 3 ans. En cas d’impossibilité de réaliser un scanner avec injection, il est 

recommandé de réaliser une échographie abdomino-pelvienne ainsi qu’une radiographie 

pulmonaire. La surveillance par le dosage d’antigène carcino-embrionnaire (ACE) est 

optionnelle, le dosage est surtout recommandé pour les stades II et III tous les 3 mois 

pendant 2 ans puis tous les 6 mois la 3ème année. Si le bilan est négatif avec une 

augmentation de l’ACE, on réalise une TEP-Scan du corps entier. 

 

                                                 
32 5-Fluoro-Uracyl + Acide Folinique + Irinotecan (cassure du brin d’ADN et perturbation de la réplication) + 
anticorps monoclonal (thérapie ciblée) 
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Annexe 4 

Stratégies thérapeutiques du cancer du rectum 

 

Chirurgie     
Toute chirurgie du rectum doit respecter des principes de base qui sont :  

- l’exérèse en un seul bloc de la tumeur 

- la marge de sécurité carcinologique de 2 cm au minimum (cette marge peut être 

abaissée à 1 cm dans les tumeurs du bas rectum) 

- la lymphadénectomie mésentérique inférieure 

- l’exérèse du mésorectum postérieur et latéral pour les tumeurs du moyen et du bas 

rectum ; pour les tumeurs du haut rectum, exérèse du mésorectum 5 cm sous le pôle 

inférieur de la tumeur 

- la conservation si possible de l’innervation génito-urinaire mais priorité à l’exérèse 

carcinologique 

- la détermination des marges longitudinales mais aussi circonférentielles 

- la mise en place de clips autour des résidus si l’exérèse complète ne peut être 

possible 

- si radiothérapie préopératoire, le délai entre la fin de la radiothérapie et la 

chirurgie doit être de 2 jours à une semaine voir 4 à 8 semaines en fonction de la 

dose prescrite 

Les différentes techniques chirurgicales utilisées sont les suivantes :  

- l’exérèse locale de la tumeur par voie endo-anale (petite tumeur de 3 cm maximum et 

bien différenciée) 

- la résection antérieure avec anastomose : exérèse de la tumeur par voie abdominale 

avec anastomose colo-rectale ou colo-anale (exérèse totale de l’ampoule rectale), 

conservation du sphincter et mise en place d’un réservoir colique 

- la résection antérieure sans anastomose : exérèse de la tumeur avec colostomie 

terminale définitive 

- l’amputation abdomino-périnéale : exérèse de la totalité du rectum et de l’appareil 

sphinctérien avec colostomie définitive 

- l’élargissement aux organes voisins si extension 

- la résection inter-sphinctérienne : nouvelle technique de dissection du sphincter qui 

devrait lui permettre de conserver ses fonctions dans les tumeurs du bas rectum 
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Traitement adjuvant et néo-adjuvant 

- en l’absence de résidu R0 
o tumeur classée cT1 N0 M0 

 recommandation : chirurgie seule par RA ou AAP si nécessaire et 

surveillance 

 si petite tumeur, possibilité de résection endo-rectale ou de 

radiothérapie endo-rectale exclusive avec risque de résection 

incomplète et absence d’information sur l’envahissement ganglionnaire 

o tumeur classée cT2 N0 M0 

 recommandation : chirurgie seule par RA ou AAP si nécessaire et 

surveillance 

 la radiothérapie externe préopératoire n’a pas de place en routine à ce 

stade 

o tumeur classée cT3-T4 résécable et/ou N+ et M0 

 recommandation : radiochimiothérapie (RCT) préopératoire + chirurgie 

(RA ou AAP) +/- chimiothérapie adjuvante discutée en RCP, proposée 

surtout si N+ ou emboles vasculaires 

o tumeur classée T4 non résécable 

 mise en place d’une colostomie voir d’une endoprothèse dans un 

premier temps et prescription d’une RCT discutée en RCP avant 

nouvelle tentative d’exérèse en bloc. 

- risque évident de résidus R1/R2 en per-opératoire 
o si le patient n’a pas bénéficié d’une RCT préopératoire, recommandation : 

arrêt de l’intervention, RCT et réintervention chirurgicale si possible et le plus 

rapidement possible 

o si le patient a bénéficié d’une RCT préopératoire, exérèse la plus large 

possible, pose de clips sur les reliquats tumoraux pour un complément de 

radiothérapie  

- en présence de résidus R1/R2 
o si la reprise de la chirurgie est envisageable, réintervention rapide 

o si elle n’est pas envisageable, RCT ou si déjà réalisée en préopératoire, 

complément de radiothérapie et chimiothérapie concomitante +/- 

chimiothérapie adjuvante 

 

Prise en charge du cancer métastatique du rectum  
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Il va dépendre de l’opérabilité du patient, de la résécabilité de la tumeur et du site ou des 

sites métastatiques. Pour les cas non opérable, plusieurs lignes de chimiothérapie sont 

parfois envisagées à visée palliative. 
 

 

Surveillance  

La surveillance standard, comme pour le cancer du côlon, comporte un examen clinique et 

un toucher rectal ainsi qu’un scanner thoraco-abdomino-pelvien tous les 3 mois pendant 3 

ans puis tous les 6 mois pendant 2 ans.  Une coloscopie totale de contrôle est réalisée 1 à 3 

ans après le traitement puis une tous les 5 ans. Une surveillance renforcée avec rectoscopie 

est indiquée si le traitement était endo-rectal pour une tumeur T1 N0. 
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Annexe 5 

Validation d’un questionnaire de qualité de vie 
 

La validité 

L’étude de la validité concerne à la fois le score final et les différentes questions qui le 

composent. Cinq grands types de validité sont classiquement analysés dans une échelle de 

qualité de vie :  

o la validité perçue représente la compréhension et l’acceptation du 

questionnaire par les patients  

o la validité de contenu permet de savoir si l’on répond bien au problème posé, 

c’est-à-dire si l’échelle mesure bien ce qu’elle est supposée mesurer : la 

qualité de vie. Elle nécessite un critère externe qui sert de référence et qui est 

représentée soit par une autre échelle, soit par l’avis de plusieurs 

observateurs experts dans le domaine lorsqu’il n’existe pas d’outil dit standard 

dans le domaine. 

o la validité de structure est la capacité de l’échelle à mesurer les différents 

types de fonctions (qui définissent la qualité de vie) regroupés en général en 

dimensions, elle est proche de la validité de contenu.  

o la validité concourante permet de vérifier la concordance des items dans une 

même dimension en recherchant des liens forts entre chaque item et un 

facteur externe mesuré par une autre échelle censée mesurer la dimension 

étudiée. 

o la validité de prédiction est la capacité de la mesure de l’échelle à prédire des 

conséquences de la fonction étudiée : valeur prédictive du score. 

 

Les qualités métrologiques 

o la sensibilité est la capacité de l’échelle à mettre en évidence des 

modifications d’un individu à l’autre au même moment ou pour un même 

individu au cours du temps 

o la spécificité est la capacité de l’échelle à ne mesurer que le phénomène 

étudié 

o la fiabilité représente la qualité de reproductibilité de l’échelle qui doit donner 

des résultats comparables dans des situations comparables et correspond en 

fait à la précision de la mesure. 
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Annexe 6 

Questionnaire MOS SF-36 
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MOS SF-36 
 
COMMENT REPONDRE : Les questions qui suivent portent sur votre santé, telle que vous 
la ressentez. Ces informations nous permettront de mieux savoir comment vous vous sentez 
dans votre vie de tous les jours. Veuillez répondre à toutes les questions en entourant le 
chiffre correspondant à la réponse choisie, comme il est indiqué. Si vous ne savez pas très 
bien comment répondre, choisissez la réponse la plus proche de votre situation. 
 
1. Dans l’ensemble, pensez-vous que votre santé est : (entourez la réponse de votre 

choix) 
- Excellente………………………………..….. 1 

- Très bonne………………………………….. 2 

- Bonne………………………………………... 3 

- Médiocre…………………………………….. 4 

- Mauvaise……………………………………. 5 

 
2. Par rapport à il y a 6 mois, comment trouvez-vous votre état de santé en ce 

moment ? (entourez la réponse de votre choix) 
- Bien meilleur qu’il y a 6 mois………… 1 

- Plutôt meilleur………………………… 2 

- A peu près pareil….………………....... 3 

- Plutôt moins bon..…………………….. 4 

- Beaucoup moins bon…………………. 5 

 
3. Voici une liste d’activités que vous pouvez avoir à faire dans votre vie de tous les 

jours. Pour chacune d’entre elles indiquez si vous êtes limité(e) en raison de votre 
état de santé actuel. (entourez la réponse de votre choix, une par ligne) 

Liste d’activités  
Oui, 

beaucoup 
limité(e) 

Oui,  
un peu 

limité(e) 

Non,  
pas du tout 

limité(e) 
a. Efforts physiques importants tels que courir, soulever 

un objet lourd, faire du sport 1 2 3 

b. Efforts physiques modérés tels que déplacer une table, 
passer l’aspirateur, jouer aux boules 1 2 3 

c. Soulever et porter les courses 1 2 3 
d. Monter plusieurs étages par l’escalier 1 2 3 
e. Monter un étage par l’escalier 1 2 3 
f. Se pencher en avant, se mettre à genoux, s’accroupir 1 2 3 
g. Marcher plus d’un km à pied 1 2 3 
h. Marcher plusieurs centaines de mètres 1 2 3 
i. Marcher une centaine de mètres 1 2 3 
j. Prendre un bain, une douche ou s’habiller 1 2 3 
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4. Au cours de ces 4 dernières semaines, et en raison de votre état physique, (entourez la 
réponse de votre choix, une par ligne). 

 
 Oui Non 
a. Avez-vous réduit le temps passé à votre travail ou à vos activités 

habituelles ? 1 2 

b. Avez-vous accompli moins de choses que vous auriez souhaité ? 1 2 

c. Avez-vous dû arrêter de faire certaines choses ? 1 2 
d. Avez-vous eu des difficultés à faire votre travail ou toute autre 

activité ? (par exemple, cela vous a demandé un effort 
supplémentaire) 

1 2 

 
5. Au cours de ces 4 dernières semaines, et en raison de votre état émotionnel comme vous 

sentir triste, nerveux(se) ou déprimé(e) (entourez la réponse de votre choix, une par ligne) 
 

 Oui Non 
a. Avez-vous réduit le temps passé à votre travail ou à vos activités 

habituelles ? 1 2 

b. Avez-vous accompli moins de choses que vous n’auriez 
souhaité ? 1 2 

c. Avez-vous eu des difficultés à faire ce que vous aviez à 
faire avec autant de soin et d’attention que d’habitude ? 1 2 

 
6. Au cours de ces 4 dernières semaines dans quelle mesure votre état de santé, physique 

ou émotionnel, vous a t-il gêné(e) dans votre vie sociale et vos relations avec les autres, 
votre famille, vos amis, vos connaissances ? (entourez la réponse de votre choix) 

 
- Pas du tout……………………………..….. 1 

- Un petit peu……………………………….. 2 

- Moyennement……………………………... 3 

- Beaucoup………………………………….. 4 

- Enormément…………………………………. 5 

 
7. Au cours de ces 4 dernières semaines, quelle a été l’intensité de vos douleurs 

physiques ? (entourez la réponse de votre choix) 
 

- Nulle……...……………………………..….. 1 

- Très faible………….……………..……….. 2 

- Faible………..……………………………... 3 

- Moyenne..………………………………….. 4 

- Grande……..………………………………. 5 

- Très grande……………………………….. 6 



 157 

8. Au cours de ces 4 dernières semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous 
ont-elles limité(e) dans votre travail ou vos activités domestiques ? (entourez la réponse 
de votre choix) 

 
- Pas du tout……………………………….….. 1 
- Un petit peu……………………………….. 2 
- Moyennement……………………………... 3 
- Beaucoup………………………………….. 4 
- Enormément.………………………………. 5 

 
 
9. Les questions qui suivent portent sur comment vous vous êtes senti(e) au cours des 4 

dernières semaines. Pour chaque question, veuillez indiquer la réponse qui vous semble la 
plus appropriée. Au cours de ces 4 dernières semaines, y a-t-il eu des moments où ? 
(entourez la réponse de votre choix, une par ligne) 

 
 En permanence Très 

souvent Souvent Quelque 
fois Rarement Jamais 

a. Vous vous êtes senti(e) dynamique 1 2 3 4 5 6 
b. Vous vous êtes senti(e) très 

nerveux(se) 1 2 3 4 5 6 

c. Vous vous êtes senti(e) si 
découragé(e) que rien ne pouvait vous 
remonter le moral ? 

1 2 3 4 5 6 

d. Vous êtes senti(e) calme et 
détendu(e) ? 1 2 3 4 5 6 

e. Vous vous êtes senti(e) débordant(e) 
d’énergie ? 1 2 3 4 5 6 

f. Vous vous êtes senti(e) triste et 
abattu(e) ? 1 2 3 4 5 6 

g. Vous vous êtes senti(e) épuisé(e) ? 1 2 3 4 5 6 

h. Vous vous êtes senti(e) heureux(se) ? 1 2 3 4 5 6 

i. Vous vous êtes senti(e) fatigué(e) ? 1 2 3 4 5 6 
 
10. Au cours de ces 4 dernières semaines, y a-t-il eu des moments où votre état de santé, 

physique ou émotionnel, vous a gêné(e) dans votre vie sociale et vos relations avec les 
autres, votre famille, vos amis, vos connaissances ? (entourez la réponse de votre choix) 

 
- En permanence………………………….….. 1 

- Une bonne partie du temps.…………….. 2 

- De temps en temps…………..…………... 3 

- Rarement….……………………………….. 4 

- Jamais……...………………………………. 5 
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11. Indiquez, pour chacune des phrases suivantes, dans quelle mesure elles sont vraies ou 
fausses dans votre cas : (entourez la réponse de votre choix, une par ligne) 

 

 Totalement 
vraie 

Plutôt 
vraie 

Je ne 
sais pas 

Plutôt 
fausse 

Totalement 
fausse 

a. Je tombe malade plus 
facilement que les autres 1 2 3 4 5 

b. Je me porte aussi bien que 
n’importe qui 1 2 3 4 5 

c. Je m’attends à ce que ma 
santé se dégrade 1 2 3 4 5 

d. Je suis en excellente santé 1 2 3 4 5 
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Annexe 7 

Questionnaire EORTC QLQ-C30 
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EORTC QLQ-C30 (version 3) 
 

Nous nous intéressons à vous et à votre santé. Répondez vous-même à toutes les questions en 
entourant le chiffre qui correspond le mieux à votre situation. Il n’y a pas de « bonne » ou de 
« mauvaise » réponse. Ces informations sont strictement confidentielles. 
 
Merci de préciser : 

Votre date de naissance (jj/mm/aaaa) : ____ / ____ / ________  

La date d’aujourd’hui (jj/mm/aaaa) : ____ / ____ / ________  
 

 
 
 

Au cours de la semaine passée : Pas du 
tout Un peu Assez Beaucoup 

6. Avez-vous été gêné(e) pour faire votre travail ou vos activités de tous 
les jours ? 1 2 3 4 

7. Avez-vous été gêné(e) dans vos activités de loisirs ? 1 2 3 4 

8. Avez-vous eu le souffle court ? 1 2 3 4 

9. Avez-vous eu mal ? 1 2 3 4 

10. Avez-vous eu besoin de repos ? 1 2 3 4 

11. Avez-vous eu des difficultés pour dormir ? 1 2 3 4 

12. Vous êtes-vous senti(e) faible ? 1 2 3 4 

13. Avez-vous manqué d’appétit ? 1 2 3 4 

14. Avez-vous eu des nausées (mal de cœur) ? 1 2 3 4 

15. Avez-vous vomi ? 1 2 3 4 

  Pas du 
tout Un peu Assez Beaucoup 

1. Avez-vous des difficultés à faire certains efforts physiques 
pénibles comme porter un sac à provision chargé ou une 
valise ? 

1 2 3 4 

2. Avez-vous des difficultés à faire une longue promenade ? 1 2 3 4 

3. Avez-vous des difficultés à faire un petit tour dehors ? 1 2 3 4 

4. Etes-vous obligé(e) de rester au lit ou dans un fauteuil 
pendant la journée ? 1 2 3 4 

5. Avez-vous besoin d’aide pour manger, vous habiller, faire 
votre toilette ou aller au W.C ? 1 2 3 4 



 161 

Au cours de la semaine passée : Pas du 
tout Un peu Assez Beaucoup 

16. Avez-vous été constipé(e) ? 1 2 3 4 

17. Avez-vous eu de la diarrhée ? 1 2 3 4 

18. Etiez-vous fatigué(e) ? 1 2 3 4 

19. Des douleurs ont-elles perturbé vos activités quotidiennes ? 
1 2 3 4 

20. Avez-vous eu des difficultés à vous concentrer sur 
certaines choses, par exemple pour lire le journal ou 
regarder la télévision ? 

1 2 3 4 

21. Vous êtes-vous senti(e) tendu(e) ? 1 2 3 4 

22. Vous êtes-vous fait du souci ? 1 2 3 4 

23. Vous êtes-vous senti(e) irritable ? 1 2 3 4 

24. Vous êtes-vous senti(e) déprimé(e) ? 1 2 3 4 

25. Avez-vous eu des difficultés pour vous souvenir de 
certaines choses ? 1 2 3 4 

26. Votre état physique ou votre traitement médical vous ont-ils gêné(e) 
dans votre vie familiale ? 1 2 3 4 

27. Votre état physique ou votre traitement médical vous ont-ils gêné(e) 
dans vos activités sociales (par exemple       sortir avec des amis, aller 
au cinéma…) ? 1 2 3 4 

28. Votre état physique ou votre traitement médical vous ont-ils causé des 
problèmes financiers ? 1 2 3 4 

 
 

Pour les questions suivantes, veuillez répondre en entourant le chiffre entre 1 
et 7 qui s’applique le mieux à votre situation : 

 
 

29.  Comment évalueriez-vous votre état de santé au cours de la semaine passée ? 
 

1             2                  3                 4                 5                6                7 
Très mauvais                                                                                             Excellent 

 
 

30.  Comment évalueriez-vous l’ensemble de votre qualité de vie au cours de la semaine 
passée ? 

 
1              2                 3                 4                 5                6                7 

Très mauvaise                                                                                            Excellente 
 
 
 
 
 

© Copyright 1995 EORTC Quality of Life Study Group. Tous droits réservés. Version 3.0
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Annexe 8 

Questionnaire EORTC QLQ-CR38
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EORTC QLQ-CR38 (Version 1) 
 
 
Les patients disent parfois qu’ils ont les symptômes ou problèmes suivants. A votre tour, pourriez-
vous indiquer dans quelle mesure vous avez ressenti ces symptômes ou eu ces problèmes au cours 
de la semaine passée. Répondez en encerclant pour chaque énoncé le chiffre qui correspond le 
mieux à votre jugement. 
 
 
 
Au cours de la semaine passée :                         Pas du Un peu Assez Beaucoup      
                                                                                 tout      

1.  Avez-vous uriné fréquemment pendant  
     la journée ? 1 2 3 4 

2.  Avez-vous uriné fréquemment pendant  
     la nuit ? 1 2 3 4 

3.  Avez-vous eu mal en urinant ? 1 2 3 4 

4.  Vous êtes vous senti(e) ballonné(e) ? 1 2 3 4 

5.  Avez-vous eu mal au ventre ? 1 2 3 4 

6.  Avez-vous eu mal au niveau des fesses ? 1 2 3 4 

7.  Avez-vous été gêné(e) par des gaz  
    (flatulence) ? 1 2 3 4 

8.  Avez-vous roté ? 1 2 3 4 

9.  Avez-vous perdu du poids ? 1 2 3 4 

10.  Avez-vous eu la bouche sèche ? 1 2 3 4 

11.  Vos cheveux sont-ils devenus fins ou  
       ont-ils manqué de vitalité du fait de  
       votre maladie ou de votre traitement ? 1 2 3 4 

12.  La nourriture et la boisson avaient-elles  
       un goût inhabituel ? 1 2 3 4 

13.  Vous êtes-vous senti(e) moins attirant(e)  
       du fait de votre maladie ou de votre traitement ? 1 2 3 4 

14.  Vous êtes-vous senti(e) moins femme/homme   
       du fait de votre maladie ou de votre traitement ? 1 2 3 4 
 
15.  Votre corps vous a-t-il déplu ? 1 2 3 4 

16.  Vous êtes-vous fait du souci pour votre  
       santé dans l’avenir ? 1 2 3 4 
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Au cours des quatre dernières semaines : Pas du Un peu Assez Beaucoup      
                                                                                   tout      
 
17.  Dans quelle mesure vous êtes-vous  
       intéressé(e) à la sexualité ? 1 2 3 4 

18.  Avez-vous eu une activité sexuelle  
      quelconque (avec ou sans rapport) ? 1 2 3 4 

19.  Répondez à cette question uniquement si  
      vous avez eu une activité sexuelle : dans  
     quelle mesure l’activité sexuelle vous a-t-elle  
     procuré du plaisir ? 1 2 3 4 
 
 
 

 Pour les hommes uniquement : 

 20.  Avez-vous eu des difficultés à avoir une  
        érection ou à rester en érection ?  1 2 3 4 

 21.  Avez-vous eu des problèmes d’éjaculation  
       (par exemple « éjaculation sans émission  
       de sperme ») ? 1 2 3 4 
 

 

Pour les femmes qui ont eu des rapports uniquement : 
 
 22.  Avez-vous eu des problèmes de sécheresse  
        vaginale pendant les rapports ?  1 2 3 4 

 23.  Avez-vous eu mal pendant les rapports ? 1 2 3 4 

 
24.  Portez-vous une poche de colostomie       Non Répondez uniquement aux questions 
      (anus artificiel) ?                                                             25 à 31 
      (Veuillez entourer « Non » ou « oui »)      Oui Ne répondez pas aux questions 25 à 
                                                                                             31 et passez directement aux     
                                                                                              questions 32 à 38 
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Au cours de la semaine passée :  Pas du  Un peu  Assez  beaucoup      
                                                                                    tout      
 
 
Pour les patients ne portant pas de poche uniquement : 
25. Etes-vous allé(e) fréquemment à  
       la selle pendant la journée ?  1 2 3 4 

26. Etes-vous allé(e) fréquemment à  
       la selle pendant la nuit ? 1 2 3 4 

27. Avez-vous eu envie d’aller à la selle sans  
       pour autant parvenir à évacuer vos selles ? 1 2 3 4 

28. Avez-vous laissé échapper des selles  
       sans le vouloir ? 1 2 3 4 

29. Avez-vous eu du sang dans vos selles ?  1 2 3 4 

30. Avez-vous eu des difficultés à  
       évacuer vos selles ? 1 2 3 4 

31. Aller à la selle vous a-t-il fait mal ?  1 2 3 4 

 

 
Pour les patients portant une poche uniquement : 

32. Avez-vous eu peur que les autres puissent  
      entendre des bruits provenant de votre poche ? 1 2 3 4 

33. Avez-vous eu peur que les autres puissent  
       sentir l’odeur de vos selles ? 1 2 3 4 

34. Avez-vous craint que la poche puisse  
       avoir une fuite ? 1 2 3 4 

35. L’entretien de votre poche vous a-t-il  
       posé des problèmes ? 1 2 3 4 

36. Avez-vous eu une irritation de la peau  
       à l’endroit où se fixe votre poche ? 1 2 3 4 

37. Avez-vous été embarrassé(e) à cause  
      de votre poche ? 1 2 3 4 

38. Vous êtes-vous senti(e) diminué(e)  
       à cause de votre poche ? 1 2 3 4 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
© Copyright 1995 EORTC Quality of Life Study Group. Tous droits réservés. Version 3.0
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Annexe 9 

Questionnaire de fatigue MFI-20 
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MFI-20 
 
Pour les questions suivantes, entourez un numéro entre 1 et 5 qui s'applique 
le mieux à ce que vous ressentez ces jours-ci. 
 
 
1. Je me sens en forme 1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
2.  Physiquement je ne me sens capable 1 2 3 4 5  
 que de très peu Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
3. Je me sens très actif(ve)  1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
4. J'ai envie de faire plein de choses  1 2 3 4 5  
 agréables Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
5. Je me sens las(se)  1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
6. Je crois que j'en fais beaucoup  1 2 3 4 5  
 dans la journée Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
7. Quand je fais quelque chose,  1 2 3 4 5  
 je peux m’y concentrer Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
8. Je redoute d'avoir quelque chose à faire 1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 

 
9. Je me sens faible 1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
10. Je crois que je fais très peu  1 2 3 4 5  
 dans la journée Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
11. Je me concentre bien 1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
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12. Je suis reposé(e)  1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
 
13. Il me faut beaucoup d'efforts  1 2 3 4 5  
 pour me concentrer Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
 
14. Physiquement je me sens en mauvaise  1 2 3 4 5  
 condition Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
 
15. J'ai beaucoup de projets 1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
 
16. Je me fatigue facilement 1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
 
17. Je n'achève que très peu de choses 1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
 
18. J'ai envie de ne rien faire 1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
 
19. Mes pensées s'égarent facilement 1 2 3 4 5  
  Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
 
 
20. Physiquement, je me sens 1 2 3 4 5  
 en excellente forme Oui  Non ce 
  c’est vrai n’est pas vrai 
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Annexe 10 

Questionnaire d’anxiété STAI FORME Y-A 
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QUESTIONNAIRE D’AUTO-EVALUATION 

STAI FORME Y-A 
C. D. SPIELBERGER, 1983 

Traduction française : M. B. SCHWEITZER et I. PAULHAN, 1990 
 
 

CONSIGNES 

Un certain nombre de phrases que l’on utilise pour se décrire sont données ci-dessous. Lisez 

chaque phrase, puis marquez d’une croix, parmi les quatre points à droite, celui qui 

correspond le mieux à ce que vous ressentez A L’INSTANT, JUSTE EN CE MOMENT. Il 

n’y a pas de bonnes ni de mauvaises réponses. Ne passez pas trop de temps sur l’une ou 

l’autre de ces propositions, et indiquez la réponse qui décrit le mieux vos sentiments 

ACTUELS. 

 
    

 

 

 

    

1 Je me sens calme   11 Je sens que j’ai confiance en moi  

2 Je me sens en sécurité, sans 
inquiétude, en sûreté   12 Je me sens nerveux  (nerveuse), 

irritable  

3 Je suis tendu(e), crispé(e)   13 J’ai la frousse, la trouille (j’ai 
peur)  

4 Je me sens surmené(e)   14 Je me sens indécis(e)  

5 Je me sens tranquille, bien dans 
ma peau   15 Je suis décontracté(e), 

détendu(e)  

6 Je me sens ému(e), bouleversé(e) 
contrarié(e)   16 Je suis satisfait(e)  

7 L’idée de malheurs éventuels me 
tracasse en ce moment   17 Je suis inquiet, soucieux 

(inquiète, soucieuse)  

8 Je me sens content(e)   18 
Je ne sais plus où j’en suis,      je 
me sens déconcerté(e), 
dérouté(e) 

 

9 Je me sens effrayé(e)   19 Je me sens solide, posé(e), 
pondéré(e), réfléchi(e)  

10 Je me sens à mon aise   20 Je me sens de bonne humeur, 
aimable  

N
on

 
Pl

ut
ôt

 n
on

 
Pl

ut
ôt

 o
ui

 
O

ui
 

N
on

 
Pl

ut
ôt

 n
on

 
Pl

ut
ôt

 o
ui

 
O

ui
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Annexe 11 

Questionnaire ‘‘Conditions de vie’’ 
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MODULE CONDITIONS DE VIE ET REINSERTION 
PROFESSIONNELLE 

 
 

© F.Joly / M.Henry-Amar – Caen – France 2004 
Votre état civil 
1- Vous êtes : 
 1  Un homme 
 2  Une femme 
 
2- Précisez votre commune de résidence :  ………………………….……………………………… 
 
 
Votre niveau de formation 
3- Quel est votre niveau de formation initiale le plus élevé ? 
 0  Jamais scolarisé(e) 
 1  Scolarité jusqu’en école primaire ou collège 
 2  Scolarité au-delà du collège 
 3  CEP (certificat d’études primaires) 
 4  BEPC, brevet élémentaire, brevet des collèges 
 5  CAP, brevet de compagnon 
 6  BEP 
 7  Baccalauréat général, brevet supérieur 
 8  Baccalauréat technologique ou professionnel, brevet professionnel 
  ou de technicien, BEA, BEC, BEI, BEH, capacité en droit 
 9  Diplôme de 1er cycle universitaire, BTS, DUT, diplôme des professions  
  sociales ou de la santé, d’infirmier(ère) 
 10  Diplôme de 2ème ou 3ème cycle universitaire (y compris médecine, pharmacie, 
  dentaire), diplôme d’ingénieur, d’une grande école, doctorat, etc… 
 
4- Si vous étiez élève ou étudiant au moment où votre maladie est apparue, avez-vous terminé votre 
formation initiale ? 
 0  Non concerné(e) 
 1  Oui  
 2  Non, pour des raisons de santé  
 3  Non, pour des raisons personnelles 
 4  Autre, précisez : ……………………………………………………………. 
 
5- Avez-vous entrepris une formation complémentaire depuis votre maladie ? 
 0  Non 
 1  Oui Si oui, précisez : .………………………………………………… 
 
6- Avez-vous achevé et validé cette formation complémentaire ? 
 0  Non concerné(e) 
 1  Oui 
 2  Non, pour des raisons de santé  
 3  Non, pour des raisons personnelles 
 4  Autre, précisez : …………………………………………………………… 
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Votre lieu de vie 
7- Actuellement, vous habitez : 
 1  Dans un logement dont vous êtes locataire / colocataire 
 2  Dans un logement dont vous êtes propriétaire / copropriétaire 
 3  Chez des parents / des amis 
 4  En maison de retraite, dans un foyer 
 5  Autre situation, précisez : …………………………………………………. 
 
8- Actuellement, combien de personnes au total vivent dans votre foyer ? 
 (y compris vous-même) : |__|__| 
 
9- Quelles sont les personnes qui vivent avec vous (plusieurs réponses possibles) : 
 a  Votre conjoint(e) 
 b  Vos enfants et/ou ceux de votre conjoint(e) 
  Nombre total d’enfants qui vivent avec vous :  |__|__| 
 c  Des parents ou des amis 
 d  Autres personnes, précisez : …..…………………………………………… 
 e  Vous vivez seul(e) 
 
10- Depuis votre maladie, avez-vous changé de lieu d’habitation ?  
 0  Non 
 1  Oui 
 
11- Ce changement a-t-il été influencé par votre état de santé ? 
 0  Non concerné(e) 
 1  Non 
 2  Oui 
 
Votre vie de couple 
12- Actuellement, quelle est votre situation ? 
 1  Célibataire 
 2  En couple ou marié(e)  
 3  Séparé(e) ou divorcé(e) 
 4  Veuf / veuve 
 
13- Avant votre maladie, quelle était votre situation ? 
 1  Célibataire 
 2  En couple ou marié(e)  
 3  Séparé(e) ou divorcé(e) 
 4  Veuf / veuve 
 
14- Si votre situation s’est modifiée, en quelle(s) année(s) est-ce arrivé ? 
 Année : Merci de préciser : 
 |__|__|__|__|   1  Mariage 2  Séparation / divorce 3  Veuvage   4  Autre : ……… 

 |__|__|__|__| 1  Mariage 2  Séparation / divorce 3  Veuvage   4  Autre : ……… 
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15- Depuis votre maladie, vos relations avec votre conjoint(e) se sont-elles modifiées ? 
(Veuillez cocher la case qui correspond le mieux à votre situation) 

 0  Non concerné(e) 
 1  Nos relations n’ont pas vraiment changé 
 2  Nos relations se sont renforcées 
 3  Nos relations ont été très difficiles pendant une période mais elles se sont 
  méliorées par la suite 
 4  Nos relations se sont dégradées 
 5  Nous nous sommes séparés / nous avons divorcé 
 6  Autre, précisez : …………………………………………………………… 
 ..……………………………………………………………………………… 
 
16- Pensez-vous que la qualité de votre relation a été influencée par votre état de santé ?  
 (Veuillez cocher la case qui correspond le mieux à votre situation) 

 
 0  1  2  3  4  5  
Non concerné(e) pas du tout un peu moyennement beaucoup énormément 
 
17- Depuis votre maladie, votre vie sexuelle s’est-elle modifiée ? 
 0  Non concerné(e) 
 1  Non, pas de modification significative 
 2  Oui, j’ai une vie sexuelle moins épanouissante 
 3  Oui, j’ai une vie sexuelle plus épanouissante 
 4  Autre, précisez : ……………………………………….………………….… 
 
18- Si votre vie sexuelle s’est modifiée, pensez-vous qu’il s’agisse : 
 (Plusieurs réponses possibles) 
 a  D’une modification de la qualité de votre relation avec votre conjoint(e)  
 b  D’une modification de votre attitude vis à vis de la sexualité 
 c  D’une raison en relation avec votre état de santé 
 d  D’un effet dû à la prise d’un médicament ou d’un autre traitement médical 
 e  D’un événement particulier, merci de préciser : …………………………… 
 .……………………………………………………………….……………… 
 
Votre vie familiale 
19- Avez-vous des enfants ? 
 0  Non 
 1  Oui   Si oui, combien ?  |__|__| 
 
20- Merci de préciser l’année de naissance de vos enfants : 
 |__|__|__|__| |__|__|__|__| |__|__|__|__| |__|__|__|__| 
 |__|__|__|__| |__|__|__|__| |__|__|__|__| |__|__|__|__| 
    
21- Depuis votre maladie, avez-vous eu un ou des enfants ? 
 0  Non 
 1  Oui Si oui, allez directement à la question 25A si vous êtes une femme, 
    ou à la question 25B si vous êtes un homme 
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22- Si vous n’avez pas eu d’enfant depuis votre maladie, merci de cocher la case qui 
 correspond le mieux à votre situation : 
 0  Non concerné(e) 
 1  Je projette d’avoir des enfants plus tard  
 2  Je n’ai pas eu d’enfant pour raison médicale  
 3  Je n’ai pas eu d’enfant par décision personnelle 
 4  Autre, précisez : ……………………………………………………………. 
 
23- S’il s’agit d’une raison médicale : est-elle une conséquence d’un traitement ou d’une maladie ? 
 0  Non 
 1  Oui 
 
24- S’il s’agit d’une décision personnelle : a-t-elle été influencée par votre état de santé ? 
 0  Non 
 1  Oui Si oui, précisez :  ……………………………………………………. 
 
25A- Répondez à cette question uniquement si vous êtes une femme :  
 Depuis votre maladie, avez-vous été confrontée à une interruption de grossesse ?  
 0  Non 
 1  Oui, pour des raisons médicales 
 2  Oui, pour des raisons personnelles 
 
25B- Répondez à cette question uniquement si vous êtes un homme : 
 Depuis votre maladie, votre conjointe / compagne a-t-elle été confrontée à une  
 interruption de grossesse ? 
 0  Non 
 1  Oui, pour des raisons médicales 
 2  Oui, pour des raisons personnelles 
 
26- Depuis votre maladie, avez-vous tenté d’adopter un ou des enfants ? 
 0  Non 
 1  Oui Si non, allez directement à la question 29 
 
27- Si oui, en avez-vous adopté(s) ? 
 0  Non 
 1  Oui 
 
28- Si vous avez adopté des enfants, avez-vous rencontré des difficultés liées directement ou  
 indirectement à votre état de santé ? 
 0  Non 
 1  Oui 
 Si oui, précisez : …………………………………………………………… 
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29- Depuis votre maladie, d’une façon générale, diriez-vous que votre état de santé a perturbé votre 
équilibre affectif ?  (Veuillez cocher les cases qui correspondent le mieux à votre situation) 
 
Durée :  0  1  2  3  
 Jamais temporairement durablement définitivement 
 
Intensité : 0  1  2  3  4  
 pas du tout un peu moyennement beaucoup énormément 
 
 
Votre vie sociale 
30- Depuis votre maladie, le cercle de vos amis/relations a-t-il évolué ? (une seule réponse possible) 
 0  Non, il ne s’est pas vraiment modifié 
 1  Oui, le cercle de mes amis/relations s’est agrandi 
 2  Oui, le cercle de mes amis/relations s’est rétréci 
 3  Autre, précisez : ……………………………………………………………. 
 
31- Depuis votre maladie, vos relations avec vos amis/relations ont-elles été modifiées ?  
 (une seule réponse possible) 
 0  Elles n’ont pas changé 
 1  Elles sont devenues plus étroites, plus proches 
 2  Elles sont devenues plus superficielles, plus distantes 
 3  Autre, précisez : ……………………………………………………………… 
 
32- Depuis votre maladie, diriez-vous que votre état de santé a perturbé vos activités sportives ?  
 (Veuillez cocher les cases qui correspondent le mieux à votre situation) 
 
Durée :  0  1  2  3  
 Jamais temporairement durablement définitivement 
 
Intensité : 0  1  2  3  4  5  
 Non concerné(e) pas du tout un peu moyennement beaucoup énormément 
 
33- Depuis votre maladie, diriez-vous que votre état de santé a perturbé vos activités de loisirs ? 
 (Veuillez cocher les cases qui correspondent le mieux à votre situation) 
 
Durée :  0  1  2  3  
 Jamais temporairement durablement définitivement 
 
Intensité : 0  1  2  3  4  5  
 Non concerné(e) pas du tout un peu moyennement beaucoup énormément 
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Vos revenus et vos projets financiers 
34- Actuellement, quel est le revenu net mensuel de votre foyer ? 
 0  Pas de revenu 
 1  Inférieur ou égal à 380 € (2 500 FF) 
 2  Compris entre 381 et 750 € (2 501 à 5 000 FF) 
 3  Compris entre 751 et 1 500 € (5 001 à 10 000 FF) 
 4  Compris entre 1 501 et 3 000 € (10 001 à 20 000 FF) 
 5  Compris entre 3 001 et 4 500 € (20 001 à 30 000 FF) 
 6  Supérieur à 4 501 € (30 001 FF) 
 
35- Actuellement, combien de personnes (enfants ou autres) sont à votre charge au sens fiscal : |__|__| 
 
36- Avant votre maladie, quel était le revenu net mensuel de votre foyer ? 
 0  Pas de revenu 
 1  Inférieur ou égal à 380 € (2 500 FF) 
 2  Compris entre 381 et 750 € (2 501 à 5 000 FF) 
 3  Compris entre 751 et 1 500 € (5 001 à 10 000 FF) 
 4  Compris entre 1 501 et 3 000 € (10 001 à 20 000 FF) 
 5  Compris entre 3 001 et 4 500 € (20 001 à 30 000 FF) 
 6  Supérieur à 4 501 € (30 001 FF) 
 
37- A quelle raison attribuez-vous la modification du revenu net mensuel de votre foyer ? 
 0  Non concerné(e), pas de modification 
 1  A mon état de santé 
 2  A une raison indépendante de mon état de santé 
  Précisez : ………………………………………………………………….. 
  ………………………………………………………………………………… 
  ………………………………………………………………………………… 
 
38- Depuis votre maladie, avez-vous essayé d’obtenir un prêt, un crédit, une hypothèque  
 ou de contracter une assurance (une assurance vie par exemple) ? 
 0  Non 
 1  Oui  Si non, allez directement à la question 40 
 
39- Si oui, avez-vous rencontré des difficultés dans cette démarche ? 
 0  Non, je n’ai pas rencontré de difficultés particulières 
 1  Oui, et ces difficultés étaient liées à mon état de santé 
 2  Oui, et ces difficultés étaient liées à des raisons indépendantes de mon état de 
  santé 
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Votre situation professionnelle  
 
40- Quel métier avez-vous exercé le plus longtemps : ……………………………………………… 
 
41- Actuellement, exercez-vous une activité professionnelle ? 
 
 0   Non   (répondez aux questions 42 et 43) 
 
 42- Vous êtes :  1  Femme / homme au foyer 
  2  Elève / étudiant(e) 
  3  En disponibilité 
  4  En recherche d’emploi, chômeur(se)  
  5  En incapacité de travail / en congé longue durée 
  6  Retraité(e) 
  7  Autre, précisez : …………………………………. 
 
 43- Si vous êtes au chômage ou en incapacité de travail, merci d’en préciser  
  les raisons : ……………………………………………………………… 
 
 1   Oui   (répondez aux questions 44 à 47) 
 

 44- Précisez votre métier actuel : ………………………………………….. 
 

 45- Dans votre emploi, vous êtes :   
 1  Manœuvre, ouvrier spécialisé 
 2  Ouvrier qualifié ou hautement qualifié, technicien d’atelier 
 3  Technicien (non cadre) 
 4  Agent de catégorie B de la fonction publique 
 5  Agent de maîtrise, maîtrise administrative ou commerciale, VRP 
 6  Agent de catégorie A de la fonction publique 
 7  Ingénieur, cadre d’entreprise 
 8  Agent de catégorie C ou D de la fonction publique 
 9  Employé (par exemple de bureau, de commerce, de la  
  restauration, de maison) 
 10  Agriculteur exploitant 
 11  Artisan, commerçant, chef d’entreprise 
 12  Travailleur indépendant, profession libérale 
 13  Autre, précisez : ……………………….……………………… 
 

 46- Vous exercez votre activité :  1  A temps plein 
 2  A temps partiel 
 

 47- Quel est votre type de contrat ou d’emploi ? 
 1  Emploi sans limite de durée, CDI (contrat à durée indéterminée) 
 2  Titulaire de la fonction publique 
 3  Contrat d’apprentissage, stage rémunéré en entreprise, emploi  
  jeune, CES, contrat de qualification ou autre emploi aidé 
 4  Autre emploi à durée limitée, CDD (contrat à durée déterminée), 
  contrat court, saisonnier, vacataire, etc… 
 5  Placé par une agence d’intérim 
 6  Indépendant ou à votre compte 
 7  Autre, précisez : ………………………………… 
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48- Avant votre maladie, exerciez-vous une activité professionnelle ? 
 

 0   Non   (répondez à la question 49)  
 49- Vous êtes :  1  Femme / homme au foyer 
  2  Elève / étudiant(e) 
  3  En disponibilité 
  4  En recherche d’emploi, chômeur(se)  
  5  En incapacité de travail / en congé longue durée 
  6  Retraité(e) 
  7  Autre, précisez : ………………………………….  
 1   Oui   (répondez aux questions 50 à 53)  
 50- Quel était votre métier : ………………………………………………..  
 51- Dans votre emploi, vous étiez :   
 1  Manœuvre, ouvrier spécialisé 
 2  Ouvrier qualifié ou hautement qualifié, technicien d’atelier 
 3  Technicien (non cadre) 
 4  Agent de catégorie B de la fonction publique 
 5  Agent de maîtrise, maîtrise administrative ou commerciale, VRP 
 6  Agent de catégorie A de la fonction publique 
 7  Ingénieur, cadre d’entreprise 
 8  Agent de catégorie C ou D de la fonction publique 
 9  Employé (par exemple de bureau, de commerce, de la  
  restauration, de maison) 
 10  Agriculteur exploitant 
 11  Artisan, commerçant, chef d’entreprise 
 12  Travailleur indépendant, profession libérale 
 13  Autre, précisez : ………………………….……………………… 
 
 52- Vous exerciez votre activité :  1  A temps plein 
 2  A temps partiel  
 53- Quel était votre type de contrat ou d’emploi ? 
 1  Emploi sans limite de durée CDI (contrat à durée indéterminée) 
 2  Titulaire de la fonction publique 
 3  Contrat d’apprentissage, stage rémunéré en entreprise, emploi  
  jeune, CES, contrat de qualification ou autre emploi aidé 
 4  Autre emploi à durée limitée, CDD (contrat à durée déterminée), 
  contrat court, saisonnier, vacataire, etc… 
 5  Placé par une agence d’intérim 
 6  Indépendant ou à votre compte 
 7  Autre, précisez : …………………………………  
54- Si vous avez changé d’activité professionnelle depuis votre maladie,  pour quelle(s) 
raison(s) ?   (plusieurs réponses possibles) 
 a  Non concerné(e) 
 b  Il s’agit d’une décision personnelle 
 c  Vous avez pris votre retraite  
 d  Vous avez bénéficié d’une promotion 
 e  Votre précédente activité était trop fatigante, ou trop lourde à assurer 
 f  Votre contrat est arrivé à son terme 
 g  Vous avez été licencié(e) 
 h  Autre raison, précisez : ………………………………………………………… 
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55- Depuis votre maladie, votre statut professionnel a-t-il évolué ? 
 0  Non concerné(e) 
 1  Non, j’occupe un poste de statut équivalent 
 2  Oui, j’occupe un poste de statut plus favorable 
 3  Oui, j’occupe un poste de statut moins favorable 
 
56- Depuis votre maladie, votre niveau de salaire a-t-il évolué ? 
 0  Non concerné(e) 
 1  Non, pas vraiment 
 2  Oui, salaire plus important 
 3  Oui, salaire moins important 
 
57- Si vous avez pris votre retraite depuis votre maladie, aviez-vous l’âge requis ?  
 0  Non concerné(e) 
 1  Non, j’ai pris ma retraite avant l’âge requis 
 2  Non, j’ai pris ma retraite après l’âge requis 
 3  Oui 
 
58- Depuis votre maladie, avez-vous modifié votre ambition professionnelle du fait de votre état de 
santé ? 
 0   Non concerné(e)  
 1  Non 
 2  Oui, j’ai plus d’ambition professionnelle 
 3  Oui, j’ai moins d’ambition professionnelle 
 4   Oui, j’ai des ambitions différentes 
 
59- Depuis votre maladie, diriez-vous que votre état de santé a perturbé votre activité professionnelle ? 
 (Veuillez cocher la case qui correspond le mieux à votre situation) 
 
Durée :  0  1  2  3  
 Jamais temporairement durablement définitivement 
 
Intensité : 0  1  2  3  4  5  
 Non concerné(e) pas du tout un peu moyennement beaucoup énormément 
 
60- Aujourd’hui, quelle est la place de votre activité professionnelle dans votre vie ? 
 (Veuillez cocher la case qui correspond le mieux à votre situation) 

 
 0  1  2  3  4  
 Non concerné(e) faible moyenne importante très importante 
 

 
 
Votre santé 
61- Actuellement, de quel type de couverture sociale bénéficiez-vous ? 
 1  La Sécurité Sociale 
 2  La Couverture Maladie Universelle (CMU) 
 3  L’Assistance Médicale d’Etat (AME) 
 4  Ayant droit de votre conjoint, de vos parents 
 5  Autre, précisez : …………………………………………………………….. 
 6  Aucune, précisez pourquoi : ………………………………………………… 
 ….……………………………………………………………………………. 
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62- Avez-vous une assurance complémentaire santé ? 0  Non 1  Oui 
 
63- Depuis votre maladie, êtes-vous ou avez-vous été atteint(e) ou traité(e) pour une des  
 maladies suivantes ?   (plusieurs choix possibles) 
 a) Insuffisance cardiaque  Non  Oui 
 b) Hypertension artérielle  Non  Oui 
 c) Cancer, leucémie  Non  Oui 
 d) Insuffisance respiratoire  Non  Oui 
 e) Diabète  Non  Oui 
 f) Insuffisance rénale  Non  Oui 
 g) Douleurs (dos, articulations,…)  Non  Oui 
 h) Troubles de la vue  Non  Oui 
 i) Troubles de l’audition  Non  Oui 
 j) Maladie neurologique  Non  Oui 
 k)  Maladie auto-immune   Non  Oui 

(sclérose en plaque, polyarthrite rhumatoïde…) 
 l) Autre, précisez : ……………………………………..  Non  Oui 
 ………..……………………………………………… 
 
64- Au cours des 12 derniers mois, quel(s) médecin(s) avez-vous consulté(s) ? 
   Précisez le nombre de visites : 
 a  Aucun médecin 
 b  Votre médecin de famille / un généraliste  |__|__| 
 c  Un médecin spécialiste |__|__| 
 d  Le médecin qui a soigné votre maladie |__|__| 
 
65- Si vous avez consulté un ou des médecin(s) spécialiste(s) au cours des 12 derniers mois,  
 merci de préciser :   (plusieurs choix possibles) 
 le spécialiste consulté le nombre de visites 
 a  Spécialiste du cœur |__|__| 
 b  Spécialiste du cancer |__|__| 
 c  Spécialiste des poumons |__|__| 
 d  Spécialiste du diabète |__|__| 
 e  Spécialiste des reins |__|__| 
 f  Spécialiste des intestins |__|__| 
 g  Rhumatologue |__|__| 
 h  Ophtalmologiste |__|__| 
 i  ORL |__|__| 
 j  Neurologue |__|__| 
 k  Gynécologue |__|__| 
 l  Hématologiste |__|__| 
 m  Spécialiste des maladies infectieuses |__|__| 
 n  Psychiatre |__|__| 
 o  Autre, précisez :  …………..……………………………… |__|__| 
 
66- Avez-vous été hospitalisé(e) au cours des 12 derniers mois ? 
 0  Non 
 1  Oui Si oui, précisez combien de semaines : |__|__| 
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67- Aujourd’hui, prenez-vous régulièrement des médicaments ? 
 0  Non 
 1  Oui 
 
68- Merci de préciser le type de médicaments : Depuis combien d’années ? 
 a  Aucun médicament de façon régulière 
 b  Médicament pour le cœur |__|__| 
 c  Médicament contre l’hypertension |__|__| 
 d  Médicaments pour le diabète |__|__| 
 e  Médicaments pour la douleur |__|__| 
 f  Tranquillisants |__|__| 
 g  Médicaments pour dormir |__|__| 
 h  Autres médicaments, précisez : …………………………… |__|__| 
   …………………………………………………………… 
 
69- Depuis votre maladie, diriez-vous que votre état de santé a perturbé vos activités  
 quotidiennes :   (Veuillez cocher la case qui correspond le mieux à votre situation) 
 
 0  1  2  3  4  
 Pas du tout un peu moyennement beaucoup énormément 
 
70- Depuis votre maladie, avez-vous eu recours à une aide pratique dans votre vie  
 quotidienne ? 
 0  Non 
 1  Oui 
 
71- Merci de préciser le type d’aide auquel vous avez eu recours : Pendant combien de temps ? 
 (Plusieurs choix possibles) 
 a  Une femme de ménage |__|__| année(s)   |__|__| mois 
 b  Un auxiliaire de vie |__|__| année(s)   |__|__| mois 
 c  Des soins infirmiers à domicile |__|__| année(s)   |__|__| mois 
 d  Autre, précisez :  …………………………… |__|__| année(s)   |__|__| mois 
   ……………………………………………… 
 
72- Depuis votre maladie, avez-vous eu recours à une aide sur le plan psychologique ? 
 0  Non, et vous n’en avez ressenti aucun besoin 
 1  Non, mais vous pensez que cela aurait pu vous faire du bien 
 2  Oui, vous avez sollicité cette aide de votre propre initiative 
 3  Oui, cette aide vous a été recommandée 
 
73- Si oui, pensez-vous que ce soutien psychologique vous a permis de vous sentir mieux ? 
 0  Non 
 1  Oui 
 
74- Si oui, pendant combien de temps avez-vous bénéficié de cette aide ?  

 |__|__| année(s) |__|__| mois 
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Annexe 12 

Fiche de recueil de données cliniques 
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Fiche de recueil des données cliniques 
 
 

Fiche nominative 
(à détacher après recueil des données) 

 
 

N° identification : /__/__/__/__/__/__/__/C/__/__/__/ 
 

 
NOM :   ________________________________________________________________ 

Prénom :   ________________________________________________________________ 

NOM JEUNE FILLE :  ________________________________________________________________ 

Date de naissance :  /__/__/ / /__/__/ / /__/__/__/__/ 

Code postal et commune de résidence : /__/__/__/__/__/ _____________________________________ 

 

Médecin signataire de la lettre d’information :  

Nom :     ____________________________________________________ 

Etablissement, service, ville :  ____________________________________________________ 

 

 Accord de consultation du dossier médical :  

Rempli et signé :     Oui    Non 

 Médecin(s) désigné(s) par le patient :   

  Nom :  _______________________________    _______________________________ 

  Etablissement : _______________________________    _______________________________ 

    _______________________________    _______________________________ 

 

 

Consultation du dossier médical : 

 Consultation 1 Consultation 2 
Etablissement 

 
  

Service 
 

  

N° Dossier   
Date   

Enquêteur   
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Fiche de recueil des données cliniques 
 

N° identification : /__/__/__/__/__/__/__/C/__/__/__/ 
 

 

CARACTERISTIQUES DE LA TUMEUR 
 

Date de diagnostic :  /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
 
pTNM 
1. Taille : __________ cm 
2. Nombre de ganglions examinés :  /__/__/ 
3. Nombre de ganglions envahis :   /__/__/ 
4. 0  Tis 1  T1 2  T2 3  T3 4  T4 9  TX 99  Non précisé 
5. 0  N0 1  N1 2  N2 9  NX 99  Non précisé 
6. 0  M0 1  M1 9  MX 99  Non précisé 
 
 
TRAITEMENT INITIAL 
 
Chirurgie (la plus invalidante si plusieurs interventions successives) 
7.  0  Non    1  Oui   99  Non précisé 
8. Date chirurgie :    /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
9. Type :  1  Chirurgie rectale conservatrice   2  Amputation abdomino-périnéale (avec colostomie 
                                                                                                           définitive) 
                     3  Colectomie (pas de colostomie définitive)  4  Colectomie (avec colostomie définitive) 
  5  Autre, précisez ____________________ 99  Non précisé 
10. Lieu :  1  C.H.U. 2  C.H.G. 3  Clinique 4  CLCC 99  Non précisé  
 
Radiothérapie 
11.  0  Non    1  Oui   99  Non précisé 
12. Préopératoire : 0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
13. Date début préop : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 14. Date fin préop : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/  
15. Nombre de séances préop : /__/__/ 
16. Dose totale préop : /__/__/ 

17. Postopératoire : 0  Non  1  Oui  99  Non précisé 
18. Date début postop : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 19. Date fin postop : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/  
20. Nombre de séances postop : /__/__/ 
21. Dose totale postop : /__/__/ 
22. Lieu : 1  C.H.U. 2  C.H.G. 3  Clinique 4  CLCC 99  Non précisé 
 
Chimiothérapie 
23.  0  Non   1  Oui   99  Non précisé 
24. Préopératoire (néo-adjuvante) :  0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
25. Date début préop : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/  26. Date fin préop : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
27. Nombre de cycles préop :  /__/__/ 
28. Postopératoire (adjuvante) :  0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
29. Date début postop : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/  30. Date fin postop : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
31. Nombre de cycles postop :  /__/__/ 
32. Lieu :  1  C.H.U. 2  C.H.G. 3  Clinique 4  CLCC 99  Non précisé 
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Fiche de recueil des données cliniques 
 

N° identification : /__/__/__/__/__/__/__/C/__/__/__/ 
 

 
 
EVENEMENTS A LONG TERME 
 
33. Date de dernières nouvelles : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
 
Dernière récidive en date 
34  0  Non   1  Oui   99  Non précisé 
35. Date : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
36. Type :   1  Locale  2  Régionale  3  A distance  99  Non précisé 
37. Localisation métastases : _________________________________________ 
38. Type de traitement pour la récidive :  1  Chirurgie     2  Radiothérapie 

3  Chimiothérapie  99  Non précisé 
 
Complications iatrogènes 
39. Diarrhées :      0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
40. Date d’apparition : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
41. Incontinence sphinctérienne anale : 0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
42. Date d’apparition : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
43. Incontinence sphinctérienne vésicale :  0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
44. Date d’apparition : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
45. Fistule anastomotique (rectum) :   0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
46. Date d’apparition : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
47. Grêle radique :  0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
48. Date d’apparition : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
49. Occlusion :  0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
50. Date : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
51. Chirurgie pour complication :  0  Non 1  Oui  99  Non précisé 
52. Date : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
53. Autre, précisez :  ____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 
54. Date d’apparition : /__/__/  /__/__/  /__/__/__/__/ 
 
 
55. Inclusion dans un protocole :  0  Non  1  Oui    99  Non précisé 

56. Si oui :  1  Lors du traitement initial 2  Lors d’une récidive  99  Non précisé 
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Résumé 
 
Contexte : Avec l’amélioration de la prise en charge du cancer colorectal (CCR), on constate une augmentation 
croissante du nombre de personnes en longue rémission de ce cancer. Cependant, le CCR et ses traitements 
peuvent avoir des répercussions physiques et psychologiques à long terme. En France aucune étude, à grande 
échelle et en population générale évaluant cet impact, n’a été réalisée. 
Objectif : L’objectif était d’évaluer la qualité de vie (QdV) et la réinsertion de patients en longue rémission d’un 
CCR, 5, 10 et 15 ans après le diagnostic, comparées à des témoins de population générale.  
Méthode : Etude multicentrique de type transversale constituée de cas de CCR tirés au sort à partir des 3 
registres des tumeurs du Doubs, du Bas-Rhin et du Calvados et de témoins tirés au sort à partir des listes 
électorales. Les participants ont complété cinq auto-questionnaires : deux  questionnaires de qualité de vie 
validés (SF-36, QLQC30), deux questionnaires de symptomatologie de la fatigue (MFI-20) et de l’anxiété 
(STAI), et un questionnaire de conditions de vie.  
Résultats : Cinq cent quarante-deux cas de CCR et 1181 témoins ont été inclus. Globalement, la QdV des 
patients était comparable à celle des témoins 15 ans après le diagnostic, excepté des problèmes de diarrhée 
davantage reportés chez les cas à 5, 10 et 15 ans. Les patients atteints du cancer du rectum ont été plus affectés 
dans les domaines physiques et ont ressenti davantage de fatigue physique et cognitive,  5 et 10 ans après le 
diagnostic. Quant à la réinsertion, les patients ont reporté des changements positifs tels que l’amélioration de leur 
relation conjugale, moins de changement dans leurs relations sexuelles, et dans leurs activités sportives et 
quotidiennes que les témoins. Cependant les patients ont noté plus de changement dans leur activité 
professionnelle et des difficultés lors de démarches de souscription à un prêt ou une assurance. 
Conclusion : En terme de QdV, notre étude a démontré qu’elle était globalement satisfaisante chez les patients 
en longue rémission de leur CCR, exceptés des problèmes diarrhéiques présents jusqu’à 15 ans après le 
diagnostic. En terme de réinsertion, ils ont reporté dans leur vie sociale et familiale plus de changements positifs 
et moins de changements négatifs que les témoins, signe d’une possible adaptation à la maladie. Mais il persiste 
encore des difficultés d’ordre professionnel et financier. Ainsi, il parait nécessaire de maintenir la prise en charge 
médico-psycho-sociale des personnes en longue rémission d’un CCR et en particulier du cancer rectal au moins 
10 ans après le diagnostic. 
 
Mots clés : cancer colorectal, longue rémission, qualité de vie, réinsertion, étude populationnelle  
 
 
Abstract  
 
Context: Given enhancing managing of colorectal cancer (CRC), we note an increasing number of long term 
cancer survivors. However, CRC and its treatment can cause long term physical and psychological effects. In 
France, no large population-based study assessing long term impact of CRC had already performed. 
Objective: Evaluating quality of life (QOL) and reintegration in long term CRC survivors, 5,10, and 15 years 
after diagnostic, in comparison with population controls. 
Methods: Cross-sectional multicenter study consisted of CRC cases, randomly selected from files of three 
cancer registries (Doubs, Bas-Rhin, Calvados) in and controls randomly selected from electoral rolls. 
Participants completed five self-administrated questionnaires: two QOL questionnaires (SF-36, QLQC30), two 
symptoms questionnaires of fatigue (MFI-20) and anxiety (STAI), and a life conditions questionnaire. 
Results: Five hundred forty two CRC cases and 1,181 controls were included. Globally, survivors QOL was 
comparable with that of controls, 15 years after diagnosis, excepted diarrhea problem more reported at 5, 10, and 
15 years after diagnosis. Rectal cancer survivors were more affected in physical field and perceived more 
physical and mental fatigue, 5 and 10 years after diagnosis. In reintegration analyses, cancer survivors reported 
positive changes than controls, as strengthening in marital relationships, less change in sexual intercourses, 
sports and daily activities than controls. However, survivors met more change in professional activity and more 
difficulties in loan and insurance requests. 
Conclusion: In term of QOL, our study demonstrated it was globally satisfactory in long term CRC survivors, 
excepted diarrhea problem reported up to 15 years after diagnosis. In term of reintegration, they reported positive 
changes and less negative changes in social and marital life, sign of a possible adaptation to cancer. However, 
they still met difficulties in professional and financial position.  It seems to be necessary to strength medical and 
psychosocial follow-up of CRC survivors, in particularly of rectal cancer survivors up at least 10 years after 
diagnosis. 
 
Keywords: colorectal cancer, long term survivors, quality of life, reintegration, population-based study  


