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Abstract

Objectifs

Plusieurs études démontrent une corrélation positive entre bien-&tre spirituel et qualité de vie
chez les patients oncologiques. Cependant, celles-ci font défaut chez les patients atteints d’un
cancer pulmonaire avancé. Les objectifs principaux de ce travail étaient d’évaluer la faisabilité
et 'acceptabilité d’une étude portant sur le bien-étre spirituel et son impact sur la qualité de vie
chez cette population de patients.

Méthodologie

Cette étude exploratoire, monocentrique, a été conduite au sein de la clinique THOR du service
d’'oncologie ambulatoire du CHUV par questionnaires dans le cadre d’entretiens semi-
structurés. Les patients, atteints de cancer pulmonaire stade Il ou IV, ont été recrutés par les
médecins assistants du service d’oncologie. Différents facteurs, tels que degré de spiritualité et
religiosité, bien-étre spirituel, qualité de vie, symptdmes physiques, psychologiques et de
dépression ont été évalués par questionnaires. La faisabilité (nombre de patients répondant aux
critéres d’inclusion, nombre de patients enrblés) ainsi que I'acceptabilité (taux et motifs de refus
des participants, satisfaction globale a I'égard de I'entretien, impact émotionnel et temps alloué
a I'entretien) ont été analysés.

Résultats

L’étude s’est déroulée d’avril a aolt 2018. Onze patients y ont participé, tous recrutés au cours
des deux derniers mois et demi de I'étude. Diverses hypothéses peuvent expliquer ce
recrutement tardif, telles que la charge de travail des médecins oncologues, le nombre élevé de
recherches menées en paralléle dans le service et une information insuffisante sur I'étude. La
présence de I'investigatrice principale lors des consultations dés juin 2018 a permis de pallier a
ces difficultés de recrutement. Tous les patients a qui I'étude a été proposée ont accepté d'y
participer. 90% des patients se sont dits plutdt satisfaits ou trés satisfaits de I'entretien. Celui-ci
n'a suscité aucun impact émotionnel négatif. Les questions ont été compréhensibles pour la

grande majorité d’entre eux et le temps alloué a I'entretien a été jugé adéquat.

Conclusion

Ce travail démontre la bonne acceptabilité d’'une étude portant sur le bien-étre spirituel et son
impact sur la qualité de vie des patients atteints d’un cancer pulmonaire avancé et suivis
ambulatoirement. Elle révele également en terme de faisabilité la nécessité d'un co-

investigateur impliqué quotidiennement dans le recrutement de ce type de patients.

Mots clés : spiritualité, bien-étre spirituel, qualité de vie, cancer pulmonaire
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1. Mise en perspective de I’étude

1.1 Etat des connaissances

1.1.1 Définition de la spiritualité et de la religion

La spiritualité est une dimension fondamentale de I'étre humain, dont la définition varie selon
les auteurs (1-3). Il existe néanmoins un certain consensus dans le monde biomédical sur cette
derniére. La spiritualité est généralement considérée comme un concept laic plus large que la
religion, qu’elle peut englober ou non. En effet, elle peut étre libre de toute référence religieuse.
Il importe donc de distinguer ces deux concepts.

L’American College, en 1999, en donne la définition suivante : « Le concept de spiritualité est
présent dans toutes les cultures et toutes les sociétés. Il s’exprime chez lindividu par la
recherche d'un sens ultime par la participation a une religion et/ou la croyance en Dieu, a la
famille, au naturalisme, au rationalisme, a 'humanisme et aux arts » (4). Dix ans plus tard, la
spiritualité est définie dans le cadre d’une conférence de consensus réunissant spécialistes en
soins palliatifs, théologiens, aumdniers et psychiatres, comme « la dimension de I'humanité qui
se réfere a la maniére dont les individus cherchent et expriment leur sens et leur but et la fagon
dont ils vivent leur connexion au moment, a soi, aux autres, a la nature et ou sacré » (5). Une
récente revue de littérature identifie cinq composantes majeures de la spiritualité : le sentiment
que la vie a un sens (raison qui peut, par exemple, expliquer une épreuve), les croyances en
I'existence de quelqu’un ou de quelque chose qui offre un espoir (croyance d’une survie aprés
la mort ou dans un remeéde, par exemple), le sentiment d’étre connecté (relation entre soi, les
autres, la nature ou une force supérieure), la transcendance (ressenti, expérience ou croyance
en une dimension qui dépasse les limites du soi) et les valeurs de vie (idéaux propres a chaque
individu) (6). Chaque individu développe une spiritualité qui est propre a son histoire singuliere
(7).

La religion est un ensemble déterminé de croyances, de pratiques et de dogmes définissant le
rapport de 'homme au sacré, généralement par la croyance en un dieu (8). Elle est une

approche parmi d’autres pour exprimer la spiritualité chez un individu.

1.1.2 Attentes des patients quant a I'abord de leur spiritualité dans les soins

Les travaux menés auprés de patients atteints de diverses maladies rapportent que 41 a 94%
d’entre eux souhaitent s’entretenir avec leur médecin de leur spiritualité (9-14). Les patients
atteints d’'une maladie grave seraient plus enclins que ceux consultant pour un probléme mineur
a vouloir aborder cette dimension (9). En oncologie, les patients sont une majorité a souhaiter
de telles discussions avec les médecins et les autres professionnels de la santé et que celles-ci
soient intégrées dans leur prise en charge thérapeutique (15-20). A relever que la vaste

majorité des études a été réalisée en Amérique du Nord, ou I'abord de la spiritualité dans les
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soins semble plus habituel qu’en Europe. A notre connaissance, aucune étude n’a été menée

sur ce type de besoins auprés de patients oncologiques suisses.

1.1.3 Bénéfices d’une prise en compte de la spiritualité chez les patients oncologiques
L’intégration de la dimension spirituelle dans la prise en charge des patients oncologiques
diminuerait la douleur (21-24) et la dépression (20-21), améliorerait leur acceptation de la
maladie (21), leur qualité de vie (22-23,25) et le sens qu’ils donnent a cette derniére (26). Elle
diminuerait également I'agressivité des soins en fin de vie (27-28). Par ailleurs, des besoins
spirituels insuffisamment pris en compte seraient pergus par les patients comme une moins
bonne qualité des soins (29).

Le bien-étre spirituel d’'un patient semble jouer un réle important dans son adaptation face au
cancer. Une étude, menée auprés de patients nouvellement diagnostiqués d’'un cancer avancé
digestif ou de la sphére ORL, a évalué leur bien-étre spirituel a I'aide du FACIT-SP-12 (30), un
instrument de 12 items mesurant trois dimensions spirituelles (paix, sens et foi). Elle montre
que leur qualité de vie était significativement corrélée aux dimensions de la paix et du sens
mais pas a celle de la foi (31). Une autre étude aupres de patients atteints de divers cancers a
exploré le lien entre bien-é&tre spirituel, engagement religieux et qualité de vie. Elle observe que
les patients avec un bien étre spirituel ou un engagement religieux elevé tendaient a présenter
une meilleure adaptation face au cancer comparativement aux patients avec un faible bien-étre
spirituel ou engagement religieux. Par ailleurs, ces derniers présentaient significativement plus
de symptdmes de dépression (32). Une autre recherche a montré qu’un bien-étre spirituel élevé
était significativement corrélé avec un bas niveau d’anxiété concernant la crainte a I'égard d’'une
récidive, d'une progression de la maladie et de complications liees aux traitements
oncologiques (33). Cependant une détresse spirituelle ou des représentations religieuses
négatives (culpabilité, sentiment d’étre abandonné par Dieu, crainte de Dieu) peuvent diminuer
la qualité de vie et altérer les mécanismes d’adaptation du patient (32-34). Enfin, I'abord de la
spiritualité par les professionnels de la santé donnerait a ceux-ci une meilleure compréhension

des modalités d’adaptation de leurs patients face au cancer (35).

1.1.4 Bien-étre spirituel chez les patients atteints d’'un cancer pulmonaire

Le cancer du poumon est le deuxiéeme cancer le plus fréquent chez 'homme et le troisieme
chez la femme. |l est aussi la premiére cause de mortalité par cancer chez les hommes et les
femmes (36). Comparativement a d’autres cancers, il est souvent diagnostiqué a un stade
avancé et se caractérise par une charge de souffrance particulierement élevée en raison des
nombreux symptdmes émaillant le cours de la maladie (douleur, difficultés respiratoires, toux,
anxiété et dépression) qui altérent la qualité de vie des patients (37-38). Une diminution de la
qualité de vie est également observée chez ces patients a un stade plus précoce de leur
maladie (39-40).
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Les études portant sur 'impact du bien-étre spirituel sur la qualité de vie des patients atteints
d’'un cancer pulmonaire avancé font défaut. Les rares travaux menés auprés de cette
population concernent les « longs survivants », et se focalisent sur leurs besoins spirituels (41),
leurs stratégies d’adaptation face au cancer (42) et I'évolution de leur bien-étre spirituel au
cours du temps (43). Les résultats sur le degré de bien-étre spirituel chez ces patients sont
contradictoires. Une premiére étude rapporte un degré de bien-étre spirituel relativement élevé
avec néanmoins d’importantes variations, notamment selon le genre (44). Une autre étude
rapporte un bien-&tre spirituel significativement plus bas chez les patients nouvellement
diagnostiqués d’un cancer pulmonaire, comparativement aux patients atteints d’'un cancer
colorectal (45). Une troisiéme étude observe que les patients ressentant que leur vie a un sens,
une variable associée a la spiritualité (6), éprouvaient significativement un plus grand bien-étre
émotionnel et moins de détresse psychologique comparativement aux autres patients (46).
Enfin, une étude récente menée chez des patients atteints d’'un cancer pulmonaire, tous stades
confondus, montre que ceux ayant bénéficié de I'intervention d’une équipe de soins palliatifs
proposant notamment un soutien sur le plan spirituel et/ou religieux, exprimaient des sentiments
de paix et d’'un sens a leur vie, évalués au moyen du FACIT-SP-12 (30), significativement plus

élevés que les patients ne bénéficiant pas d’'une telle intervention (47).

1.1.5 Synthése

La majorité des patients oncologiques attendent des professionnels de la santé qu’ils abordent
leur spiritualité dans les soins (15-20). La prise en compte de ces besoins joue généralement
un réle bénéfique sur les plans physiques et psychologiques, ainsi que sur la qualité de vie (21-
26). Bien que le cancer pulmonaire soit fréquent et caractérisé par une charge de souffrance et
une diminution de la qualité de vie plus élevées que les autres cancers (37-38), rares sont les
travaux menés sur la spiritualité de ces patients. Les quelques résultats préliminaires quant au
degré de bien-étre spirituel dans cette population sont contradictoires (44-45) mais évoquent
une détresse spirituelle potentiellement plus fréquente. Par ailleurs, aucune étude n’a démontré
une corrélation entre bien-étre spirituel et qualité de vie dans cette population. Ces données
soulignent 'importance d’explorer plus en profondeur le bien-étre spirituel ainsi que son impact
sur la qualité de vie des patients atteints d’'un cancer pulmonaire. Sur cette base, les modalités
d’'un dépistage d’'une détresse spirituelle et les interventions susceptibles de promouvoir le bien-

étre spirituel chez ces patients pourraient étre ultérieurement esquissées.

2. But général, hypothéses et objectifs de I’étude

2.1 But général
Ce travail doit permettre d’évaluer, auprés d’un collectif réduit de patients atteints d’'un cancer

pulmonaire avanceé, la faisabilité et 'acceptabilité d’'une étude portant sur la spiritualité.
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La mise en évidence d’'un éventuel lien, entre bien-étre spirituel et qualité de vie chez ces
patients, permettrait d’effectuer dans un second temps une étude portant sur un plus large
collectif, visant a mieux définir la nature de ce lien et ses déterminants. A terme, I'objectif visé

est la mise en place d’interventions par les professionnels de la santé visant a améliorer la

qualité de vie de ces patients.

2.2 Hypothéses

Compte tenu de I'absence de données concernant cette population oncologique spécifique, il a
été difficile d’établir une hypothése concernant 'impact du bien-étre spirituel sur la qualité de vie
des patients concernés. Néanmoins, au regard des travaux meneés auprés d’autres populations
oncologiques, nous nous attendons a ce que cette étude soit généralement bien accueillie par
les patients et observe une tendance positive entre bien-étre spirituel et qualité de vie.

1) Objectif primaire : explorer la faisabilité et 'acceptabilité d’'une étude portant sur la spiritualité

et la qualité de vie chez des patients atteints d’'un cancer pulmonaire avancé (stade Ill ou IV)
(48-59).

2) Objectifs secondaires : effectuer une premiére exploration des liens :

- Entre bien-étre spirituel et qualité de vie dans cette population oncologique spécifique.
- Entre bien-étre spirituel et divers symptdomes physiques, psychologiques et dépression

chez ces patients.
2.3 Objectifs primaires et secondaires

2.3.1 Outcomes primaires

Les outcomes primaires ont été évalués par le recueil des données suivantes :

2.3.1a Faisabilité
- Nombre de patients répondant aux critéres d’inclusion pendant la période des 5 mois
d’étude.
- Nombre de patients répondant aux critéres d’inclusion et enrdlés dans I'étude.
- Nombre de patients enrblés dans I'étude ne parvenant pas au terme de celle-ci et motifs

de cette attrition.

2.3.1b Acceptabilité
- Taux et motifs de refus des patients répondant aux critéres d’inclusion mais n’acceptant
pas de participer a I'étude.
- Satisfaction a I'égard de I'entretien de recherche, évaluée par :
- Echelle de Likert sur 5 points (0 : pas du tout satisfait - 4 : tout a fait satisfait)
- Au terme de I'entretien de recherche, évaluation au moyen d’échelles de Likert sur 5

points, des éléments suivants : impact émotionnel de I'entretien (0 : trés négatif — 4 :
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trés positif), facilité d’utilisation et compréhension des questionnaires (0 : tres difficile
— 4 : trés facile), temps alloué (0 : temps beaucoup trop long — 4 : temps beaucoup

trop court) et durée globale de I'entretien (0 : durée beaucoup trop longue — 4 : durée

beaucoup trop courte).

2.3.2 Objectifs secondaires

Les objectifs secondaires ont été évalués au moyen des questionnaires suivants :

1) Bien-étre spirituel : questionnaire FACIT-SP-12 (31) (Annexe 1).

2) Auto-déclaration du degré de spiritualité et de religiosité (35, 50-51).

3) Qualité de vie : questionnaire FACT-L (52) (Annexe 2).

4) Symptdmes physiques/ psychologiques : échelle d’évaluation des symptémes (ESAS) (53)
(Annexe 3).

5) Dépression : échelle de dépression du questionnaire sur la santé des patients en 9 points
(PHQ-9) (54) (Annexe 4).

2.4 Autres variables étudiées
Les autres variables sont de nature sociodémographique et clinique :

- Variables sociodémographiques : genre, age, pays d’origine, statut marital, niveau
d’éducation, profession, appartenance religieuse.

- Variables cliniques : type de cancer pulmonaire, date du diagnostic, traitement
oncologique actuel et date de son initiation, traitement de la douleur et d’autres
symptdmes, antécédents médicaux significatifs.

L’ensemble de ces données a été collecté a partir du dossier de soins du patient. Les données
non répertoriées dans le dossier du patient ont été complétées au début de I'entretien de

recherche.

3. Devis du projet

3.1 Type de recherche et devis général de I’étude

Le projet a été monocentrique et s’est déroulé au sein de la consultation ambulatoire du Service
d’'oncologie médicale du CHUV. Compte tenu du peu d’études concernant la spiritualité des
patients atteints d’'un cancer pulmonaire avancé et 'absence de données sur I'impact de cette
dimension sur leur qualité de vie, le devis choisi a été une étude transversale exploratoire
réalisée par questionnaires, dans le cadre d’un entretien semi-structuré (50). Il était initialement
prévu de se limiter aux patients atteints d’'un cancer stade IV. Toutefois vu le timing limité du
master et un profil en termes de symptémes trés proches chez les patients atteints d’'un cancer
pulmonaire stade lll, il a été décidé d’intégrer également ces derniers. Cette premiére étape

devrait ultérieurement permettre d’effectuer une seconde étude, portant sur un collectif plus
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large, dans le but de mieux définir la nature du lien entre spiritualité et qualité de vie ainsi que

ses déterminants. A plus long terme, I'objectif est d’améliorer la qualité de vie de ces patients.

3.2 Procédures

Le recrutement était effectué initialement, de maniére continue, par les médecins assistants en
oncologie en charge du suivi des patients. lls ont évalué, a l'occasion de leur consultation
médicale, les criteres d’éligibilité des potentiels participants. Si ces derniers correspondaient
aux criteres d’éligibilité, il leur était proposé de rencontrer I'investigatrice principale a I'occasion
de la prochaine consultation médicale. A cette occasion, elle leur présentait oralement I'étude et
ses objectifs, répondait a leurs questions et leur remettait la feuille d’information et le formulaire
de consentement. Suite a un délai d’'une semaine minimum, elle recontactait par téléphone les
participants potentiels. Si ces derniers acceptaient de participer a I'étude, elle planifiait avec eux
un rendez-vous le jour de leur prochaine consultation de suivi oncologique, afin de répondre a
d’autres questions éventuelles et vérifier les criteres d’éligibilité. Les patients confirmant leur
consentement étaient alors inclus dans I'étude et un code (dans l'ordre d’inclusion) leur était
attribué. Sous réserve de l'accord des patients, I'investigatrice principale procédait alors a la
passation des questionnaires avec I'étudiant de recherche. Ces modalités d’organisation ont été
choisies de maniére a éviter au patient tout déplacement surnuméraire au CHUV et donc toute
surcharge physique et/ou psychologique supplémentaire.

Dés réception du formulaire de consentement, I'étudiant de recherche collectait les données
sociodémographiques et cliniques du patient concerné en les intégrant sous forme codée dans
un document Excel. A la fin de la période de recrutement, toutes les données ont été

analysées.

3.3 Recrutement et dépistage

Vu la potentielle rapide évolutivité des cancers pulmonaires avancés, une premiére étape
consistait en la vérification de [Iéligibilité des potentiels participants par les médecins
oncologues en charge de leur suivi, sur la base de leur appréciation clinique. Une nouvelle
vérification de I'éligibilité était effectuée par l'investigatrice principale au moment de I'entretien

de recherche.

3.4 Méthodes pour minimiser les biais

Afin de minimiser les biais, l'investigatrice principale assumait la présentation de I'étude et de
ses objectifs ainsi que I'entretien de recherche. Les médecins oncologues et les infirmier(ére)s
clinicien(ne)s de la clinique THOR, du Service d’oncologie médicale, ont été informés oralement
en détail de I'étude. Des documents relatifs a celle-ci étaient par ailleurs disponibles dans un

classeur dans la salle de concertation de la clinique THOR du Service d’oncologie médicale.

10
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4. Echantillonage/population du projet

Cette étude exploratoire, monocentrique, a été conduite au sein de la clinigue THOR, du
Service ambulatoire d’oncologie médicale du CHUV. L’échantillon a inclus des patients atteints
d’'un cancer pulmonaire avancé (stade Ill ou V), suivis depuis trois mois au minimum par ce
service et sous traitement oncologique spécifique a visée palliative. Ce délai devait permettre
au patient nouvellement diagnostiqué d’un cancer de s’adapter a sa situation, de tisser un lien
de confiance avec I'équipe soignante et de disposer d’un projet thérapeutique.

Trois éléments motivaient le choix de cette population. Bien que le cancer pulmonaire se
caractérise par une charge de souffrance et une diminution de la qualité de vie plus élevées
que les autres cancers (37-40), aucune étude ne s’était penchée sur l'impact de la spiritualité
sur la qualité de vie de ces patients. Par ailleurs, le cancer pulmonaire est le plus souvent
diagnostiqué a un stade avanceé. Le choix d’'un stade Ill ou IV devait permettre de recruter un
nombre suffisant de patients dans les délais impartis par I'étude menée dans le cadre d’un
travail de Master en médecine et, finalement, de garantir une certaine représentativité des
résultats.

Il était initialement prévu de recruter 20 patients de janvier a juin 2018. Le service d’oncologie
médicale suit annuellement prés de 300 patients souffrant d’'un cancer pulmonaire avancé.
Compte tenu des critéres d’inclusion et d’'un taux de refus estimé a 5% (données du service
d’'oncologie médicale du CHUV et de la littérature), la durée envisagée pour I'étude devait

permettre le recrutement du nombre prévu de patients.

4.1 Criteres d’inclusion
Les patients atteints d’'un cancer pulmonaire avancé étaient inclus si :
- lIs étaient &gés de 18 ans ou plus.
- lls étaient suivis ambulatoirement depuis 3 mois au minimum par le service d’oncologie
médicale du CHUV.
- lIs étaient sous traitement oncologique spécifique (chimiothérapie, immunothérapie, par
exemple) a visée palliative.
- lls étaient capables de lire et de s’exprimer en francais.
- lls disposaient de leur capacité de discernement leur permettant de signer un

consentement éclairé.

4.2 Critéres d’exclusion

Les patients atteints d’'un cancer pulmonaire stade IV étaient exclus s’ils présentaient un des

critéres ci-dessous :

- Un état général ou des symptdbmes (douleurs, dyspnée, par exemple) ne permettant pas,

selon I'avis du médecin oncologue en charge du suivi, de participer a I'étude.

11



il
UNIL | Université de Lausanne ﬂv
- La présence de troubles cognitifs affectant, selon I'avis du médecin oncologue en charge
du suivi, la capacité de discernement.
- Un état confusionnel aigu affectant, selon I'avis du médecin oncologue en charge du suivi,
la capacité de discernement.
- Des troubles psychiatriques affectant, selon I'avis du médecin oncologue en charge du
suivi, la capacité de discernement

- Des probléemes de communication (surdité, langue étrangére, incapacité a s’exprimer).

4.3 Critéres de retrait / Abandon des participants

A la demande ou avec I'accord du patient, I'entretien pouvait en tout temps étre interrompu et
éventuellement reporté, si la passation des questionnaires était vécue par ce dernier comme
difficile ou en raison d’autres problématiques physiques, psychologiques ou logistiques. Ces
événements étaient alors répertoriés, avec l'accord du patient. L’investigatrice principale
pouvait également proposer au patient, en fonction de ses interrogations, une rencontre avec
son oncologue référent, une psychologue ou tout autre professionnel du service d’oncologie
médicale.

Enfin, en cas d’identification d’'une problématique physique et/ou psychologique passée
jusqu’ici inapergue, linvestigatrice principale transmettait avec l'accord du patient les

informations pertinentes au médecin oncologue en charge de son suivi.

5. Evaluation du projet

5.1 Evaluation des objectifs primaires
Pour rappels, les objectifs primaires évalués ont été la faisabilité et I'acceptabilité d’'une étude
menée auprés de patients atteints d’un cancer pulmonaire avancé (stade llI/1V).

Ces objectifs ont été évalués par :

5.1.1 Faisabilité
- Nombre de patients répondant aux critéres d’inclusion et acceptant de participer a
I'étude.
- Nombre de patients enrdlés dans I'étude.
- Nombre de patients enrblés dans I'étude ne parvenant pas au terme de celle-ci et motifs

de cette attrition.

5.1.2 Acceptabilité
- Taux et motifs de refus des patients répondant aux critéres d’inclusion mais n’acceptant
pas de participer a I'étude.
- Satisfaction globale a I'égard de I'entretien de recherche évaluée par une échelle de

Likert sur 5 points (0 : pas du tout satisfait - 4 : tout a fait satisfait).
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- Impact émotionnel de I'entretien de recherche évalué par une échelle de Likert sur 5
points (0 : trés négatif — 4 : tres positif).
- Facilité d'utilisation et compréhension des questionnaires, évaluées par une échelle de
Likert sur 5 points (0 : tres difficile — 4 : trés facile).
- Temps alloué a l'entretien évalué par une échelle de Likert sur 5 points (0: durée

beaucoup trop longue — 4 : durée beaucoup trop courte).

5.2 Evaluation des objectifs secondaires
Pour rappels, les objectifs secondaires évalués ont été le bien-étre spirituel des patients atteints
d’'un cancer pulmonaire, leur perception de leur spiritualité et religiosité, leur qualité de vie, la

présence de symptdomes physiques et/ou psychologiques et d’'une dépression.

5.2.1 Bien-étre spirituel : questionnaire FACIT-SP-12 (30)

Cet outil est la mesure la plus utilisée dans I'évaluation du bien-étre spirituel chez les personnes
atteintes de cancer (46). Il comprend 12 items évaluant le sentiment de sens éprouvé par le
répondant, son sentiment de paix et le réle de la foi face a sa maladie, a l'aide d’'une échelle de
Likert de 5 points (0 : pas du tout — 4 : completement). Outre le niveau global de bien-étre
spirituel (score total), les niveaux de sens, de paix et de foi sont évalués au moyen de trois
sous-échelles. Un score élevé indique un niveau supérieur de bien-étre spirituel. La durée

moyenne de passation est de 10 minutes (Annexe 1).

5.2.2 Auto-déclaration du degré de spiritualité et de religiosité :

Cet outil est une mesure couramment utilisée dans diverses études chez des patients
oncologiques (31), la population générale suisse (50) et des professionnels de la santé (51).
Elle comprend deux échelles de Likert de 5 points (0 : pas du tout — 4 : complétement) portant
sur les questions suivantes :

- « Diriez-vous que vous étes une personne religieuse ? »

- « Diriez-vous que vous étes une personne spirituelle ? »

5.2.3 Qualité de vie : questionnaire FACT-L (52)

Cet outil évalue spécifiquement la qualité de vie chez les patients atteints de cancer
pulmonaire. Il comprend 37 items répartis en cinqg sous-échelles évaluant 4 différents sous-
domaines de la qualité de vie (physique, social/familial, émotionnel, fonctionnel) ainsi qu’'une
liste de questions ayant trait spécifiquement au cancer pulmonaire a l'aide d’'une échelle de
Likert de 5 points (0 : pas du tout — 4 : énormément). Deux des questions de cette derniére
partie du questionnaire - « Avez-vous déja fumé ? » et si oui « Regrettez-vous d’avoir fumé ? »
- n‘ont pas été utilisées dans I'étude. En effet, une part non négligeable de patients atteints d’un
cancer pulmonaire n’a jamais fumé. Par ailleurs, ces questions étaient susceptibles d’induire
une culpabilité inutile chez les anciens fumeurs ou fumeurs actifs participant a I'étude. La durée

moyenne de passation de cet instrument est de 30 minutes (Annexe 2).
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5.2.4 Symptdbmes physiques/psychologiques : Echelle d’évaluation des symptomes (ESAS) (53)
Cette échelle visuelle analogique ou numérique (0 — 10), récemment validée en frangais et
utilisée couramment tant en clinique qu’en recherche en soins palliatifs, permet au patient de
coter lintensité de neuf symptébmes fréquents en soins palliatifs : la douleur, les nausées, la
perte d’appétit, la déprime, I'anxiété, la dyspnée, la somnolence et le mal-&tre, avec possibilité
d’ajouter, si besoin, un dixieme symptéme. Sa durée de passation est de 5 minutes (Annexe 3).
5.2.5 Dépression : échelle de dépression du questionnaire sur la santé des patients (PHQ-9) (54)
Cette échelle est utilisée pour évaluer le degré de dépression dans diverses populations de
patients. Elle comprend 9 items, cotés sur une échelle de 4 points, indiquant la fréquence a
laquelle un probléme est survenu au cours des deux derniéres semaines (« jamais », «
plusieurs jours », « plus de la moitié des jours » ou « presque tous les jours »). Le PHQ-9
permet de calculer deux scores. Le premier est obtenu en additionnant les 9 items. Un score de
5, 10, 15 et 20 représente respectivement des symptdémes dépressifs d'intensité légeére,
modérée, modérément sévére et sévére. Un deuxiéme score, obtenu au moyen d’un algorithme
basé sur la clinique (criteres du DSM V), permet d’évaluer la présence d’une dépression. La

durée de passation du PHQ-9 est de 5 minutes (Annexe 4).

5.3 Evaluation des autres variables sociodémographiques et cliniques
Elles ont été recensées directement a partir du dossier médical du patient par I'étudiant de
recherche. Les données non répertoriées dans le dossier ont été complétées au début de
I'entretien de recherche.
- Variables sociodémographiques : genre, age, pays d’origine, statut marital, statut de
couple, niveau d’éducation, profession, appartenance religieuse.
- Variables cliniques : type de cancer pulmonaire, date du diagnostic, traitement
oncologique actuel et date de son initiation, traitement de la douleur et d’autres

symptdmes, antécédents médicaux significatifs.

5.4 Temps nécessaire a la passation des questionnaires

Sur la base d’expériences antérieures et de la revue de la littérature, la passation des divers
questionnaires concernant I'acceptabilité de I'étude, I'évaluation du bien-étre spirituel (31),
I'auto-évaluation du degré de spiritualité et de religiosité (31,51-52), de la qualité de vie (52),
des symptémes (53) et de la dépression (54) nécessitait un temps de 50 minutes. L’entretien de
recherche avait donc été évalué a une heure au maximum. Celui-ci pouvait néanmoins étre

prolongé en fonction des besoins spécifiques de chaque répondant.
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6. Méthodologie statistique

6.1 Taille de I’échantillon
Compte tenu du caractere exploratoire de I'étude et de son contexte (Master en médecine), il a

été décidé initialement d’'un échantillon de convenance d’une taille de N= 20 patients.

6.2 Traitement des données et analyses
Les questionnaires ont été détaillés dans la section 5.2 portant sur I'évaluation des outcomes
primaires et secondaires. Les analyses prévues pour répondre aux objectifs de I'étude étaient

les suivantes :

6.2.1 Objectifs primaires
Analyse descriptive des données suivantes :

- Faisabilité de I'étude : nombre de patients éligibles identifié€¢s de maniére continue par
les oncologues en charge de leur suivi ; nombre de patients inclus dans I'étude ; nombre
de patients enrélés dans I'étude ne parvenant pas au terme de I'étude et motifs de cette
attrition.

- Acceptabilité de I'étude : taux et motifs de refus ; niveau de satisfaction a I'égard des

interviews.

6.2.2 Objectifs secondaires
- Exploration du lien entre bien-étre spirituel (FACIT-Sp-12) et qualité de vie (FACT-L) a
l'aide d’analyses bivariées (corrélations - r de Pearson).
- Exploration du lien entre bien-étre spirituel (FACIT-Sp-12) et dimensions
physiques/psychologiques (ESAS) et dépression (corrélations de rang — Rho de

Spearman).

7. Résultats

7.1 Caractéristiques sociodémographiques et médicales des patients

Les caractéristiques sociodémographiques et médicales comprennent les données récoltées de
11 patients, dont 10 sont atteints d’'un cancer pulmonaire avancé. Le collectif comprend
également un patient atteint d’'un mésothéliome avancé. Ceci est d0 a une erreur d’inclusion

lors de l'identification initiale de ce patient.

Pour des raisons logistiques, le patient ayant le code numéro 10 n’a pas pu prendre part a la
passation du questionnaire. Ses données sociodémographiques et médicales ont toutefois été
inclues. Les données autres que sociodémographiques et médicales portent donc sur 9 patients

atteints d’'un cancer pulmonaire, ainsi que sur le patient atteint d’'un mésothéliome.

15



Wil

UNIL | Université de Lausanne

H

A noter que l'utilisation du genre masculin a été adoptée pour des raisons de simplification ainsi

que de préservation de 'anonymat.

Tableau 1. Données sociodémographiques

Total des patients

11 (100%)

Age (années)

Moyenne (écart type) 58.1 (4.8)
Médiane (min.-max.) 56 (49-65)
Sexe
Masculin 6 (54.5%)
Féminin 5 (45.5%)
Pays de naissance (nationalité)
Suisse (suisse) 7 (63.6%)
Angleterre (anglaise) 1(9.1%)
Italie (italienne) 1(9.1%)
Portugal (portugaise) 1(9.1%)
Tunisie (tunisienne) 1(9.1%)
Etat civil
Célibataire 4 (36.4%)
Partenariat enregistré 0
Marié(e) 6 (54.5%)
Divorcé(e) 1(9.1%)
Veuf(-ve) 0
Statut de couple
Sans relation de couple 2 (18.2%)
En couple sans lieu de vie commun 1(9.1%)
En couple et en ménage 8 (72.7%)
Niveau d’études atteint
Ecole obligatoire 3 (27.3%)
Secondaire Il (CFC, maturité) 4 (36.4%)
Tertiaire (diplome fédéral, HES. Université) 4 (36.4%)
Appartenance religieuse
Christianisme 7 (63.6%)
Islam 0
Bouddhisme 0
Hindouisme 0
Judaisme 0
Sans appartenance religieuse 4 (36.4%)

L’échantillon analysé comprend 54.5% d’hommes et 45.5% de femmes, rejoignant les

statistiques concernant la prévalence de cancer pulmonaire au sein de la population helvétique

(36). Les patients, agés de 58.1 ans en moyenne, sont majoritairement d’origine suisse. Leur

état civil ainsi que leur niveau d’études varient. Concernant leur appartenance religieuse, 63.6%

des patients sont chrétiens alors que 36.4% des patients déclarent ne pas en avoir.
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Tableau 2. Données médicales

Cancer pulmonaire
Stade IlI 3(27.3%)
Stade IV 8 (72.7%)
Mésothéliome
Stade Il 1(9.1%)
Métastases 11 (100%)
Ganglionnaires 9 (81.2%)
Surrénales 4 (36.4%)
Osseuses 3 (27.3%)
Cérébrales 2 (18.2%)
Carcinose péritonéale 2 (18.2%)
Hépatiques 1(9.1%)
Mammaires 1(9.1%)
Cutanées 1(9.1%)
Carcinose pleurale 1(9.1%)
Traitement oncologique
Chimiothérapie et immunothérapie 4 (36.4)
Chimiothérapie seule 5 (45.5)
Immunothérapie seule 2 (18.2)
Temps moyen depuis le diagnostic (années)
Moyenne (écart type) 1.7 (1.6)
Médiane (min.-max.) 0.8 (0.5-5)

La totalité des patients est atteinte d’'un cancer métastatique. Concernant leur traitement, 45.5%
des patients recoivent une chimiothérapie, 18.2% une immunothérapie et 36.4% d’entre eux
recoivent les deux. Le durée moyenne entre la date du diagnostic et la date de participation a

I’étude est de 1.7 ans.
7.2 Faisabilité de I’étude

7.2.1 Patients enrélés dans I'étude

L’étude s’est ouverte le 1er avril 2018. La premiére signalisation de patient répondant aux
critéeres de I'étude, par un médecin du service d’oncologie, a eu lieu le 19 juin 2018 et
correspond au patient numéro 3. A relever que les patients numéros 1 et 2 ont demandé
spontanément a participer a I'étude. En deux mois et demi, 11 patients de la clinigue THOR du
service d’oncologie médicale du CHUV ont été enrdlés. La durée moyenne entre l'identification
d’'un patient et son entretien a été de 26.1 jours (médiane 21, écart type 16.7). Ce point sera
développé dans le chapitre 8.1. Pour rappel, le patient numéro 10 n’a pas pu prendre part a la

passation des questionnaires pour des raisons logistiques.
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Tableau 3. Délai entre identification du patient et passation des questionnaires

H

1. 09.05.2018 29.05.2018 20
2. 19.06.2018 04.07.2018 15
3. 29.06.2018 11.07.2018 12
4. 01.07.2018 23.07.2018 22
5. 06.07.2018 23.07.2018 17
6. 29.06.2018 08.08.2018 40
7. 27.06.2018 04.09.2018 70
8. 18.07.2018 31.07.2018 13
9. 11.07.2018 10.08.2018 30
10. 03.07.2018 - -
11. 31.07.2018 22.08.2018 22

A relever que le patient numéro 7 a passé le questionnaire a deux reprises. Celui-ci a rapporté,

a la fin du premier entretien, que ses réponses avaient été influencées par la présence de la

personne I'accompagnant lors de son traitement. Une seconde passation du questionnaire lui a

été proposée par la suite, rallongeant le délai entre date d’identification du patient et date de

p

assation des questionnaires.

7.3 Acceptabilité de I’étude

Tous les patients a qui I'étude a été proposée ont accepté d’y participer. A noter que 2 patients

ont demandé spontanément a y prendre part aprés avoir vu I'affiche d’'information dans un box

d

7

e consultation.

.3.1 Satisfaction par rapport a I'entretien

Tableau 4. Satisfaction des 10 répondants par rapport a I'entretien

Satisfaction globale a I'égard de I'entretien

Trés insatisfait 0
Plutét insatisfait 0
Indifférent 1 (10%)
Plutét satisfait 5 (50%)
Trés satisfait 4 (40%)
Impact émotionnel suite a I'entretien
Trés négatif 0
Plutét négatif 0
Ni négatif ni positif 4 (40%)
Plutdt positif 5 (50%)
Treés positif 1 (10%)
Compréhension des questions
Trés difficiles 1 (10%)
Plutot difficiles 0
Normales 3 (30%)
Plutét faciles 2 (20%)
Trés faciles 4 (40%)

Temps alloué a I'entretien
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Beaucoup trop long 0
Trop long 0
Adéquat 9 (90%)
Trop court 0
Beaucoup trop court 1 (10%)
Durée moyenne du passage des
questionnaires (minutes)
Moyenne (écart type) 35.6 (8.64)
Médiane (min.-max.) 35 (20-50)

90% des patients ont été satisfaits de I'entretien. Celui-ci n’a suscité aucun impact émotionnel

négatif. Pour la grande majorité d’entre eux, les questions ont été compréhensibles, avec 40%

de patients les ayant jugées treés faciles, 20% plutét faciles et 30% normales. A noter que la

langue maternelle des participants n'a pas joué de réle quant a la compréhension des

questions.

Le temps alloué a I'entretien a été jugé adéquat par tous les participants, a I'exception d’un

patient I'ayant trouvé beaucoup trop court. Le passage d’'un questionnaire a duré 35.6 minutes

en moyenne.

Le patient ayant déclaré les questions trés difficiles est celui qui estime I'entretien trop court. A

noter qu’il est de langue maternelle frangaise.

7.3.2 Remarques et commentaires des patients

Tableau 5. Remarques et commentaires des répondants par rapport a I'entretien

1.

Le répondant dit avoir trouvé I'entretien globalement intéressant. Il cite : « Cela
oblige a chercher au fond de nous-mémes car ce sont des questions qu’'on ne se
pose pas forcément, on est obligé de s’arréter. ».

Le répondant, qui est en bon état général, pense que I'entretien serait aussi
possible en cas de symptémes séveéres.

Il souhaiterait un retour a la fin de I'étude.

A noter qu’il a demandé spontanément a participer a celle-ci.

Pour le répondant, le questionnaire est stimulant et celui-ci a eu du plaisir a y
prendre part. Cependant, il a été difficile de répondre a certaines questions étant
donné la mal formulation de celles-ci, selon lui.

Concernant le questionnaire, certains termes ne sont pas adéquats ou pas assez
précis. Selon le répondant, il serait préférable de changer certains termes
comme : « évaluation personnelle » concernant le degré de spiritualité plutot que
« auto-déclaration », dans les réponses des questionnaires du FACIT, utiliser le
terme « tout a fait » au lieu de « compléetement » ainsi que « modérément » au
lieu de « moyennement ». Parler d’'une personne « ouverte a la spiritualité » au
lieu d’une personne « spirituelle » ainsi que parler d’'une personne ayant une
« pratique religieuse » au lieu de parler d’'une personne « religieuse ». Le
répondant reléve aussi que le FACT-L mélange des champs lexicaux positifs et
négatifs en fonction des questions, ce qui peut préter a confusion.

Le répondant a demandé un second entretien afin de détailler ses critiques face
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aux questionnaires.

Il souhaiterait étre informé des résultats de I'étude lors de la fin de celle-ci.

A noter que le répondant a demandé spontanément a participer a I'étude aprés
avoir vu l'affiche d’information dans un box. Il souligne également que son
médecin-assistant n’était pas au courant de celle-ci.

Pour le répondant, I'entretien est intéressant car il fait réfléchir et pose des
questions qu’on ne s’était pas posées.

Les questions, de maniére générale, peuvent étre parfois un peu dures a
comprendre.

Il souhaiterait des informations sur les résultats.

Le répondant a apprécié la liberté de paroles. Il ne changerait rien a la fagon de
faire.

Il dit s’étre senti a I'aise et a trouvé les questions claires.

Il souhaiterait avoir les résultats de I'étude.

Le répondant ne changerait rien a la fagon de faire et a trouvé I'entretien agréable.
Il espére que cela pourra aider. Il aurait souhaité parler plus de certains points
comme par exemple de la maladie, car pour lui certaines informations la
concernant ne sont pas claires. Il aurait aussi souhaité parler de ses traitements.
Nous avons transmis ses remargues, avec son accord, 8 son médecin en charge.

Le répondant n’a pas fait de commentaire. A noter qu’il a exprimé une certaine
difficulté a distinguer la religiosité de la spiritualité.

~

Le répondant n’a pas fait de commentaire.

o

Le répondant a apprécié les questions, il trouve que celles-ci sont intéressantes et
font réfléchir.

Le répondant rapporte que les questions font remuer des émotions, autant
positives que négatives.

11.

Le répondant rapporte que le fait de pouvoir étre utile a d’autres est un élément de
satisfaction. Il ajoute que quelques questions concernant I'amitié ont suscité des
émotions car celui-ci s’est senti abandonné par ses amis.

H

La majorité des patients a trouvé I'entretien agréable, stimulant et souhaiterait avoir un retour

concernant les résultats de I'étude. Un patient a soulevé certaines incohérences concernant le

questionnaire.

7.4 Bien-étre spirituel et qualité de vie des patients

7.4.1 Auto-déclaration du degré de religiosité et de spiritualité des patients

Tableau 6. Auto-déclaration du degré de religiosité et de spiritualité

Diriez-vous que vous étes une personne

religieuse ?
Pas du tout 5 (50%)
Un peu 0
Moyennement 3 (30%)
Beaucoup 1 (10%)
Compléetement 1(10%)

Diriez-vous que vous étes une personne

spirituelle ?
Pas du tout 2 (20%)
Un peu 0
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Moyennement 4 (40%)
Beaucoup 1 (10%)
Complétement 3 (30%)

L’échantillon de patients comprend des degrés trés variables de religiosité et de spiritualité. Les

participants se déclarent plus spirituels que religieux.

7.4.2 Liens entre bien-étre spirituel et qualité de vie des patients

Un score élevé au FACIT-SP indique un haut niveau de bien-étre spirituel et un score élevé au
FACT-L indique un haut niveau de qualité de vie. Le score maximal au FACIT-SP est de 48,
celui du FACT-L est de 136.

Tableau 7. Bien-étre spirituel et qualité de vie des répondants

1. Pas du tout Complétement 44 104.66
2. Complétement Complétement 40 130

3. Pas du tout Pas du tout 13 92.5
4. Beaucoup Beaucoup 47 129

5. Moyennement Moyennement 33 98

6. Pas du tout Pas du tout 29 102

7. Pas du tout Beaucoup 38 83

8. Moyennement Moyennement 25 106

9. Moyennement Moyennement 30 91

11. Pas du tout Complétement 47 79

Dans le collectif, les patients se disant spirituels ont tendance a avoir un meilleur score au
FACIT-SP. Il n'y a par contre pas de tendance concernant un éventuel lien entre degré de
religiosité et score au FACIT-SP.

Il n'est a ce stade pas encore possible de déterminer s’il y a un lien entre bien-étre spirituel et
qualité de vie. Pour I'instant, aucune tendance entre ces deux facteurs ne se dessine au sein de
notre collectif de 10 patients. Vu le faible nombre de patients aucune analyse statistique n’a été

effectuée comme initialement prévue.

7.4.3 Liens entre bien-étre spirituel et symptomes de dépression
Pour rappel, le questionnaire PHQ-9 a pour but d’évaluer le degré de dépression. Un score de
5, 10, 15 et 20 représente respectivement des symptdmes dépressifs d’intensité Iégere,

modérée, modérément sévére et séveére.
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Tableau 8. Bien-étre spirituel et symptédmes de dépression des répondants

44
40
13
47
33
29
38
25
30
1. 47

= O N30 RW N =
N =N NN o) s

L’échantillon comprend 20% de patients ayant des symptédmes dépressifs Iégers. A noter qu’a
'exception d’un patient, les items du questionnaire cotés comme positifs concernaient
exclusivement la fatigue, I'inappétence et les troubles du sommeil, symptdmes pouvant étre
également attribués a 'atteinte somatique.

Il N’est a ce stade pas possible de déterminer s’il existe une tendance de corrélation entre bien-
étre spirituel et symptébmes de dépression. Vu le faible nombre de patients aucune analyse

statistique n’a été effectuée comme initialement prévue.

7.4.4 Liens entre bien-étre spirituel et symptomes physiques et psychologiques
L’ESAS permet de coter de 0 a 10 différents symptébmes fréquents en soins palliatifs.
Les symptdmes évalués a moins de 3/10 ont été considérés comme faible et n'ont pas été

inclus dans ce tableau.

Tableau 9. Bien-étre spirituel et symptédmes physiques des répondants

1. 44 Fatigue 4/10
Somnolence 3/10

2. 40

3. 13

4. 47

5. 33 Peine a respirer 4/10

6. 29 Douleurs 4/10

7. 38 Manque d’appétit 9/10

8. 25

9. 30 Douleurs 3/10

11. 47 Manque d'appétit 10/10
Bouche séche 5/10
Trouble du sommeil 3/10
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La présence de symptdmes physiques varie passablement en fonction des patients.
Il N’y a pas de tendance de corrélation entre bien-&tre spirituel et symptémes physiques au sein

du collectif. Vu le faible nombre de patients aucune analyse statistique n’a été effectuée comme

initialement prévue.

8. Discussion

8.1 Faisabilité de I’étude

Le service d’oncologie médicale du CHUV suit annuellement environ 300 patients atteints de
cancer pulmonaire avancé. Cependant, le recrutement de ceux-ci dans notre étude s’est avéré
plus difficile que prévu.

En effet, malgré deux présentations données aux médecins assistants du service d’oncologie
médicale ainsi que la disposition d’affiches d’'information au sein de chaque box de consultation,
aucune identification de patients entre avril et juin 2018 n’a été recensée.

A noter que les deux premiers patients du collectif ont demandé eux-mémes a pouvoir
participer a I'étude. Ces derniers rapportent que leurs médecins n’étaient pas au courant de
celle-ci, ou ne pouvaient alors leur donner que peu d’'informations a son sujet. Les différentes
présentations de lI'étude au sein du colloqgue THOR, ainsi que la disposition d’affiches
d’informations n’ont donc pas été suffisantes.

Difféerentes hypothéses expliquant ces difficultés peuvent étre émises. La charge de travail
considérable des médecins peut en étre une cause. D’autre part, le nombre élevé de
recherches se faisant en paralléle dans le service d’'oncologie médicale a rendu cette étude
moins visible et les médecins en oncologie moins au clair a son sujet.

Par la suite, la présence accrue de l'investigatrice principale au sein de la clinique THOR, ainsi
que des mails de rappel aux médecins ont permis le recrutement de 9 autres patients en un
mois et demi seulement.

La totalité des patients enrdlés dans I'étude a pris part a celle-ci jusqu’a la fin, a I'exception d’un
patient dont la passation des questionnaires n’a pu avoir lieu pour des raisons logistiques.

Dans l'optique de poursuivre I'étude avec un nombre plus élevé de patients, la présence
quotidienne d’'une personne en charge du recrutement lors des consultations THOR est
nécessaire. |l serait alors envisageable de recruter plus de 60 patients par année.

A noter que le temps dédié a la soumission de I'étude a la commission d’éthique a également
été un facteur retardant le recrutement des patients. En effet, la durée entre la soumission du
premier protocole, ayant nécessité de mineures corrections, et le lancement de I'étude a été de

3 mois.

8.2 Acceptabilité de I'étude
L’acceptabilité de I'étude peut étre qualifiée d’excellente.
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Tous les patients auxquels il a été proposé de participer a I'étude ont accepté d’y prendre part.

8.2.1 Satisfaction globale

La satisfaction globale a I'égard de I'entretien a été excellente. En effet, 90% des patients ayant
pris part a celui-ci ont été satisfaits avec 50% de patients plutdt satisfaits et 40% de patients
trés satisfaits. Un seul patient a rapporté étre indifférent quant a sa satisfaction a I'égard de
I'entretien. Ces résultats confirment qu’'un abord de la spiritualité dans les soins est d’une part
bien accepté et d’autre part apprécié dans une population de patients oncologiques (16-21).
Les remarques des participants confirment elles aussi cette tendance, beaucoup d’entre eux

apprécient réfléchir a des questions jusque-la peu abordées.

8.2.2 Impact émotionnel

La crainte de susciter une charge émotionnelle élevée auprés des patients due a certaines
questions posées durant I'entretien n’avait pas lieu d’étre. En effet, aucun participant n’a jugé
impact émotionnel des entretiens négatifs, 50% d’entre eux I'ont méme jugé plutdt positif et

10% tres positif.

8.2.3 Compréhension des questions

Concernant la compréhension des questions, celle-ci a été globalement bonne avec 30% les
ayant jugées normales, 20% plutét faciles et 40% tres faciles.

Seul un patient a jugé la compréhension des questions tres difficile. Ses remarques concernent
essentiellement les questionnaires du FACIT-SP ainsi que du FACT-L. Il juge, d’'une part,
I'utilisation de certains termes imprécis et d’autre part I'utilisation de champs lexicaux, a la fois
positifs et négatifs en fonction des questions, inadéquate.

Bien que les deux questionnaires aient été validés en francais, les remarques émises par le

patient seront transmises au comité FACIT.

8.2.4 Temps alloué a I'entretien

Concernant la durée de passation des questionnaires, celle-ci a été de 35.6 minutes en
moyenne, avec une durée minimale de 20 minutes et une durée maximale de 50 minutes. Le
temps alloué aux entretiens a été jugé adéquat par 90% des patients. Beaucoup d’entre eux ont
mentionné avoir apprécié la liberté de paroles durant la passation des questionnaires. Tous les
entretiens ont été conduits pendant le traitement des patients ou aprés une de leur consultation
au sein du service d’oncologie médicale du CHUV, ceci a permis d’éviter un déplacement
surnuméraire. Pour certains patients, le passage du questionnaire les a occupés pendant leur

traitement, ce qui a également été apprécié.
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8.2.5 Résumé de l'acceptabilité.
En résumé, 'acceptabilité de I'étude est excellente. La trés grande majorité des patients a été
satisfaite des entretiens. Les questions posées étaient facilement compréhensibles pour la

plupart et aucun impact émotionnel négatif n’a été recensé. De nombreux patients ont demandé

d’eux-mémes a avoir les résultats de I'étude. .

8.3 Religion et spiritualité

L’échantillon de patients comprend des degrés variables en terme de religiosité et de
spiritualité.

D’aprés les données récoltées, les patients se déclarant comme spirituels ont tendance a avoir
un bien-étre spirituel plus élevé que ceux se déclarant comme non spirituels. Les premiéres
tendances de notre étude de faisabilité ne montrent cependant pas de lien entre religiosité et
bien-étre spirituel.

A noter que les investigateurs ont ressenti que la distinction entre spiritualité et religion n’était
pas forcément comprise initialement par certains patients, bien qu’'une définition leur ait été
donnée en début d’entretien. Cependant, la différence entre ces deux notions devenait plus
claire au fur et a3 mesure de l'avancée du questionnaire, lorsque les questions du FACIT-SP

étaient posées.

8.4 Bien-étre spirituel du collectif

Le bien-étre spirituel du collectif varie fortement en fonction des patients. Cependant, la majorité
d’entre eux tend a avoir un bien-étre spirituel élevé. Concernant la qualité de vie des patients,
celle-ci est variable mais peut étre qualifiée de relativement bonne pour la majorité d’entre eux,
contrairement a ce qui est retrouvé dans la littérature, principalement américaine (37-40). Une

meilleure prise en charge en terme de soins de support peut étre une hypothése.

8.5 Liens entre bien-étre spirituel et qualité de vie du collectif

Les premiers résultats ne montrent pas de tendance de corrélation positive entre bien-étre
spirituel et qualité de vie au sein de notre échantillon, ne rejoignant pour l'instant pas les
conclusions tirées par de précédentes études s’intéressant a d’autres types de cancer (23-24-
26). La taille réduite du collectif ne permet pour l'instant pas encore de tirer des conclusions
définitives, ni d’analyser s'il existe des liens entre les sous-dimensions du bien-étre spirituel et

les sous-dimensions de la qualité de vie.
8.6 Limites de I'étude

8.6.1 Limites générales de I'étude
La limite principale de cette étude est son faible nombre de participants, en raison du temps

restreint par un travail de master.
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Concernant l'inclusion des participants, un patient présentant un mésothéliome a été intégré a
I'étude, ceci di a une erreur d’identification initiale. Etant donné la taille réduite du collectif, le
temps limité de I'’étude et une pathologie ressemblant par ses symptdomes et son évolution
rapide a un cancer pulmonaire, il a été décidé de le garder.
Concernant les objectifs secondaires de I'étude, a savoir I'exploration des liens entre le bien-
étre spirituel, ses sous-dimensions et la qualité de vie, la taille réduite du collectif n’a pas permis

de réaliser une analyse statistique telle que prévue initialement.

8.6.2 Limites des questionnaires

Concernant le questionnaire PHQ-9 évaluant un potentiel état dépressif des patients, 3
questions sur 9 portent sur des symptdomes pouvant étre d’origine psychiatrique comme
somatique : la fatigue, le sommeil et I'inappétence. Ces symptdémes sont fréquents chez des
personnes atteintes de cancer et sous traitement de chimiothérapie. L'’utilisation de ce
questionnaire ne parait donc pas pertinente pour I'évaluation de symptémes dépressifs dans
notre population de patient. L’intégration d’un autre questionnaire, évaluant les symptémes
dépressifs d’'une population spécifiquement oncologique, s’avere nécessaire.

Concernant les autres questionnaires, il est a mentionner que le FACIT-SP ainsi que le FACT-L
évaluent leurs dimensions sur une durée de 7 jours, alors que 'ESAS évalue des symptdomes
présents au moment de la passation des questionnaires. Afin que I'évaluation du bien-étre
spirituel, de la qualité de vie et des symptdbmes concordent en terme de temps, il serait

envisageable d’évaluer 'TESAS sur les 7 derniers jours lors d’'une étude ultérieure.

9. Conclusion

Cette étude démontre la faisabilité et I'excellente acceptabilit¢ d’une recherche explorant
impact du bien-étre spirituel sur la qualité de vie des patients atteints d’'un cancer pulmonaire
avancé. En terme de faisabilité, une organisation mieux structurée dans le recrutement des
patients est néanmoins nécessaire.

Afin d’analyser d’éventuels liens entre bien-étre spirituel et qualité de vie, ainsi que leurs
diverses sous-dimensions, une étude portant sur un plus large collectif de patients s’avére

nécessaire.
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