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Le cancer est un problème majeur de santé publique dans le monde. Selon le Rapport 

mondial sur le cancer, le cancer pourrait encore augmenter de 50 à 15 millions de nouveaux cas 

d'ici 2020 [1]. L'Organisation mondiale de la santé (OMS) estime que, d'ici 2030, le cancer 

atteindra environ 27 millions de cas dans le monde, 17 millions de décès et 75 millions de 

diagnostics par an. L'effet le plus important se fera sentir dans les pays à faible revenu et à 

revenu intermédiaire. 

Au Maroc, l’incidence de cancer est de 137,3 pour 100 000 et de 124,8 pour 100 000 dans 

les deux régions de Casablanca et Rabat [2,3].Les cancers les plus courants sont le cancer du 

sein qui représente(20 %), le cancer du poumon (11,4 %) et le cancer colorectal (6,7 %)[2,3] .Le 

cancer du poumon et le cancer de la prostate sont les plus fréquents chez les hommes,  le cancer 

du sein  et le cancer du col de l'utérus sont les plus fréquents chez les femmes. 

Lorsqu'il prend une forme avancée, le cancer peut évoluer vers l'état d'impossibilité de 

guérison, avec la présence de signes et symptômes peu maîtrisables tels que douleur, nausées, 

vomissements, anorexie, fatigue, dépression, anxiété, constipation.[4] 

En revanche, lorsque des métastases se sont développées, les patients se retrouvent dans 

une situation de fragilité psychique en raison de la menace existentielle désormais concrétisée, 

et ce indépendamment de leur pronostic individuel [5]. 

De nos jours, pour de nombreux patients, la phase palliative n’est pas égale à la phase 

terminale, mais à une phase de traitement, dans laquelle l’intension est de prolonger la vie du 

patient et/ou de soulager les symptômes, transformant un cancer avancé en une maladie 

chronique [6]. Ils ont parcouru un long trajet fait d'espoir, d'incertitudes, de déceptions, 

d'épuisement et, la plupart du temps, de dégradation physique [7]. 

Plusieurs études ont identifié les symptômes les plus graves chez les patients atteints d’un 

cancer à un stade palliatif, il s’agit de la fatigue, la faiblesse, la douleur et l’anxiété.D’autres 

symptômes fréquents sont le manque d’appétit, l’essoufflement, la constipation et les nausées 

[8].Des études antérieures sur la qualité de vie des patients atteints d’un cancer avancé en phase 

palliative ont révélé qu’elle est presque toujours faible, peu importe le type du cancer[9,10]. 

Il a été démontré que la survenue fréquente des symptômes a une incidence marquée sur 

la satisfaction des patients à l’égard de la qualité de vie liée à la santé [11-14].  
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La qualité de vie liée à la santé est définie comme «un état de bien-être fondé sur deux 

éléments: (1) la capacité à effectuer des activités quotidiennes qui reflètent le bien-être 

physique, mental et social; (2) le niveau fonctionnel du patient, contrôle de la maladie et 

satisfaction à l'égard des symptômes liés au traitement [15-17]. 

L’évaluation de la qualité de vie se structure au minimum autour de trois dimensions, qui 

sont les domaines du physique, du psychologique et du social [15, 17]. Pour les autres équipes, 

l'évaluation de la qualité de vie doit être basée sur la symptomatologie, donc la qualité de vie 

doit être évaluée sur au moins quatre aspects [18, 19]. 

Il est nécessaire de prendre en considération le contexte particulier dans lequel se trouvent 

ces patients atteints de cancer avancé en phase palliative, notamment l’altération physique, la 

perte d’autonomie, la douleur, l’anxiété, la colère, le temps, l’impression d’être un fardeau, la 

relation avec les autres [20]. 

Dans cette optique, Une version abrégée du QLQ-C30, connue sous le nom de QLQ-C15-

PAL, a été mise au point pour réduire le fardeau du questionnaire plus long et plus fastidieux à 

remplir par les  patients atteints d'un cancer avancé en phase palliative  [21] 

La phase préterminale et terminale de l’affection est marquée par une dépendance accrue 

du patient à l’égard de son entourage, générant ainsi, une nouvelle phase de détresse pour le 

patient et sa famille [22].Cette situation peut aggraver  la santé de l'aidant naturel, de nuire à sa 

vie sociale, d'augmenter le stress et de causer la dépression [23] 

L’aidant naturel peut éprouver d’importantes difficultés émotionnelles en phase 

terminale, surtout s’il maintient une relation affective intense avec le malade. La détresse des 

conjoints peut même excéder celle des patients en phase palliative [24].Des sentiments de 

frustration et d’impuissance, de séparation et de perte peuvent s’accompagner de problèmes 

physiques comme les troubles du sommeil, de l’alimentation  ou de problèmes sociaux  comme 

les problèmes financiers [25] .Le fardeau des soins est passé des professionnels de la santé aux 

membres de la famille, qui sont souvent les principaux dispensateurs de soins [26]. Ils ont 

assumé un bon nombre des rôles même en milieu hospitalier, y compris la participation à la 

planification du traitement, à la prise de décisions et à la mise en œuvre du traitement et des 

soins continus à domicile [27]. En prenant soin d'un membre de leur famille, les aidants  

négligent souvent leurs propres besoins en soins de santé[28], ce qui risque de détériorer leur 

propre qualité de vie (QV) [29]. La qualité de vie des aidants naturels est une question 

importante tant dans le contexte d’un traitement actif/curatif que dans celui d’un traitement 
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palliatif/de soutien [30].Au fil des années, on s’est aperçu que ce n’était pas seulement la qualité 

de vie du patient qui était impactée, mais qu’à ses côtés, nous trouvions l’aidant qui voyait 

également sa qualité de vie se dégrader par la maladie, le traitement et les conséquences qui en 

découlent à court et long terme pour le patient. [31] 

Au Maroc, aucune étude ne s’est intéressée à la mesure de la qualité de vie chez les aidants 

naturels des patients cancéreux en phase palliative.  

Dans cette optiqueplusieurs études scientifiques ont crée et validé différentes échelles.Ces 

dernières  années, une équipe française a mis au point le questionnaire CarGoQoL [32].Il a 

l’avantage d’avoir une approche multidimensionnelle et est basé exclusivement du point de vue 

des aidants.La disponibilité d’une version Marocaine valide et fiable des instruments de mesure 

de la qualité de vie est essentielle pour recueillir de telles mesures [33]. 

Adapter culturellement un instrument existant plutôt que d’en composer un nouveau 

présente plusieurs avantages [34].La plupart des processus d’adaptation comportent deux étapes 

principales : l’évaluation de l’équivalence entre l’instrument source et l’instrument adapté et 

l’évaluation des propriétés de mesure de l’instrument adapté[35]. 

L’adaptation interculturelle d’un instrument de qualité de vie est processus par étape[35-

37]. 

Objectif de l’étude : 

-Evaluer la qualité de vie du  patient atteint d’un cancer avancé  et son aidant en phase 

palliative  

Objectifs spécifiques : 

-Décrire les caractéristiques sociodémographiques des patients en phase palliative et de 

leurs aidants  

-Etudier les propriétés psychométriques du questionnaire CarGoQoL destiné aux aidants 

pour une validation transculturelle en arabe dialectal marocain  

-Evaluer la qualité de vie des patients atteint d’un cancer avancé en phase palliative  
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1. Patient atteint de cancer 

Au cours des dernières décennies, le cancer s'est distingué parmi les maladies chroniques 

non transmissibles. Atteignant des niveaux alarmants, il a été considéré comme un problème 

contemporain de santé publique mondiale. Son incidence ne cesse d’augmenter et les chiffres 

sont alarmants. 

Selon les données de l'OMS, le fardeau du cancer a atteint 18,1 millions de nouveaux 

cas et 9,6millions de décès par cancer en 2018[38]. 

Au Maroc, l’incidence du cancer est de 137,3 pour 100 000 et de 124,8 pour 100 000 dans 

les deux régions de CASABLANCA et RABAT [2,3]. Les cancers les plus courants sont le 

cancer du sein qui  représente (20 %), le cancer du poumon (11,4 %) et le cancer colorectal (6,7 

%)[2,3] . 

Le cancer résulte de la transformation des cellules normales en cellules tumorales. Le 

processus passe par plusieurs étapes, se développant généralement en lésions précancéreuses 

puis en tumeurs malignes, qui peuvent aussi envahir les autres zones de l’organisme formant 

ainsi une dissémination métastatique. Les métastases sont la principale cause du décès par 

cancer [39]. Un traitement adapté et efficace est basé principalement sur un diagnostic exact 

dès le début, car chaque type de cancer nécessite un protocole spécifique comprenant une ou 

plusieurs modalités comme la chirurgie, la radiothérapie et la chimiothérapie [40].  

Durant le parcours d’un patient atteint de cancer, les étapes du plan thérapeutique initial 

sont un temps critique. Durant cette phase apparaissent les premiers évènements qui font entrer 

le cancer dans la réalité vécue par le patient et ses proches, sollicitant leurs capacités 

d’ajustement, après le choc initial du diagnostic [41] 

Les patients atteints de cancer à un stade avancé souffrent des répercussions 

symptomatiques, liées tant à la maladie elle-même qu’aux traitements oncologiques prescrits. 

[42].Ces patients ont parcouru un long trajet fait d'espoir, d'incertitudes, de déceptions, 

d'épuisement et, la plupart du temps, de dégradation physique [43]. Plusieurs symptômes ont 

été identifiés chez les patients atteints d’un cancer à un stade avancé, il s’agit de la fatigue, la 

faiblesse, la douleur et l’anxiété comme étant les symptômes les plus graves. D’autres 

symptômes fréquents sont le manque d’appétit, l’essoufflement, la constipation et les nausées 

[44]. 
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Les avancées en matière du  traitement des affections cancéreuses sont réalisées ces 

dernières années grâce aux développement de la technologie en matière de diagnostic ,de  la 

recherche fondamentale, et aux développements de la chirurgie, de la radiothérapie, de la 

chimiothérapie et de l’immunothérapie .En revanche il faut reconnaître qu’en parallèle de ces 

résultats liés à ces progrès, le nombre de survivants souffrant de séquelles physiques et 

psychologiques - conséquences du cancer et de son traitement -a augmenté considérablement. 

[45] 

Il a été démontré que la survenue fréquente des symptômes a une incidence marquée sur 

la satisfaction des patients à l’égard de la qualité de vie liée à la santé [11].Dans cette optique 

elle est devenue aussi importante que les indicateurs de santé classiques (comme la morbidité) 

car certaines études ont démontré qu’elle est plus prédictive de la survie au cancer que les 

mesures du niveau de performance[46 ,47]. 

Lorsque les chances de guérison diminuent chez les patients atteints d’un cancer, les soins 

de santé se concentrent sur l'optimisation de la qualité de vie [48]. Ceci est nécessaire parce que 

ces patients sont confrontés à un malaise chronique et progressif qui change complètement leur 

vision de la vie. Par conséquent, ils peuvent rencontrer des problèmes concernant tous les 

aspects de leur vie : problèmes physiques, émotionnels, sociaux, financiers et autres. Bien que 

les patients soient généralement satisfaits de leur médecin, les problèmes de qualité de vie ne 

sont pas toujours correctement identifiés et les besoins de soins restent parfois non satisfaits 

[49] 
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2. La transition de la phase curative vers la phase palliative chez 

un patient atteint de cancer 

Puisque le nombre des cas  atteints de cancer  est en augmentation dans le monde, cela 

signifie que chaque année ;il y aura des personnes qui vont vivre un trajectoire de soin 

éprouvant ,créant ainsi de nombreux bouleversements dans leurs vies personnelles et  sociales. 

Ce parcours de soin est marqué par plusieurs phases ,soit la phase du diagnostic, la phase 

curative, palliative et de fin de vie, les changements de milieux de soins et enfin, les transitions 

d’ordre psychologique et spirituel reliées aux pertes engendrées par l’évolution de la maladie 

et pour certains, l’imminence de la mort[50] . 

Au cours du passage de la phase curative à la phase palliative de cancer, le patient  ressent 

de l’incompréhension, de la confusion, de l’incertitude et de la peur [51].A cet effet  une 

approche palliative doit être adoptée lorsque les traitements curatifs ne parviennent plus à 

produire les effets escomptés [52]. 

Certaines limites peuvent marquer  le passage du patient atteint d’un cancer de  la phase 

curative à la phase palliative, il s’agit de l’incompréhension et de  la communication entre le 

patient, sa famille et les professionnels de la santé qui ne sont  pas toujours optimales. Une 

étude menée auprès de 117 patients atteints de cancer avancé  et de leurs proches aidants, 33,3 

% des participants étaient conscients que le traitement reçu était dans le cadre palliatif 

.Toutefois, 37,6 % des patients et leurs aidants  ne connaissaient pas le but des traitements [49]. 

En effet, la communication entre le patient, sa famille  et le médecin peut influencer le 

niveau de détresse du patient, sa capacité à supporter les difficultés, sa qualité de vie, son niveau 

de satisfaction, sa compréhension et son acceptation du plan de traitement [53]. 

Dans le contexte des soins palliatifs, lorsqu'il s'agit de prendre des décisions 

thérapeutiques pour des patients dont le pronostic est mauvais, la maîtrise des symptômes et la 

qualité de vie deviennent sans doute les objectifs de soins les plus importants plutôt que les 

critères d'évaluation oncologiques traditionnels de la survie [54]. Plusieurs études qui ont évalué 

la prévalence des symptômes de détresse chez les patients atteints d'un cancer avancé ont 

montré que  85 % des patients ont signalé au moins un symptôme modéré à grave [55]. 

La fatigue est connue pour être l'un des symptômes les plus pénibles pour les patients 

atteints d'un cancer avancé et incurable  et affecte négativement leur quotidien [56] ; Les taux 

de prévalence peuvent atteindre 99 % [54].D’autres études ont  démontré l’association 
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significative entre la fatigue et plusieurs autres symptômes liés à un cancer avancé, comme la   

douleur, la dyspnée, l'insomnie, l'anorexie et la somnolence [57]. 

D’autres symptômes ont été étiquetés suite à d’autres études antérieures comme suit : 

fatigue, douleur, perte d’appétit, nervosité, perte de poids, sécheresse de la bouche, 

changements d'humeur, sentiment de dépression, de tristesse, constipation, l'inquiétude, 

l'insomnie, dyspnée, nausées, anxiété, irritabilité, ballonnements, toux, troubles cognitifs[58]. 

 

3. Soins palliatifs 

Selon l'Organisation mondiale de la santé (OMS), « les soins palliatifs sont une approche 

qui améliore la qualité de vie des patients et de leur famille confrontés au problème associé aux 

maladies potentiellement mortelles, par la prévention et le soulagement de la souffrance grâce 

à une identification précoce et une évaluation et un traitement impeccables de la douleur et 

autres problèmes, physiques, psychosociaux et spirituels [59]. 
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4. Symptômes et problèmes signalés par les patients atteints d’un 

cancer avancé en phase palliative 

La palliation implique un passage de la guérison et du contrôle de la maladie à 

l'amélioration ou au maintien de la qualité de vie. Ce changement d'orientation est un événement 

essentiel pour les patients atteints de cancer à un stade avancé et leurs proches, mais aussi pour 

les médecins et les infirmiers(ère). Les symptômes physiques, les déficits fonctionnels et le 

sentiment de perte de contrôle deviennent le point central des soins [60] 

La phase palliative présente une dynamique différente pour chaque patient. Toutefois, la 

souffrance de ces patients est déterminée dans une large mesure par la présence et l'intensité 

des symptômes de leur maladie. La connaissance de la prévalence des symptômes est 

importante pour la pratique clinique car elle permet aux médecins et aux infirmiers(ère) de se 

concentrer sur les symptômes les plus répandus et peut aider à anticiper les problèmes et à 

planifier les soins aux patients, à former le personnel clinique, à orienter les évaluations des 

besoins en matière de soins de santé et à planifier les services. [61] 

De nombreuses études ont abordé cette question chez les patients atteints de maladies 

incurables, le plus souvent le cancer. 

4.1. Symptôme 

La connaissance des symptômes d'un cancer avancé, des facteurs qui les influencent, de 

leur signification pronostique et des principes de leur gestion est essentielle pour améliorer les 

soins palliatifs. 

Les symptômes ont été définis comme "des phénomènes physiques ou mentaux, des 

circonstances ou des changements d'état résultant d'un trouble, et constituant une preuve de son 

existence" [62] Les symptômes sont intrinsèquement subjectifs.  

Les symptômes évoluent dans le temps. Ils peuvent se manifester rapidement et de 

manière inattendue [63] 

Nous désignons par "symptôme" la détresse liée au symptôme qui résulte de plusieurs 

dimensions du symptôme : physique, émotionnelle (par exemple, l'anxiété, la dépression), 

cognitive (en référence à la signification et à la perspective du symptôme) et existentielle. Ces 

dimensions sont influencées par des facteurs psychologiques, sociaux (interaction avec les 

proches), culturels et environnementaux (par exemple, l'admission à l'hôpital) pertinents pour 
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l'individu. Il a été démontré que les symptômes ont un impact important sur l'état fonctionnel, 

le bien-être général et la qualité de vie. 

4.2. Prévalence des symptômes 

Un grand nombre d'études ont montré une forte prévalence de symptômes persistants chez 

les patients atteints d'un cancer avancé [64]. La diversité des chiffres de prévalence peut être 

basée sur les différences entre les méthodes, les populations (type de cancer , thérapie, critères 

de diagnostic), le lieu des soins, les mesures utilisées et le moment de la mesure. La majorité 

des études ont utilisé des modèles transversaux qui fournissent des informations sur la 

prévalence mais pas sur la trajectoire palliative. 

4.3. Groupe de symptômes 

Lorsque trois ou plusieurs symptômes concurrents (par exemple, la douleur, la fatigue et 

les troubles du sommeil, ou la nausée, les vomissements et le manque d'appétit) sont liés les 

uns aux autres, on les appelle un groupe de symptômes[65]. 

Les symptômes au sein d'un groupe ne partagent pas nécessairement la même étiologie ; 

par exemple, la douleur peut être causée par le cancer, la fatigue par le cancer et son traitement 

et les troubles du sommeil par certains types d'agents de chimiothérapie ou l'anxiété. Les 

groupes de symptômes peuvent avoir un effet négatif sur les résultats des patients et peuvent 

avoir un effet synergique en tant que prédicteur de la morbidité et de la mortalité des patients. 

4.4. Les symptômes comme prédicteur de survie 

Il s'est avéré difficile d'estimer l'espérance de vie des patients atteints d'un cancer avancé. 

La complexité du processus d'estimation de la survie se reflète dans la surestimation 

fréquemment signalée de la survie attendue par les médecins et parfois dans la sous-estimation 

de celle-ci [66].  

Un petit nombre de symptômes spécifiques tels que l'essoufflement au repos, la 

dysphagie, la bouche sèche, la perte d'appétit, l'anorexie et la perte de poids, la fatigue/asthénie 

et les troubles cognitifs ont été reconnus comme des prédicteurs indépendants de la survie dans 

différentes populations.  
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4.5. Symptômes et leur association avec des caractéristiques 

cliniques et démographiques 

 Des études antérieures ont décrit la symptomatologie des patients cancéreux adressés aux 

unités de soins palliatifs et, comme prévu, elles ont toutes constaté que les patients étaient 

gravement affectés par les symptômes et les problèmes. La prévalence et la gravité des 

symptômes variaient considérablement d'une étude à l'autre et les explications peuvent inclure 

des différences dans les populations étudiées en raison de différences dans les critères 

d'admission des patients aux unités des SP  entre les pays, les régions et les types d'unités des 

SP (c'est-à-dire les hospices, les équipes de soins palliatifs dans les hôpitaux ou les équipes de 

soins palliatifs à domicile), des différences dans la façon dont les symptômes/problèmes ont été 

évalués, différentes seuils de valeurs utilisées pour décider quand un symptôme était présent, 

etc. [63]. D'autres études ont examiné les associations entre les facteurs cliniques et 

démographiques, respectivement, et les symptômes/problèmes. Ces études ont trouvé des 

résultats incohérents concernant les associations entre le sexe, l'âge et le diagnostic de cancer, 

respectivement 

En ce qui concerne l'association entre le sexe et les symptômes/problèmes, quelques 

études ont révélé un niveau et un risque accrus de nausées [67] ainsi qu'un risque accru de 

satiété précoce chez les femmes par rapport aux hommes [68], mais l'association entre le sexe 

et d'autres symptômes/problèmes n'était pas cohérente dans toutes les études [63]. 

Les études précédentes sur l'association entre l'âge et le risque de symptômes et de 

problèmes étaient incohérentes [69] ; les conclusions relativement cohérentes étaient un risque 

réduit de dépression [70] et de douleur [71] avec l'âge. Des associations significatives entre la 

localisation du cancer et le risque de symptômes ou le niveau de certains symptômes ont été 

constatées dans trois études sur des patients admis aux USP [71], tandis qu'une étude n'a trouvé 

aucun effet sur le site du cancer [63].  

Les résultats incohérents des études sur l'association entre les symptômes/problèmes et le 

sexe, l'âge et le diagnostic de cancer, respectivement, peuvent s'expliquer  par les différences 

dans les populations de patients et les méthodes d'évaluation des symptômes/problèmes, mais 

peut-être aussi par les différences dans la manière dont l'âge et les diagnostics de cancer ont été 

catégorisés et dont l'association entre les symptômes/problèmes et le sexe, l'âge et le diagnostic 

de cancer, respectivement, a été analysée dans les différentes études.  
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4.6. Outils d'évaluation des symptômes en soins palliatifs 

Pour obtenir des soins palliatifs de haute qualité, il est bien sûr essentiel d'atteindre 

l'objectif premier des soins palliatifs, c'est-à-dire prévenir et soulager les problèmes des patients 

atteints d'une maladie potentiellement mortelle [72]. Pour obtenir cet objectif, l'évaluation des 

symptômes est cruciale [73]. C'est pourquoi, pour pouvoir évaluer les symptômes de manière 

exhaustive avec un minimum de contraintes pour les patients, l'Edmonton Symptom 

Assessment System (ESAS) a été développé. L'ESAS était simple à réaliser et les patients 

pouvaient évaluer dix symptômes en moins de cinq minutes [74]. Depuis, d'autres études ont 

documenté l'importance des symptômes signalés par les patients (par opposition aux 

évaluations des professionnels de la santé) et l'importance d'utiliser des outils systématiques 

pour l'évaluation des symptômes, afin de détecter de manière exhaustive les symptômes des 

patients [75]. Aujourd'hui, l'ESAS a été largement validée et est l'un des outils d'évaluation des 

symptômes les plus utilisés en soins palliatifs. D'autres outils ont été développés et validés dans 

le domaine des soins palliatifs et sont également largement utilisés aujourd'hui, par exemple le 

questionnaire de l'Organisation européenne pour la recherche et le traitement du cancer sur la 

qualité de vie (EORTC QLQ-C15- PAL), l'échelle de résultats des soins palliatifs (POS), la liste 

de symptômes POS-S et l'échelle d'évaluation des symptômes à la mémoire (MSAS) [76]. 

L'EORTC QLQ-C15-PAL est une version abrégée de l'EORTC QLQ-C30 adaptée aux patients 

en soins palliatifs [21]. L'EORTC QLQ-C30 est l'un des outils les plus utilisés pour évaluer les 

symptômes et les problèmes des patients cancéreux [77] et a été largement validé [78] et a 

également été utilisé pour les patients cancéreux en soins palliatifs [79]. L'EORTC QLQC15-

PAL a été développé pour obtenir une version courte de l'EORTC QLQ-C30 adaptée aux 

patients en soins palliatifs. Cela a été fait en raccourcissant les échelles multi-éléments de 

l'EORTC QLQ-C30 lorsque cela était possible et en omettant des éléments/échelles de 

l'EORTC QLQ-C30, qui n'étaient pas très pertinents ou même inappropriés dans les soins 

palliatifs [21]. Lors de l'élaboration de l'EORTC QLQ-C15-PAL, il a été reproché à cette échelle 

de ne pas inclure de mesures des questions et préoccupations existentielles et spirituelles liées 

à l'avenir et aux proches, et même de nécessiter une validation supplémentaire [80]. Les 

concepteurs du questionnaire EORTC QLQ-C15-PAL ont cependant cherché à raccourcir le 

questionnaire EORTC QLQ-C30 et n'ont donc pas cherché, dans un premier temps, à générer 

de nouveaux éléments ou échelles qui pourraient (également) être pertinents dans le domaine 

des soins palliatifs. Ils ont plutôt suggéré de compléter le questionnaire EORTC QLQ-C15-

PAL avec des éléments supplémentaires lorsque cela est considéré comme important [81]. Par 



27 
 

la suite, l'EORTC QLQ-C15-PAL a été validé plus avant [82]. Récemment, une étude 

systématique a évalué la qualité psychométrique des instruments d'auto-évaluation de la qualité 

de vie liée à la santé des patients atteints d'un cancer avancé pour une utilisation en soins 

palliatifs [83]. Lorsque la qualité de 39 instruments identifiés a été évaluée, l'EORTC QLQ-

C15-PAL ainsi qu'un autre instrument (EORTC QLQ-BM22) ont été considérés comme ayant 

la plus haute qualité psychométrique. L'EORTC QLQ-BM22 est un module destiné aux patients 

présentant des métastases osseuses et doit être utilisé avec l'EORTC QLQ-C30 que l'EORTC 

QLQ-C15-PAL. Ainsi, dans l'étude, l'EORTC QLQ-C15-PAL est considéré comme un 

instrument adéquat pour mesurer la qualité de vie liée à la santé chez les patients atteints d'un 

cancer avancé [83]. 
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5. La qualité de vie d’un patient atteint d’un cancer avancé en 

phase palliative 

5.1. La qualité de vie et le cancer avancé 

Le diagnostic d'une maladie mettant la vie en danger, comme le cancer, entraîne des 

changements dans la façon dont une personne planifie et vit sa vie et dont les autres traitent la 

personne diagnostiquée. Indépendamment des chances de survie, un diagnostic de cancer 

entraîne des changements majeurs dans les rôles et les responsabilités de l'individu et a donc un 

impact considérable sur la qualité de vie [83]. 

L'évolution de la maladie et les luttes médicales qui s'ensuivent nuisent à la qualité de vie 

des patients. [84] 

Ainsi, la mesure de la qualité de vie est devenue une composante cruciale de l'évaluation 

de l'efficacité de toute intervention en oncologie ou en soins palliatifs. [19] 

5.2. Définition de la qualité de vie (QoL) 

Le concept a fait l'objet d'une recherche et d'un développement considérables depuis sa 

création et la qualité de vie est devenue une mesure cruciale pour évaluer l'efficacité de toute 

intervention en oncologie ou en soins palliatifs. [84].Malgré sa popularité croissante en tant que 

mesure critique des résultats, les chercheurs ne s'entendent toujours pas sur la définition exacte 

de ce concept [19]. 

L'Organisation mondiale de la santé définit la qualité de la vie comme « la perception qu'a 

un individu de sa position dans la vie dans le contexte de la culture et du système de valeurs où 

il vit, et par rapport à ses objectifs, attentes, normes et préoccupations »[85]. 

Une autre définition de la qualité de la vie qui peut être utilisée dans la recherche sur le 

cancer « état du bien-être qui est un composite de deux composantes : la capacité à accomplir 

des activités quotidiennes qui reflètent son bien-être physique, psychologique et social, la 

satisfaction du malade quant au niveau de fonctionnement, au contrôle des symptômes liés aux 

maladies et aux traitements »[86].Ainsi, la qualité de la vie peut être décrite comme une 

évaluation subjective d'un concept multidimensionnel qui est influencé par le contexte 

physique, mental, culturel, social et environnemental de la personne. Elle comprend l'évaluation 

par le patient de ses capacités physiques, émotionnelles, sociales et cognitives [86]. La qualité 

de vie liée à la santé (QVLS) est une valeur attribuée à la durée de la vie qui englobe les 
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questions qui peuvent être touchées par les maladies et leurs traitements et réactions pour faire 

face à ces circonstances [87]. 

5.3. Domaines de la qualité de vie 

Les patients déterminent leur qualité de vie en évaluant subjectivement des domaines 

importants de la vie [16]. De nombreuses études ont été menées dans différentes parties du 

monde pour explorer les perceptions de la qualité de vie des personnes atteintes de cancer 

avancé en phase palliative et identifier les domaines importants pour elles [88] 

Malgré les débats sur la définition de la qualité de la vie, un rassemblement de chercheurs 

dans le domaine de la qualité de vie liée à la santé (QVLS) s'est mis d'accord sur certaines 

dimensions fondamentales et supplémentaires qui sont essentielles à l'évaluation de la qualité 

de vie [89,90]. 

5.3.1. Domaines fondamentaux de qualité de vie [90,91] 

Fonctionnement physique : Ce domaine se réfère à la capacité de l'individu à accomplir 

les activités de la vie quotidienne comme les activités de soins personnels (se laver et s'habiller) 

et les activités de niveau supérieur (cuisiner, faire les tâches ménagères et se déplacer). Elle 

englobe également les symptômes physiques résultant de la maladie ou du traitement. 

Fonctionnement social : Ce domaine porte sur la capacité de la personne à interagir avec 

sa famille, ses amis et la société et à déterminer si le patient est capable d'accomplir des activités 

sociales. Les rôles et les obligations qu'il/elle désire. En d'autres termes, ce domaine couvre les 

aspects qualitatifs et quantitatifs du réseau social de l'individu.  

Fonctionnement psychologique : Il s'agit du bien-être émotionnel de la personne. Il 

évalue à la fois les effets négatifs de la maladie et/ou des interventions comme l'anxiété, 

l'inquiétude, la dépression, la culpabilité et les états émotionnels positifs comme la joie, l'espoir 

et la vigueur, y compris les améliorations dues aux interventions.  

Perceptions de l'état de santé : Ce domaine représente les perceptions globales du 

patient sur sa santé. C'est différent de l'état de santé réel. Il tient compte de la valeur que le 

patient accorde à divers symptômes et déficiences fonctionnelles. Un patient très malade qui a 

réinitialisé ses attentes et s'est adapté à sa situation peut avoir une meilleure perception de son 

état de santé par rapport à sa santé réelle.  
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Satisfaction/bien-être global dans la vie : Il s'agit de la satisfaction globale de la 

personne à l'égard de sa vie au cours d'une période de temps définie.  

La satisfaction des patients varie selon l'âge, le niveau de scolarité et l’origine du patient 

[92] . 

5.3.2. Domaines supplémentaires de qualité de vie [90] 

Fonctionnement neuropsychologique : Il s'agit des capacités cognitives d'un  individu, 

telles que la mémoire, la reconnaissance, les aptitudes spatiales et la coordination motrice. 

Productivité personnelle : Ce domaine couvre les différentes activités, rémunérées et 

non rémunérées, que l'individu exerce. Certaines mesures de ce domaine sont le nombre 

d'heures que la personne a pu travailler par semaine, si elle pouvait accomplir des tâches 

ménagères ou participer à des activités communautaires.  

Intimité et fonctionnement sexuel : Il s'agit de la capacité du patient à nouer et à 

entretenir des relations personnelles étroites. Ce domaine de la qualité de vie est 

particulièrement important dans les études où l'histoire naturelle de la maladie, ou son 

traitement, peut influencer directement le fonctionnement sexuel comme la chirurgie mutilante.  

Troubles du sommeil : Le manque de bonnes habitudes de sommeil saines a été associé 

à la dépression, à l'anxiété et à une baisse des niveaux d'énergie.  

Douleur : Il s'agit d'une dimension communément évaluée de la qualité de la vie dans la 

recherche en oncologie. 

Symptômes : Les symptômes sont des perceptions autodéclarées par le patient d'un état 

physique ou psychologique anormal. La fréquence, la gravité et la mesure dans laquelle les 

symptômes interfèrent avec le fonctionnement quotidien affectent la qualité de vie.  

Spiritualité : C'est une dimension qui est de plus en plus utilisée dans les évaluations de 

la qualité de la vie. Elle inclut la foi de l'individu en une ou plusieurs puissances surnaturelles 

et l'importance des croyances spirituelles et/ou des valeurs religieuses dans sa vie quotidienne 

et ses moyens d'adaptation.  

5.4. Qualité de vie et soins palliatifs 

En soins palliatifs, le concept de qualité de vie est utilisé pour décrire le bien-être. La 

qualité de vie est la perception qu'a l'individu de sa position dans la vie dans le contexte de sa 

culture et de son système de valeurs [93]. C'est ce que l'individu dit être. Elle est définie par 
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l'individu, qu'il s'agisse d'une vie agréable, d'une bonne vie, d'une vie significative ou autre 

chose. Elle est communément représentée par le modèle biopsychosocial avec une dimension 

physique, psychologique, sociale et spirituelle [94]. 

Bien qu'il y ait eu de nombreuses études sur la qualité de vie dans le domaine des soins 

palliatifs, la propension de ces études à se concentrer sur le fonctionnement négatif est notée, 

notamment sur l'absence de symptômes et de déficits fonctionnels. Cela pourrait être dû au biais 

de négativité dans lequel les gens accordent plus d'attention aux expériences négatives qu'aux 

expériences positives [95]. 

La qualité de vie (QoL) est le résultat le plus important des soins palliatifs. Ainsi, des 

évaluations précises de la qualité de vie sont essentielles dans la recherche palliative. Elle a été 

considérée comme la plus importante évaluation des résultats en soins palliatifs et des patients 

ont été la source privilégiée d'évaluation [79].Dans le même contexte, lorsque le cancer se 

métastase, surtout chez les patients plus âgés, le but du traitement est généralement la palliation 

des symptômes plutôt qu'une survie prolongée. Le but ultime donc des soins palliatifs est 

d'améliorer la qualité de vie globale du patient (QV) en prévenant et en soulageant la souffrance 

[96].Des études antérieures ont relevés en ce qui a trait à l'amélioration ou à la détérioration de 

la QVLS chez les patients âgés par rapport aux patients plus jeunes. 

Elles ont indiqué que les patients plus âgés atteints de cancer ont un QVLS semblable ou 

même meilleur que les patients plus jeunes [ 97]. D'autres ont constaté qu'une QVLS globale 

plus faible est associée à l'augmentation de l'âge, avec des attentes différentes quant à la QVLS 

chez les patients âgés [98]. 

A cet effet, une évaluation appropriée de la qualité de vie chez les patients atteints d'une 

maladie avancée peut orienter les interventions ciblées par le personnel de santé [95]. 

5.5. Mesure de la qualité de vie du patient 

L'évaluation de la qualité de la vie se fait à l'aide de trois types d'instruments, il s’agit des 

instruments génériques, état ou population- instruments spécifiques et enfin instruments pour 

dimensions spécifiques [21]. 
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5.5.1. Instruments génériques 

Celles-ci sont conçues pour évaluer la qualité de la vie tant chez les personnes en bonne 

santé que chez les personnes malades. Ces instruments mesurent de multiples dimensions de la 

vie comme les dimensions physiques, sociales et émotionnelles.  

État ou population -  instruments spécifiques : 

Ces instruments sont conçus pour évaluer l'impact de maladies, de conditions, de groupes 

d'âge ou de groupes ethniques spécifiques sur la qualité de vie. Ces instruments sont semblables 

aux instruments génériques en ce sens qu'ils sont multidimensionnels ; toutefois, ils 

comprennent des éléments qui sont propres à la condition ou à la population étudiée. 

L'évaluation fonctionnelle de la thérapie anticancéreuse (FACT)[98]et le questionnaire sur la 

qualité de vie de l'Organisation européenne pour la recherche et le traitement du cancer 

(EORTC QLQ) sont des instruments spécifiques au cancer[92] 

5.5.2. Instruments pour dimension spécifique 

Ces instruments évaluent un seul aspect de la qualité de vie, comme la dépression ou le 

fonctionnement physique. Des exemples d'instruments de la dimension spécifique sont le 

McGill Pain Questionnaire [99] et l'échelle des Centers for Epidemiological Studies-Depression 

(CES-D). [100] 

En général, les instruments génériques de qualité de vie ont tendance à poser des questions 

suffisamment générales pour être largement applicables, y compris chez les personnes en bonne 

santé. D'autre part, les mesures ciblées peuvent se concentrer sur des symptômes spécifiques 

qui sont communs à un cancer particulier ou à son traitement [101].  

Comme l'intention du traitement des patients atteints d'un cancer avancé est palliative, les 

critères d'évaluation de la qualité de vie (QoL) deviennent plus appropriés. La qualité de vie est 

le plus souvent évaluée au moyen de questionnaires auto-déclarés remplis par le patient ou par 

procuration, bien que la validité de cette dernière méthode ait été mise en doute [102]. 

Les évaluations de la qualité de vie peuvent être adaptées spécifiquement à certaines 

caractéristiques de la maladie. Par exemple, les groupes de l'Organisation européenne pour la 

recherche et le traitement du cancer (EORTC) et de l'Évaluation fonctionnelle de la thérapie 

contre le cancer (FACT) offrent tous deux des instruments spécifiques à la maladie pour évaluer 

les problèmes de qualité de vie liés aux tumeurs pulmonaires, cérébrales, osseuses et autres, 

outre un questionnaire central qui peut être utilisé pour tous les patients[103,104]. 
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Pour les patients atteints d'un cancer avancé qui peuvent souffrir grandement d'une variété 

de symptômes, des questionnaires plus courts peuvent être utilisés. Ils sont particulièrement 

bénéfiques, car ils réduisent le fardeau des patients et, à long terme, peuvent accroître 

l'accumulation et la conformité dans les études de recherche en soins palliatifs [105]. 

Divers questionnaires valides sont disponibles pour l'évaluation de la qualité de vie chez 

les patients atteints de cancer. European Organization of Research and Treatment of Cancer 

(EORTC) Quality of Life Questionnaire - Core 30 (QLQ-C30) est un questionnaire de 30 

questions couramment utilisé dans l'évaluation de la QV dans les essais cliniques [106]. 

Les scores QLQ-C30 ne se sont pas limités à l'évaluation de la réponse thérapeutique 

déclarée par le patient ; ils ont également été utilisés pour étudier les relations entre la QV et 

les autres facteurs, tels le pronostic [107] et les réponses thérapeutiques prévues chez des 

femmes atteintes de cancer du sein avancé [100]. 

Devant la charge importante des symptômes et le mauvais état de performance sont des 

caractéristiques courantes chez les patients atteints d'un cancer à un stade avancé, il peut s'avérer 

onéreux de remplir le QLQ-C30, en particulier dans les études où des évaluations répétées sont 

requises. Cela pourrait entraîner une baisse des taux d'accumulation et l'interruption de la 

participation des patients aux études. L'EORTC a mis au point une version abrégée (avec tous 

les éléments extraits du QLQ-C30) pour les patients atteints de cancer palliatif, le Quality of 

Life Questionnaire - Core 15 Palliative (QLQ-C15-PAL), dans le but de réduire le fardeau des 

patients [108].Dans le même contexte ,une étude antérieure a montré que l'utilisation du QLQ-

C15-PAL permettait aux patients présentant des tumeurs cérébrales primaires de se conformer 

et de participer davantage aux études [109]. 
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6. La qualité de vie de l’aidant d’un patient atteint d’un cancer 

avancé en phase palliative 

L'augmentation de l'incidence du cancer, l'allongement de la durée de vie et la tendance 

vers les soins ambulatoires exigent des soins de longue durée pour les patients atteints de cancer. 

Une quantité considérable de stress, d'anxiété et de dépression peut se développer chez les 

membres de la famille et particulièrement chez l’aidant principal des patients atteints de cancer 

à chaque étape du diagnostic. [21]. Les aidants naturels des patients atteints de cancer avancé 

souffrent souvent d'une détérioration de la qualité de vie (QV) en raison du stress découlant de 

la responsabilité des soins et le fardeau des soins repose habituellement sur les épaules du 

conjoint et des enfants du patient [110]. Le fardeau de la prestation de soins peut avoir un impact 

négatif sur la qualité de vie de l'aidant, même lorsque l'aidant est satisfait des soins donnés au 

patient [111]. 

Le membre de la famille qui s'occupe du patient atteint de cancer avancé en phase 

palliative peut faire face à divers problèmes physiques, sociaux et économiques pendant le 

processus de soins. La diminution de sa qualité de vie influence la qualité des soins et donc la 

qualité de vie du patient [112]. Le fardeau de l'aidant est une réaction multidimensionnelle et 

psychologique en raison du déséquilibre dans le temps personnel, le rôle social, les ressources 

financières et l'état physique et émotionnel selon les besoins de soins du patient [113]. Dans des 

études, il a été démontré que la prestation de soins liés aux différentes phases du cancer une 

expérience significative, associée à une détérioration de la qualité de vie (QV), à des séquelles 

psychiatriques plus importantes et à un risque accru de mortalité chez l'aidant. [114]  

Dans une étude portant sur la qualité de vie des patients atteints de cancer de la prostate 

et de leurs conjoints ont rapporté que les conjoints avaient plus de problèmes psychologiques 

que les patients[115].Ils ont énuméré les problèmes comme étant des inquiétudes concernant 

l'avenir, la dépression/anxiété, la détérioration des relations avec le patient, en particulier les 

relations sexuelles, la détérioration de la santé, surtout si le soignant est âgé, les troubles de 

l'appétit et du sommeil, et le retrait social, et ils ont soulevé  que tous les problèmes énumérés 

avaient un résultat négatif sur la QV[115]. 

D’autres études ont documenté l'impact considérable de la prestation de soins sur  la QV 

de l'aidant naturel. Les aidants naturels ressentent des symptômes accrus de dépression, anxiété, 

symptômes psychosomatiques, restrictions des rôles et des activités, des tensions dans les 

relations conjugales, et une santé physique diminuée [116].  Aussi, Il a été démontré que les 
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facteurs qui nuisent à l'adaptation psychologique des aidants naturels comprennent les maladies 

métastatiques, un pronostic plus grave, l'allongement de la durée de la maladie, l'augmentation 

de la détresse des patients et de leurs symptômes [117].  

Au fur et à mesure que la maladie progresse et que le patient devient moins capable de se 

représenter lui-même au cours des derniers stades de la maladie, le pouvoir décisionnel se 

déplace fréquemment vers l’aidant .Il devient un partenaire à part entière dans la relation 

patient-médecin, et donc un membre important de l'équipe soignante impliqué  dans le 

traitement de son  patient [69]. Cependant, pour demeurer un membre fonctionnel de l'équipe 

médicale, les aidants  doivent non seulement répondre aux besoins de leurs patients, mais aussi 

à leurs propres besoins physiques, psychologiques et financiers, qui sont souvent importants et 

non comblés [ 73]. Les aidants et leurs patients dans le contexte des soins palliatifs ont des 

besoins et des attentes identifiables en matière de soin qui, s'ils ne sont pas satisfaits, peuvent 

entraîner de la détresse et des conflits [118]. 

6.1. Impact de la prestation de soins sur la qualité de vie de l'aidant 

Le fardeau des aidants naturels est couramment utilisé pour décrire les multiples 

dimensions de la détresse résultant d'un déséquilibre entre les demandes de soins et la 

disponibilité des ressources pour répondre à ces demandes. Bien que la qualité de vie soit une 

construction multidimensionnelle, l’aspect le plus étudié de la qualité de vie des aidants est la 

détresse psychologique[119].  

6.1.1. Impact physique  

Les exigences physiques de la prestation de soins sont étroitement liées à des variables 

médicales telles que: le stade de la maladie, le niveau de la symptomatologie, la capacité 

fonctionnelle, le niveau de fatigue. 

Les interruptions du sommeil cumulatives et la fatigue sont courantes chez les aidants 

naturels qui travaillent 24 heures par jour ou seulement la nuit. Des comportements tels que le 

manque de repos ou d'exercice et le fait de négliger leur propre santé peuvent imiter la 

dépression chez les aidants naturels mais peuvent également contribuer à la dégradation de leur 

santé et de leur qualité de vie [120]. 

6.1.2. Impact social : [116] 

Les rôles sociaux et les relations sont profondément affectés par le cancer. La nature et la 

qualité de la relation préexistante patient-aidant sont des considérations importantes dans 
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l’évaluation et le traitement du fardeau des aidants. Les soins prennent beaucoup de temps et 

peuvent entraîner un sentiment d'isolement social. L'impact social du cancer peut être atténué 

par le soutien social, la sécurité financière et la stabilité au travail. Étant donné la nature de plus 

en plus chronique du cancer, les aidants naturels peuvent constater que le soutien dans tous ces 

domaines s'érode avec le temps.  

6.1.3. Impact financier : [121] 

L'impact financier et les coûts cachés du cancer peuvent avoir un impact sur le fardeau 

des aidants naturels. Les familles peuvent être pénalisées par des franchises d’assurance, des 

co-paiements, des services non couverts tels que le transport et les soins à domicile, ainsi que 

par une perte de salaire.  

6.1.4. Impact psychologique  

On a constaté que les membres de la famille confrontés à une maladie grave éprouvaient 

autant de détresse que le patient atteint d’un cancer, sinon plus. Cette détresse découle du rôle 

de soignant lui-même et du témoignage de la souffrance du patient. [122]. 

Une méta-analyse de la détresse psychologique chez les patients cancéreux et les aidants 

familiaux a révélé que les deux membres de la dyade avaient des niveaux de détresse similaires 

[123]. La (QV) de l’aidant est influencée par le stade de la maladie du patient atteint de cancer 

et les objectifs de soins [124]. Une étude de cohorte prospective basée sur une population a 

révélé que la souche des aidants augmentait le risque de mortalité de 63% dans les 5 ans [29]. 

6.1.5. Impact spirituel  

L'aspect spirituel de la qualité de vie des personnes soignantes a été insuffisamment étudié 

[125]. Quelques études ont montré que les patients et les personnes soignantes avaient des 

tâches spirituelles parallèles dans le traitement du cancer, telles que trouver un sens et de l'espoir 

dans le processus de la maladie tout en posant des questions existentielles au sujet de la maladie 

et au sens de la vie [126]. Des niveaux plus élevés de spiritualité sont associés à une détresse 

psychologique moindre et à une amélioration du bien-être des soignants [127]  

6.1.6. Aspects positifs de la prestation de soins  

Les aidants naturels assument leurs tâches pour des raisons telles que le sens des 

obligations familiales, la loyauté et l'altruisme face aux souffrances de leur proche; des raisons 

plus pratiques incluent le manque d’aide rémunérée et le manque de couverture d’assurance 
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pour les services [128]. Des études ont montré que prendre soin d'un patient atteint d’un cancer 

avait des avantages tels que la satisfaction, la proximité avec le patient et le sentiment de 

s'acquitter de ses obligations. Les aspects positifs et négatifs de la prestation de soins sont 

associés au bien-être psychologique et à la volonté de l'aidant de continuer à fournir des soins 

[129].Les aspects positifs de la prestation de soins peuvent être renforcés par un soutien 

psychologique et une aide pratique apportée par les professionnels de la santé pour la résolution 

de problèmes [130]. 

6.2. Mesure de la qualité de vie de l’aidant 

     Plusieurs études  ont publié des recommandations détaillées pour l'évaluation de la 

qualité de vie des aidants. Ceci est considéré de plus en plus important en ce qui concerne 

l'évaluation de la gestion des soins fournis aux patients atteints de maladies chroniques comme 

le cancer [131].  

La qualité de vie est généralement auto-déclarée et les questionnaires doivent être valides 

et fiables et doivent implémenter des mesures appliquées universellement. Parmi les 

instruments utilisés pour mesurer la qualité de vie des aidants[132] seuls trois instruments auto-

administrés ont été spécifiquement développés pour les aidants en utilisant des méthodes 

standard: l'indice de qualité de vie des aidants naturels(CQLI) [133] . Index-Cancer Scale 

(CQOLC)  [134] et, plus récemment, le questionnaire CareGiver Oncology Quality of Life 

(CarGOQoL) [125]. Le CQLI est un questionnaire simple qui a été validé à l’aide d’un 

échantillon de cinq sujets, à qui il été a demandé seulement d’indiquer la pertinence d’éléments 

prédéfinis.  

Le CQOLC, qui a été développé de manière plus approfondie, reposait sur une approche 

mixte combinant des entretiens avec les dyades patient-aidant  et le point de vue des experts et 

a été validé à l'aide d'un échantillon homogène composé uniquement de conjoints. 

L’Indice de contrainte de l’aidant  (CSI) qui est une échelle de notation en 13 points 

permettant de mesurer le fardeau lié à l'emploi, financier, physique, social et temporel 

[ 124 ].L’entretien avec Zarit Burden (ZBI),échelle d'évaluation en 22 points mesurant le 

fardeau en matière de santé, de bien-être psychologique, de finances, de vie sociale et de relation 

avec le patient[ 135 ] 
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Le CarGOQoL est le seul questionnaire répondant aux critères suivants: a) basé sur le 

point de vue exclusif des aidants  (impliquant l'analyse de contenu de 77 entretiens semi-

structurés en face à face réalisés par des professionnels expérimentés), désormais reconnu la 

meilleure approche pour développer un questionnaire basé sur une base conceptuelle claire pour 

la qualité de la vie  [136] ;b) validé dans un large échantillon hétérogène des aidants , 

notamment les partenaires, les parents et les enfants; et c) saisir des dimensions spécifiques, 

telles que l'estime de soi ou la vie privée.  

6.3. Moment de l'évaluation 

L'évaluation des aidants naturels peut être effectuée à n'importe quel point de contact dans 

le système de santé. Idéalement, une évaluation complète de l’aidant devrait être effectuée lors 

du premier diagnostic du cancer du patient, lorsqu’il se présente à l’urgence et lorsqu’une 

transition majeure est prévue. Dans les systèmes où les aidants sont évalués, les praticiens 

peuvent reconnaître les aidants comme des membres précieux de l'équipe soignante. 

L'évaluation permet d'identifier les membres de la famille les plus à risque de problèmes de 

santé et de santé mentale, de sorte que des services supplémentaires puissent être planifiés en 

conséquence [137]. 
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7. Méthodologie de traduction et de validation d’une échelle de 

mesure 

7.1. Adaptation transculturelle 

L'adaptation transculturelle d'un questionnaire auto-administré sur l'état de santé en vue 

de son utilisation dans un nouveau pays, une nouvelle culture et/ou une nouvelle langue 

nécessite une méthodologie unique afin d'atteindre l'équivalence entre la langue source 

originale et la langue cible. Il est maintenant reconnu que si les mesures doivent être utilisées 

d'une culture à l'autre, les éléments doivent non seulement être bien traduits linguistiquement, 

mais aussi être adaptés culturellement afin de maintenir la validité du contenu de l'instrument 

dans les différentes cultures[137] . 

Les adaptations devraient être considérées comme importantes dans plusieurs scénarios 

différents, ce qui, dans certains cas, est plus évident que dans d'autres.  

Les lignes directrices décrites sont fondées sur un examen de l'adaptation transculturelle 

dans la documentation médicale, sociologique et psychologique [137]. Cet examen a conduit à 

la description d'un processus d'adaptation approfondi visant à maximiser l'atteinte d'une 

équivalence sémantique, idiomatique, expérientielle et conceptuelle entre les questionnaires 

source et cible [34]. D'autres expériences dans l'adaptation interculturelle d'instruments 

génériques et spécifiques à des maladies, ainsi que des stratégies alternatives menées par 

différents groupes de recherche , ont permis d'affiner la méthodologie [138]. Ces changements 

rendent le processus un peu plus long, mais l'avantage est que le produit final sera de meilleure 

qualité en termes de contenu et de validité apparente [137]. 

Le processus d'adaptation vise à produire une équivalence fondée sur le contenu. Cela 

donne à penser que les autres propriétés statistiques telles que la cohérence, la validité et la 

fiabilité internes pourraient être conservées. Toutefois, ce n'est pas nécessairement le cas. Par 

exemple, si la nouvelle culture a une façon différente d'accomplir une tâche comprise dans une 

échelle d'incapacité qui la rend intrinsèquement plus ou moins difficile à accomplir par rapport 

à d'autres éléments de l'échelle, la validité changerait probablement, particulièrement en ce qui 

concerne les analyses par élément. D'autres tests devraient être effectués sur un questionnaire 

adapté pour vérifier les propriétés psychométriques [137]. 
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7.2. Lignes directrices pour le processus d'adaptation 

transculturelle 

7.2.1. Traduction initiale 

La première étape de l'adaptation est la traduction vers l'avant. Au moins deux traductions 

du questionnaire de la langue originale (langue source) vers la langue cible doivent être 

effectuées. De cette façon, les traductions peuvent être comparées et des divergences qui 

peuvent refléter une formulation ambiguë dans la langue d'origine ou des divergences dans la 

façon dont un mot est traduit peuvent être identifiées. Les choix de formulation moins judicieux 

peuvent alors être discutés et résolus comme la meilleure traduction entre les traducteurs [137].  

Les deux traductions indépendantes sont réalisées par des traducteurs bilingues dont la 

langue maternelle est la langue cible. Les traductions vers la langue maternelle, ou la première 

langue du traducteur, sont plus susceptibles de refléter exactement les nuances de cette langue 

[139]. 

Les traducteurs produisent chacun un rapport écrit de la traduction qu'ils ont faite. Des 

commentaires sont inclus pour mettre en évidence les phrases difficiles ou les incertitudes ainsi 

que la justification des choix finaux. Le contenu des éléments, les options de réponse, les 

instructions et la documentation de notation sont tous traduits selon le même processus. Les 

deux traducteurs doivent avoir des profils ou des antécédents différents pour assurer la 

meilleure traduction possible [137]. 

7.2.2. Synthèse de ces traductions 

Pour produire une synthèse des deux traductions, une troisième personne impartiale est 

ajoutée à l'équipe. Le rôle de cette personne est de servir de médiateur dans les discussions sur 

les différences de traduction et de produire une documentation écrite du processus. A partir du 

questionnaire original ainsi que de la version du premier traducteur (T1) et du deuxième 

traducteur (T2), une synthèse de ces traductions est produite, ce qui donne une traduction 

commune (T 1/2). Un rapport écrit documentant soigneusement le processus de synthèse, 

chaque question abordée et la façon dont elle a été résolue est rédigé[137].  
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7.2.3. Rétro-traduction ou traduction en arrière 

A partir de la version (T1/2) du questionnaire, et sans tenir compte de la version originale, 

le questionnaire est ensuite traduit dans la langue originale. Il s'agit d'un processus de 

vérification de la validité pour s'assurer que la version traduite reflète exactement le contenu de 

l'élément de la version originale. Le processus de rétro-traduction amplifie souvent le manque 

de clarté de la formulation dans les traductions. Cependant, l'accord entre la traduction originale 

et la version originale ne garantit pas une traduction vers l'avant satisfaisante (T1/2), car une 

traduction incorrecte, mais cohérente, pourrait se produire [137,139]. Les deux traducteurs ne 

doivent ni connaître ni être informés des concepts explorés, et de préférence sans formation 

médicale. Les principales raisons en sont d'éviter les biais d'information et d'obtenir des 

significations inattendues des éléments du questionnaire traduit (T1/2) [138,139].  

7.2.4. Comité d'experts 

La composition du Comité d'experts est essentielle pour parvenir à l'équivalence 

interculturelle de l'instrument traduit. La composition minimale du Comité d'experts comprend 

au moins un membre d'un méthodologue, un professionnel de la santé, un professionnel des 

langues, ainsi que tous les traducteurs (en avant et en arrière) et le rédacteur de synthèse de la 

traduction. Les concepteurs initiaux du questionnaire devraient être en contact étroit avec le 

Comité d'experts pendant cette partie du processus afin de répondre aux questions et d'apporter 

leur contribution [137].  

Le rôle du Comité d'experts est de consolider toutes les versions et composantes du 

questionnaire, y compris l'instrument original, les instructions, la documentation de notation et 

toutes les versions traduites (T1, T2, T1/2, BT1, BT2), et de développer la version pré-finale 

du questionnaire pour les essais sur le terrain. Le Comité examinera toutes les traductions et 

parviendra à un consensus sur toute divergence constatée. Des rapports écrits correspondants 

expliquant la raison d'être de chaque décision à des étapes antérieures du processus devraient 

également être disponibles [137,138].  

Il convient de noter que, bien que cette étape donne un aperçu utile de la façon dont une 

personne interprète les éléments du questionnaire, elle ne traite pas de la validité conceptuelle, 

de la fiabilité ou des modèles de réponse aux questions, qui sont également essentiels pour 

décrire une adaptation interculturelle réussie. Le processus décrit fournit une certaine mesure 

de la qualité de la validité du contenu. Il est fortement recommandé d'effectuer des tests 

supplémentaires pour conserver les propriétés psychométriques du questionnaire, mais cela 
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n'est pas nécessaire pour l'approbation de la version traduite. Cela est conforme à d'autres lignes 

directrices pour la traduction et l'adaptation d'autres mesures [137]. 

7.3. Validation de la version traduite : Etude des propriétés 

psychométriques 

L'une des tâches les plus courantes dans la recherche en science de la santé est de vérifier 

la validité et la fiabilité d'un outil de mesure. Les chercheurs veulent toujours savoir si l'outil de 

mesure utilisé mesure réellement le concept ou le concept de recherche visé (est-il valide ? ou 

les mesures réelles ?) ou si les outils de mesure utilisés pour quantifier les variables fournissent 

des réponses stables ou uniformes (est-il fiable ? ou répétable ?). [137, 140,141]. 

Plusieurs variétés ont été décrites, y compris la validité apparente, la validité conceptuelle, 

la validité du contenu et la validité des critères (qui peuvent être simultanées et prédictives).  

Ces tests de validité sont classés en deux grandes catégories, à savoir les validités internes 

et externes [141]. 

La validité interne fait référence à la précision avec laquelle les mesures obtenues dans le 

cadre de la recherche quantifiaient réellement ce qu'elles étaient censées mesurer, tandis que la 

validité externe fait référence à la précision avec laquelle les mesures obtenues à partir de 

l'échantillon de l'étude décrivaient la population de référence dont l'échantillon était tiré. [142] 

La fiabilité fait référence à la mesure dans laquelle les résultats obtenus par une mesure 

et une procédure peuvent être reproduits [141]  

Bien que la fiabilité contribue de façon importante à la validité d'un questionnaire, elle 

n'est toutefois pas une condition suffisante pour la validité d'un questionnaire. Le manque de 

fiabilité peut découler d'une divergence entre les observateurs ou les instruments de mesure, 

comme un questionnaire ou l'instabilité de l'attribut mesuré [137], ce qui aura invariablement 

une incidence sur la validité d'un tel questionnaire [142].  
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7.3.1. Validité du contenu 

La validité du contenu concerne le degré auquel l'instrument évalue ou mesure 

complètement la construction d'intérêt [142]. L'élaboration d'un instrument valide sur le plan 

du contenu est généralement réalisée par une analyse rationnelle de l'instrument par des 

évaluateurs (experts) familiers avec la construction de l'intérêt ou des experts sur le sujet de 

recherche. Plus précisément, les évaluateurs examineront l'ensemble des éléments du 

questionnaire pour en améliorer la lisibilité, la clarté et l'exhaustivité et parviendront à un accord 

sur les éléments à inclure dans le questionnaire final [142]  

7.3.2. Validité liée au critère 

La validité liée à un critère est évaluée lorsque l'on souhaite déterminer la relation entre 

les notes obtenues à un test et un critère spécifique [143].  

7.3.3. La validité de construction 

La validité de la construction est la mesure dans laquelle un instrument mesure le 

caractère ou la construction théorique qu'il est censé mesurer [144]. La validité de la 

construction signifie qu'un test conçu pour mesurer une construction particulière (l'intelligence) 

mesure en réalité cette construction .La validité convergente est un sous-type 

de validité de construction  . La validité convergente prend deux mesures censées mesurer la 

même construction et montre qu'elles sont liées. Inversement, la validité 

discriminante montre que deux mesures qui ne sont pas censées être liées sont en réalité non 

liées. Les deux types de validité sont une condition préalable à une excellente validité de 

construction [144,145]. 

7.4. Méthodes utilisées pour le test de fiabilité d'un questionnaire 

Il convient de noter que le manque de fiabilité peut résulter de divergences entre les 

observateurs ou les instruments de mesure ou de l'instabilité de l'attribut mesuré [137]. 

La fiabilité pourrait être évaluée sous trois grandes formes : fiabilité test-retest, fiabilité 

des formes alternatives et fiabilité de la cohérence interne.  

7.4.1. Test-retest Fiabilité (ou stabilité)  

La corrélation test-retest fournit une indication de la stabilité dans le temps. La fiabilité 

de test-reste est estimée avec des corrélations entre les scores au temps 1 et ceux au temps 2 (au 

https://www.statisticshowto.datasciencecentral.com/construct-validity/
https://www.statisticshowto.datasciencecentral.com/construct-validity/
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temps [146] Cet aspect de fiabilité ou de stabilité se produit lorsque des scores identiques ou 

similaires sont obtenus avec des tests répétés avec le même groupe de répondants [147]. 

7.4.2. Fiabilité de forme alternative (ou équivalence) 

Elle est mesurée au moyen d'une procédure parallèle dans le cadre de laquelle on 

administre d'autres formes de la même mesure soit au même groupe, soit à un groupe différent 

de répondants. Il utilise un questionnaire formulé différemment pour mesurer le même attribut 

ou la même construction. [148] 

7.4.3. Cohérence interne Fiabilité (ou homogénéité) 

La cohérence interne concerne la mesure dans laquelle les éléments du test ou de 

l'instrument mesurent la même chose. L'attrait d'un indice interne de cohérence de la fiabilité 

est qu'il est estimé après une seule administration d'essai et qu'il permet donc d'éviter les 

problèmes associés aux essais sur plusieurs périodes de temps. La cohérence interne est estimée 

au moyen de l'indice de fiabilité [140] et de l'indice de coefficient alpha [149] qui est la forme 

la plus couramment utilisée de fiabilité interne. En règle générale, plus la valeur de fiabilité est 

élevée, plus la mesure est fiable, il faut viser des valeurs de fiabilité de 0,70 ou plus [150]. 
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1. Introduction 

Le concept d’aidant est en langage courant une personne qui s'est engagée à fournir 

certains soins de santé et services sociaux [151]. Le terme famille ne désigne pas seulement les 

parents biologiques ou les personnes apparentées par le mariage, mais aussi les personnes 

identifiées par les patients comme jouant un rôle clé dans leur vie [152]. Ils peuvent assumer 

une gamme de tâches liées à la maladie et fournir un soutien affectif [63, 153-156]. 

Une étude a montré que le fait d'être le parent d'une personne atteinte d'une maladie 

potentiellement mortelle est perçu comme un fardeau et comme un poste exposé avec une 

responsabilité accrue [156]. Les soins peuvent être prodigués par amour mais aussi par sens des 

responsabilités [157].  

Dans une étude, les membres de la famille sont perçus comme luttant pour accomplir le 

processus de transition au milieu de leur détresse vitale en pleine mutation [158]. La période 

qui suit immédiatement le diagnostic est généralement caractérisée par des doutes quant à 

l'avenir et un effort pour se préparer à des résultats négatifs [159-161]. 

C'est un fardeau particulier pour l’aidant de soutenir le patient tout au long de la trajectoire 

de la maladie et de lui faciliter la vie. Les personnes qui prodiguent des soins informels aux 

patients atteints de cancer s'efforcent de gérer leur situation difficile et d'améliorer leur qualité 

de vie, mais ces efforts n'ont pas fait l'objet d'une évaluation scientifique suffisante et des 

recherches supplémentaires sont donc nécessaires [120, 162]. Le risque de mauvais résultats de 

santé doit être identifié afin de mieux soutenir les aidants naturels en difficulté [116,163].  

Le rôle de l’aidant peut comporter une restriction des activités et des loisirs [164], ce qui 

peut nuire à sa santé mentale [164-167]. S’occuper d’un patient atteint de cancer en phase 

palliative peut aussi avoir une certaine influence sur la présence au travail et la productivité, 

créant un fardeau économique pour la famille [30,32,168-169].  

La qualité de vie des aidants naturels est une question importante tant dans le contexte du 

traitement actif/curatif que dans celui du traitement palliatif/de soutien [170]. 

  



47 
 

 

Afin de mesurer la qualité de vie des aidants naturels, plusieurs études scientifiques ont 

créé et validé différentes échelles. Récemment, une équipe française a développé le 

questionnaire CarGoQoL [170], qui a déjà été validé par une étude sur les aidants des patients 

atteints de gliome [169] et par une étude de validation sur une version américaine [170]. Elle 

présente l'avantage d'une approche multidimensionnelle et repose exclusivement sur la 

perspective de l'aidant. 

Au Maroc, aucune étude n'a été menée sur la mesure de la qualité de vie liée à la santé 

chez les aidants de patients atteints de cancer palliatif[33] La disponibilité d'une version 

marocaine valide et fiable des instruments de mesure de la qualité de vie est essentielle pour 

recueillir ces mesures.  

L'objectif de cette étude était de réaliser une adaptation transculturelle et une validation 

du questionnaire CarGoQoL à travers une évaluation des propriétés psychométriques de la 

version traduite en arabe dialectal marocain. 
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2. Méthodes 

2.1. Le questionnaire CarGoQoL 

Le CarGOQoL est un questionnaire spécifique bien validé destiné aux aidants de patients 

cancéreux en France [ 170] et comprenant 29 questions décrivant 10 dimensions: bien-être 

psychologique, charge, relation avec les soins de santé, administration et finances, adaptation, 

bien-être physique, auto-évaluation, estime de soi, temps de loisir, soutien social et vie privée. 

Le questionnaire CarGOQoL a produit des scores sur une échelle de 0 à 100, où 0 représente le 

niveau de qualité de vie le plus bas et 100, le niveau de qualité de vie le plus élevé. 

Tous les items évaluent la qualité de vie de l’aidant. Cinq modalités de réponses sont 

disponibles : « jamais/Pas du tout », « /Rarement /Un peu », « Parfois/Moyennement », « 

Souvent/Beaucoup » et « Toujours/Enormément » pour tous les items. 

2.2. Organisation générale 

 Les deux étapes principales pour une validation transculturelle étaient les suivantes: 1. le 

processus de traduction et d’adaptation transculturelle, et 2. les tests psychométriques.  

Les deux étapes ont été planifiées sous la coordination d’une équipe composée des 

professeurs en oncologie, deux experts et une représentante de l’équipe française de Mapi 

Research Trust qui a développé le CarGOQoL. 

2.3. Les étapes de la traduction 

L’adaptation transculturelle de ces questionnaires a été réalisée en cinq étapes selon les 

recommandations de Beaton [137] et de Mapi Research Trust [37] 

Première étape : 

Elle a consisté en une traduction de la version originale du CarGoQoL du français au 

dialecte arabe marocain par deux traducteurs dont la langue maternelle est le dialecte arabe 

marocain et qui maîtrisent bien le français. Les deux traducteurs ont travaillé séparément et ont 

effectué une adaptation transculturelle des concepts plutôt qu’une simple traduction 

linguistique. 
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Deuxième étape : 

Une réunion a été organisée entre les deux traducteurs en présence d’un observateur, et 

ont réalisé une synthèse des deux versions traduites questionnaire CarGoQoL. Toutes les 

différences entre les 2 versions traduites ont été discutées par les deux traducteurs, assurant 

ainsi l’équivalence conceptuelle. Un réconcilié, harmonisé, La version traduite de CarGOQoL 

a été obtenue  

Troisième étape : 

Une traduction en arrière de la version traduite en arabe dialectal marocain du CarGoQoL 

a été effectuée par deux autres traducteurs  qui maîtrisaient le français.  

Quatrième étape : 

Les différentes versions du CarGoQoL  ont été revues par un comité d’experts constitué 

de trois professeurs en oncologie médicale, un épidémiologiste, un docteur en science de la vie 

et de la santé et un professeur en bio statistique.Ils ont discuté des différences éventuelles entre 

la version française d'origine et la version restituée. Une version arabe dialectale marocaine de 

retour traduit a été produite 

Cinquième étape : 

Des tests d'acceptabilité ont été effectués sur un échantillon de 20  d'aidants naturels. La 

compréhensibilité, l'interprétation erronée et l'acceptabilité ont été vérifiées. Une nouvelle 

version a été produite validée par le comité d’experts. 

La dernière version du CarGoQoL a été validée sur un échantillon plus large des aidants 

afin de tester les propriétés psychométriques et de vérifier sa fiabilité et sa sensibilité 

2.4. Validation 

Population d’étude 

L'étude a été menée auprès des aidants des patients atteints de cancer en phase palliative, 

entre décembre 2017 et juillet 2018 à l'Institut national d'oncologie de RABAT, premier centre 

de référence pour le diagnostic et le traitement du cancer au Maroc. 

Les participants inclus étaient les aidants des patients cancéreux déclarés palliatifs (hors 

de toutes ressources thérapeutiques) admis à l'institut national d'oncologie de RABAT.  
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Le nombre de sujets requis a été établi à l'aide de la courbe de Streiner qui indique que 

pour une valeur de coefficient de corrélation intra-classe d'environ 0,70 et une précision de 0,10, 

le nombre de sujets doit être au moins 120[171]. 

Recueil des données 

 Les données recueillies : 

Numéro enquêteur, numéro patient et aidant, sexe de l’aidant et du patient, âge en année 

de l’aidant et du patient, situation familiale, lien de parenté avec le patient, niveau d’étude : 

analphabète, primaire, secondaire et universitaire. Milieu de résidence, activité professionnelle, 

localisation du cancer, indice de Karnovsky, durée de la maladie, durée de passage en phase 

palliative  

 Mesure de la qualité de vie par : La version traduite du questionnaire CarGoQoL 

Modalité de recueil 

Le recueil a été réalisé par deux enquêteurs en utilisant la version traduite du CarGoQoL 

auprès des aidants des patients atteints du cancer en phase palliative admis au niveau du service 

d’oncologie médicale, service des soins palliatifs et au niveau des urgences. Tous les aidants 

inclus avaient des patients déclarés palliatifs à travers une fiche de déclaration remplie par le 

médecin traitant . Les aidants on été revus une deuxième fois dans un espace de 3 à 7 jours pour 

tester la stabilité de la version traduite du CarGoQoL  

2.5. Analyse statistique 

 Analyse descriptive 

Une analyse des données manquantes pour examiner l’acceptabilité du questionnaire et 

les scores (moyenne, intervalle, effets de plancher et de plafond) ont été calculé. 

 Propriétés psychométriques 

Pour chaque dimension, la fiabilité de la cohérence interne a été évaluée à l'aide du 

coefficient alpha de Cronbach [172]. On considère un questionnaire comme homogène quand 

le coefficient alpha est supérieur à 0,7.  
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L'acceptabilité de la CarGoQoL a été évaluée en fonction du taux de réponse, du 

pourcentage de données manquantes et du temps requis pour remplir le questionnaire. La valeur 

p de <0,05 a été jugée statistiquement significative. 

La validité structurelle interne a été évaluée à l'aide des corrélations article-dimension: la 

cohérence interne d'un article (IIC) a été évaluée en corrélant chaque article avec son échelle 

(corrélation de 0,4 cohérence interne de l'article prise en charge (IIC)), et la validité 

discriminante d'un article (IDV) a été évaluée par déterminer dans quelle mesure les éléments 

sont en corrélation avec la dimension qu'ils sont supposés représenter par rapport aux 

autres. Des effets de plancher et de plafond ont été rapportés en évaluant la répartition 

homogène de la distribution de la réponse.   

La validité discriminante a été déterminée en évaluant les associations entre les scores de 

dimension CarGOQoL et les caractéristiques sociodémographiques et cliniques du patient et de 

l’aidant.   

La reproductibilité a été testée en évaluant la fiabilité test / test à nouveau en utilisant des 

coefficients de corrélation intraclasse (ICC) entre les deux évaluations successives chez des 

aidants. Les analyses de données ont été effectuées à l'aide des logiciels SPSS 13.0 
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3. Résultats des tests psychométriques 

 Adaptation transculturelle  

Certaines modifications permettant une meilleure adaptation de chaque question à notre 

univers culturel et linguistique, tout en respectant les concepts de capacité se sont avérées 

nécessaire : 

Dans les items qui comprennent le mot « gêné » ; sa traduction conceptuelle en arabe 

dialectal Marocain prend plusieurs conotations comme : « محرج » « منزعج » « مبرزط », le 

consensus était de regrouper « مبرزط » avec « محرج » pour plus de compréhension. 

Dans l’iem 8 le mot « gêné » ,le choix était entre  « منزعج » et « مقلق ». 

Dans l’item « éprouvé un sentiment de culpabilité » ;sa traduction conceptuelle en arabe 

dialectale Marocains peut étre:  « بالذنبكتحسكنتيواش » ou  

 l’équipe s’est mis d’accord pour fusionner les deux afin d’être ,« مقصربراسككتحسكنتيواش »

mieux adapté à notre contexte. 

On peut déduire que sur 29 items seulement 3  items qui ont fait l’objet d’un consensus 

entre les traducteurs soit 10% des difficultés , pour aboutir à une version traduite en arabe 

dialectal marocain .    

La version en Arabe dialectal  CARGOQOL sur laquelle le comité s’est mis d’accord est 

la suivante : 
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 4يتي به في جاوب على كل سؤال بوضع علامة في الخانة اللي كتقرب أكثر لداكشي اللي فكرتي ولى    حس:   فضلك من

 .                        ديال السيمانات اللي دازو 

ولكن إلى .  كراهم ضروريين لتقييم كل الجوانب ديال جودة الحياة عندبعض الأسئلة المطروحة كتمس حياتك الشخصية، 

 : معرفتيش تجاوب على شي سؤال ولى شي سؤال مكيخصكش عافاك دوز للسؤال لي من بعد

اش ...ديال السيمانات اللي دازو، و 4فعلاقتك مع الشخص للي كتعاون، خلال   

 أبدا

 )نهائيا(

 قليل

 )شوية(

 متوسط

)مرةمر

 ة(

 بزاف

 )كثير(

 كليوم

 )ديما(

      كانت ضايقة بيك ومقلق        .1

      كان طايح عليك الضيم، حزين ومكتئب .2

      كنتي نفسيا عيان .3

       مستريسيكنتي متوتر/  .4

      كنتي كتحس بنقص فالحرية ديالك .5

      محبوس   بقيتي حيث مبرزطكنتي محرج  /  .6

من أن حياتك ولات كلها مخصصها للشخص لي     مبرزطكنتي محرج/     .7

 كتعاون

     

      كنتي مقلق لأنك بوحدك لي كتعاون .8

كانت المعلومات والارشادات لي كيعطيوك المعالجين )الأطباء  .9

 والممرضات...( كافياك وراضياك

     

)الأطباء  المعالجين   بأن   إحساس   عندك   كان    واش                .10

 و الممرضات...( كيطمأنوك ويْهَنّيوَكْ 

     

      ...(ديالك )الأطباء و الممرضاتبالدور معترفينكنتي كتحس بلي المعالجين  .11

      المصروف/     ماديةكانو عندك مشاكل     .12
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      المركوب  وكانو عندك مشاكل بحال السكن     .13

      الوراقكانو عندك صعوبات ومشاكل فالمسائل الادارية/    .14

      مقصركان عندك احساس بالذنب /      .15

      المرض  مواجهة  عاجز في عندك إحساس أنك كان واش .16

 أبدا ...ديال السيمانات اللي دازو، واش  4فعلاقتك مع الشخص للي كتعاون، خلال 

)نها

 ئيا(

 قليل

 شوية

 متوسط

)مرةمرة

) 

 بزاف

 )كثير(

 كليوم

 )ديما(

      الحكرةكان عندك احساس بالغضب والظلم /     .17

      كانو عندك صعوبات باش تنعس )النوم( .18

      كانو عندك مشاكل ديال الشهية )الأكل( .19

      جسدياكنتي كتحس براسك عيان ومهلوك     .20

      كنتي كتحس بصحتك ضعيفة   .21

      كنتي كتحس بلي راك كتدير كتر من جهدك مع الشخص لي كتعاون      .22

      تتنفعكنتي كتحس بلي راك مفيد و .23

      كنتي تقدر ترتاح و تسترخي      .24

      كنتي تقدر تهتم براسك وتديها فصحتك    .25

      كانت العائلة داعماك ومعاوناك   .26

      كانو صحابك ومعارفك داعمينك ومعاونينك   .27

      كانت عندك صعوبات فحياتك الخاصة )الحميمية( والعاطفية    .28

      تترضيككانت عندك حياة عاطفية وجنسية       .29
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 Caractéristiques sociodémographiques de la population d’étude 

120 aidants ont été inclus dans cette étude ; Les caractéristiques sociodémographiques et 

cliniques sont représentées dans le tableau 1. Les aidants étaient âgés de 17 à 67 ans. 86,7% 

étaient des femmes et 45% avaient fait des études secondaires. Les diagnostics de cancer 

primaire les plus fréquents chez leurs patients étaient respectivement 43% gynécologiques et 

mammaires, 37,5% digestifs, 22% pulmonaires. La durée médiane des soins était de 13,06 mois. 

D'autres caractéristiques sociodémographiques et cliniques sont présentées sur le tableau I . 
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Tableau I : Caractéristiques sociodémographiques et cliniques 

Caractéristiques  des aidants  N=120 

Age (années) Moyenne± Ecart type 45.47±11.7 

Sexe  Femme 105(86.7) 

Homme  16(13.3) 

Résidence Urban 98(81.7) 

Rural 19(15.8) 

NP 3(2.5) 

Lien de parenté avec le patient  Conjoint(e) 35(29.2) 

Parent 40(33.4) 

Enfant 18(15) 

Frère/Soeur 25(20.9) 

Autre  2(1.6) 

Niveau d’étude analphabère 25(20.8) 

Primaire 41(34.2) 

secondaire 45(37.5) 

universitaire 9(7.5) 

Activité professionnelle  Sans profession  70(58.3) 

Actif  47(39.1) 

NP 3(2.5) 

Diagnostic primaire du cancer  Poumon  22(18.3) 

Digestif 45(37.5) 

Gynécomammaire  43(35.8) 
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Urologie  5(4.2) 

Autre  ᶜ 5(4.2) 

Indice de Karnofsky ≤30 31(25.8) 

[40- 50] 79(65.9) 

≥60 19(8.4) 

Durée d’assistance du patient (Mois) Médiane 13.06 [2-72] 

Durée de passage en phase palliative 

(mois) 

Médiane 22.89 [1- 204] 
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 Acceptabilité 

Le temps moyen pour remplir le questionnaire était de 9 minutes, avec des données 

manquantes de 1,7% pour la dimension Soutien social et 29,2% pour la dimension vie privée. 

 

 Description des scores du questionnaire CarGoQoL 

Les scores moyennes des dimensions du CarGoQoL  allaient de 24,47 à 80,6. La dimension 

«estime de soi » semblait la plus dégradée (médiane du score à 25 ,00), tandis que la dimension 

« Coping » avait une médiane à 83,33 (Tableau II). L'effet plancher variait de 0,8% à 2,5% et 

l'effet plafond de 16,7% à 38,9%. L’effet plafond a été présent dans quatre  dimensions « estime 

de soi », « coping », «soutien social » et « relation avec les soins de santé ». L’effet planché a 

été présent dans une dimension « finance ». 
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Tableau II : Caractéristiques des dimensions du CarGoQoL 

Dimension/Item N Médiane Moyenne ± 

écart type 

Effet 

plancher(%) 

Effet 

plafond(% ) 

Bien étre psychologique(4) 120 78.12 ±  68.43 

31.50 

0 .8 23.3 

Fardeau(4) 120 75.00 ±66.47 

29.10 

0 .8 16.7 

Relation avec les soins de 

santé(3) 

120 75.00 ±67.98 

18.55 

0 .8 38.9 

Finance (3) 

 

120 58.33 ±58.75 

18.26 

 

2.5 29.2 

Coping(3) 120 83.33 ±80.06 

17.22 

 

0 .8 36.7 

Bien etre physique (4) 120 75.00 ±70.64 

21.87 

0 .8 18.3 

Estime de soi (2) 120 25.00 ±24.47 

19.13 

0 .8 32.2 

Loisirs et temps libre (2) 120 75.00 ±74.68 

12.49 

0 .8 20.8 

Soutien social  (2) 

 

118 75.00 ±71.61 

21.22 

 

0 .8 38.3 

 

Vie privée(2) 

 

85 62.50 ±65.73 

12.22 

0 .8 28.8 
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 Homogénéité  et reproductibilité 

Le coefficient alpha de Cronbach variait de 0,14 à 0,96, il était supérieur à 0,70 pour 

toutes les dimensions sauf  trois « vie privée », « loisirs et temps libre  » et « coping ». Ce 

coefficient était élevé pour la totalité du questionnaire (α=0,82). 

La fiabilité a été étudiée à l'aide de données de test-retest avec 20 aidants, le  CarGoQoL 

a été administré deux fois dans un intervalle de 3 à 7 jours. Les (CCI) étaient de 0,76 à 

0,98(tableau III) 

Tableau III : Cohérence et validité interne du CargoQoL 

Les dimensions Cronbach’sα ICC Test-retest 

Bien être psychologique  0 .96 0.83 

Fardeau  0.91 0.77 

Relations avec les soins de santé 0.94 0.95 

Administration et finance  0.87 0.93 

Coping 0 .66 0.98 

Bien être physique  0.96 0.98 

Estime de soi 0.68 0.94 

loisirs et temps libre  0.65 0.86 

 

Soutien social  0.82 0.92 

 

vie privée 0.14 0.76 
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Tableau IV : corrélation des items avec les différentes dimensions 

Les dimensions 

IIC 

Min-Max 

IDV 

Min-Max 

Bien être psychologique 0.89-0.94 0.41-0.94 

Fardeau 0.82-0.94 0.30-0.65 

Relations avec les soins de santé 0.91-0.95 0.42-0.77 

Administration et finance 0.69-0.92 0 .42-0.76 

Coping 0.66-0.87 0.48-0.76 

Bien être physique 0.90-0.91 0.42-0.69 

Estime de soi 0.89 

 

0.76 

loisirs et temps libre 0.87 

 

0.76 

 

Soutien social 0.93 0.76 

 

vie privée 0.65 0.62 

 

La  cohérence interne des items  (IIC)  et la validité discriminante ont  été évaluée en bien 

corrélant chaque item  avec sa dimension,   La corrélation entre chaque item et sa propre 

dimension était plus élevée que la corrélation avec les autres, cette corrélation variait du  0,65 

pour la dimension vie privée à 0,94 pour la dimension bien être psychologique (tableau IV) 
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Tableau V : Correlation interdimentionnelle du questionnaire CarGoQoL 

 PsWB B RHC AF COP PhWB SE LEI 

PsWB         

B 0.559**        

RHC -0.248** -0.296**       

AF         

COP 0.711** 0.405** -0.293**      

PhWB 0.776** 0.437** -0.266**  0.623**    

SE  0.278**       

LEI -0.225**    -0.277** -0.431**   

SS -0.212* -0.296** 0.202* -0.180* -0.204* -0.308**  0.175* 

PL 0.219* 0.348**    0.230* 0.236*  

p< 0.05, **p < 0.01, ***p < 0.001 

Les corrélations interdimensionnelles étaient significatives (r ˃ 0,4) à l'exception de 

l'administration et des finances (AF), de l'estime de soi (SE) et du temps libre (LEI). Une 

corrélation élevée a été notée entre la dimension psychologique bien-être(PsWB) et fardeau(B), 

adaptation(COP) et (PsWB), bien-être physique(PhWB) et (COP), (B) et (COP), et entre (B) et 

(PhWB), avec un intervalle de 0,55 à 0,77. (Tableau V) 

La validité discriminante de la CarGoQoL a été évaluée à l'aide de caractéristiques 

sociodémographiques (tableau VI). Les femmes ont rapporté des scores statistiquement 

significatifs plus faibles que les hommes pour les dimensions PhWB et AF. Un fardeau 

physique (PhWB) a été signalé lorsque l’aidant  est un parent du patient. Une limite d'activité 

(LEI) a été signalée chez les enfants des patients. Une atteinte à la vie privée a été signalée 

lorsque l’aidant  est un frère ou une sœur du patient. Les aidants les moins âgés ont signalé une 

mauvaise qualité de vie pour les dimensions PsWB , Burden,COP et PhWB. Dans l'ensemble, 

aucune différence n'a été constatée en ce qui concerne le sexe du patient.  
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Les aidants ont signalé une moins bonne qualité de vie sur le plan affectif : PsWB, COP 

et dimension physique (PhWB) lorsque le patient est plus jeune. Lorsque le patient est plus âgé, 

les aidants ont déclaré des scores de qualité de vie inférieurs dans les dimensions B, SE, LEI et 

SS. Les aidants ont déclaré une qualité de vie inférieure pour les dimensions AF et SE lorsque 

la durée de l'aide augmente et pour les dimensions LEI et PL lorsque la durée de la maladie est 

longue  
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Tableau VI : Comparaisons (moyenne ± écart-type) et corrélations des scores du CarGOQoL par rapport aux caractéristiques des 

aidants et des patients 

 PsWB B RHC AF COP PhWB SE LEI SS PL 

Sexe de l’aidant  

Femme  68.7±31.7 68.4±28,2 67.1±18.6 57.2±17.1 80.3±16.9 70.1±21.7 25.0±19.2 75.2±12.5 71.7±20.8 66.1±12.1 

Home  66.5±31.02 53.7±32,5 73.4±17.8 68.7±22.2 78.1±19.6 73.8±22.8 21.0±18.6 71.0±11.8 70.5±24.8 63.4 ±12.9 

P value 0.8    0.04 0.2 0.01 0.6 0.03 0.4 0.2 0.8 0.4 

Relation avec le patient 

Conjoint(e) 58.8±36.7 64.4±30.1 64.7±17.1 60.2±20.9 76.4±17.2 57.3±26.3 17.5±15.2 81.4±11.8 72.1±19.4 59.6±10.0 

Parent 72.7±30.3 71.2±29.2 64.1±19.9 56.2±17.0 81.0±18.3 77.6±17.2 27.5±20.8 73.1±10.4 70.3±22.5 70.8±10.2 

enfant 65.7±29.7 69.2±30.5 73.6±21.0 66.2±16.2 76.8±19.0 66.6±18.6 30.5±24.7 69.4±17.7 66.6±26.4 68.7±13.5 

Frère/soeur 75.2±24.7 58.6±27.1 75.0±14.0 55.3±17.3 85.0±13.3 80.0±14.3 24.0±14.3 71.5±8.4 76.6±17.7 67.1±14.3 

P value 0.1 0.4 0.08 0.3 0.2 0.00 0.07 0.003 0.6 0.009 

Age de l’aidant  

˂40  51.9 ±30.1 48.1±27.4 74.5±20.5 55.1±16.4 74.2±18.3 61.8±22.1 20.9±18.1 76.1±13.8 78.7±17.2 62.5±9.4 
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40-60 72.4±30.3 70.4±25.4 67.3±16.8 61.0±18.7 81.2±17.0 71.6±20.5 27.4±19.4 11.9±1.4 71.2±21.6 66.4±13.1 

˃60 86.7±24.1 89.1±27.0 56.1±16.2 56.1±19.2 87.7±10.8 85.8±18.6 18.3±18.2 75.0±12.5 57.5±21.0 66.3±10.6 

P value 0.00 0.00 0.005 0.2 0.02 0.001 0.1 0.7 0.005 0.5 

Sexe du patient 

femme 69.7±29.5 65.0±28.0 71.0±18.8 58.0±16.4 80.0±17.8 74.2±18.2 24.2±20.1 73.3±10.7 74.2±21.8 68.3±11.3 

homme 67.4±34.3 68.0±30.8 63.5±17.7 60.1±20.7 80.6±15.8 65.5±25.2 25.0±18.2 76.5±14.6 67.8±19.7 62.8±12.8 

P value 0.3 0.7 0.08 0.5 0.08 0.06 0.9 0.4 0.1 0.1 

Age du patient  

˂ 30 54.5±39.2 78.6±35.4 70.2±23.0 52.3±12.4 60.7±26.2 60.7±27.4 42.8±32.1 83.9±9.4 64.2±31.8 70.0±6.8 

30-70 60.7±33.0 58.0±28.5 69.8±17.1 57.5±17.7 77.5±17.1 65.4±22.2 22.6±17.2 75.5±12.9 76,1±16.4 64.0±12.6 

˃70 86.1±16.7 80.9±22.2 63.8±20.2 62.2±19.9 88.5±9.7 82.7±14.1 24.6±18.4 71.3±11.2 63.8±25.1 67.4±12.0 

P value 0.00 0.00 0.2 0.2 0.00 0.00 0.02 0.03 0.009 0.3 

Durée d’assistance du patient en mois 

˂ 6  75.5±29.3 76.3±26.3 67.0±18.2 60.8±21.2 82.9±17.3 77.4±17.5 35.8±21.7 73.9±11.2 65.9±27.3 71.8±11.6 

6-24  65.3±32.2 64.8±28.4 68.3±19.2 56.8±16.7 78.5±17.8 68.2±22.9 22.5±17.5 74.8±13.3 72.3±19.3 63.9±11.6 
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˃24 77.0±29.2 57.1±38.1 65.0±12.9 71.6±20.1 85.0±10,2 73.7±19.0 12.5±13.1 73.7±7.0 77.5±21.0 67.1±14.8 

p value 0.2 0.1 0.8 0.04 0.3 0.1 0.001 0.9 0.2 0.06 

Durée de la maladie en mois  

˂ 12 68.6±32.6 71.2±28.1 68.0±19.9 60.7±18.7 80.3±18.1 70.6±21.5 27.5±21.3 74.5±11.5 69.1±22.3 68.7±11.3 

12-48 65.3±32.4 62.5±31.7 65.3±16.9 57.5±17.8 78.8±17.5 67.3±24.3 20.9±16.7 77.9±11.8 72.0±21.2 61.4±11.8 

˃48 72.9±27.0 55.9±24.0 75.5±17.9 51.6±16.1 80.5±14.3 78.7±15.4 20.0±13.1 68.3±14.8 79.4±14.3 67.8±15.9 

P value 0.7 0.1 0.1 0.2 0.9 0.2 0.14 0.03 0.2 0.03 
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4. Discussion 

Le questionnaire CarGoQoL est bien conçu et validé pour mesurer et évaluer la qualité 

de vie des aidants des patients atteints de cancer. Il a été développé par une équipe de recherche 

française et une version américaine a été réalisée aux États-Unis [32, 170].  

Pour l'élaboration d’une version arabe marocaine, une méthodologie scientifique 

rigoureuse recommandée dans le domaine a été suivi [32-34, 170, 173,174]. 

Le questionnaire CarGoQoL est exclusif dans l'identification des dimensions spécifiques 

aux aidants. Le processus d'adaptation transculturelle a été réalisé en étroite collaboration avec 

l'équipe du Mapi Research Trust qui a accordé la réalisation de cette étude. 

La validation a été menée auprès d'un échantillon diversifié comprenant des conjoints, 

des parents et des enfants, des frères et sœurs, afin d'identifier les différents liens avec le patient 

atteint d'un cancer en phase palliative et de couvrir tous les aspects de la qualité de vie des 

aidants.  

Les propriétés psychométriques de la version arabe marocaine de CarGoQoL sont 

considérées comme satisfaisantes. Le temps moyen nécessaire pour remplir le questionnaire 

était similaire à celui des deux études de validation françaises et américaines [32,170]. 

Une seule dimension de la vie privée est insatisfaisante en termes de cohérence interne 

(α=0,14) et le taux de données manquantes est de 29,2%, ce qui est presque similaire à l'étude 

américaine [32]. 

Le temps de test -retest  était de trois à sept jours, ce qui correspond aux lignes directrices 

recommandées suggérant que l'intervalle de retest de 2 à 10 jours est généralement utilisé [172]. 

Dans cette étude, les femmes étaient plus nombreuses que les hommes à s'occuper des 

enfants. Cette situation est similaire dans l'étude française et américaine [32 ,170].  

Au Maroc, il n'est pas surprenant que ce soient les femmes qui assument le rôle de l’aidant  

principal car, dans notre culture, on attend souvent d'elles qu'elles soient les aidants. 

Les aidants  ont subi une charge physique lorsqu'ils sont les parents des patients, et ce 

dans d'autres contextes [175, 176]. 

Tous les items étaient fortement corrélés avec leurs propres dimensions qu'avec d'autres. 

Une validité discriminante a été déterminée entre certaines caractéristiques des aidants  et les 

scores de qualité de vie. Des études antérieures ont montré que les caractéristiques des patients 
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ont un impact significatif sur le besoin de soins familiaux et le niveau de détresse émotionnelle 

des aidants [177-179]. 

Cette étude a confirmé que les femmes avaient des scores de qualité de vie inférieurs à 

ceux des hommes. Cela a été fortement étudié et confirmé dans la littérature [179, 180]. 

Une forte corrélation a été démontrée entre les dimensions de bien-être psychologique et 

de bien-être physique. Cela pourrait être justifié par le fait que les problèmes psychologiques 

ont un impact sur l'état physique de l’aidant, ce qui entraîne des changements physiologiques 

importants. 

De plus, des significations ont été notées dans la dimension administrative et financière 

chez les femmes aidants et lorsque la durée de l'assistance dépasse 24 mois. Elle s'explique par 

l'engagement matériel et moral envers le patient. Cela a également été démontré par une étude 

réalisée au Maroc ; dans la plupart des cas, c'est la famille qui assiste, aide matériellement et 

moralement le patient. [180] 

Certaines limites doivent être prises en compte : l'absence de validation externe à une 

échelle similaire, compte tenu de son indisponibilité. Le CarGoQoL est un questionnaire auto-

administré mais le problème de la faible alphabétisation au Maroc a cédé le pas à une auto-

administration ou à une administration par le même enquêteur en fonction du niveau d'éducation 

des aidants. 

Cette version est en arabe marocain qui est la langue parlée par la majorité des Marocains 

mais la diversité culturelle au Maroc se dégage des langues régionales telles que le "Tarifit", le 

"Tamazight" et le "Tachelhit" qui doivent être prises en compte dans les études ultérieures. 

Conclusion   

La version arabe marocaine de CarGOQoL est un outil fiable et valable pour mesurer la 

qualité de vie des aidants des patients atteints de cancer en phase palliative au Maroc. Le fait 

de disposer d'une version marocaine de CarGoQoL permettra aux chercheurs de choisir plus 

facilement des instruments valables pour mener des études axées sur les aidants. 
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2ème étude :  
Evaluation de la qualité de vie des 

patients atteints d’un cancer 
avancé en phase palliative 



70 
 

1. Introduction 

Aujourd'hui, pour de nombreux patients, la phase palliative n'est pas synonyme de la 

phase terminale, mais de phase de traitement, dans laquelle l'intention est de prolonger la vie 

du patient et/ou de soulager les symptômes, transformant le cancer avancé en une maladie 

chronique [181]. D'autre part, lorsque des métastases se sont développées et que le cancer est 

vraisemblablement incurable, les patients se trouvent dans une situation de fragilité 

psychologique due à la menace existentielle qui se réalise, compte tenu de leur pronostic 

individuel [182]. Ils ont vécu des situations d'espoir, d'incertitude, de déception, d'épuisement 

et, la plupart du temps, de détérioration physique [183]. Des études ont montré que les patients 

adultes atteints de tous les types de cancer avancé souffrent de symptômes divers et souvent 

graves [9]. 

Les symptômes les plus fréquents étaient la fatigue, la douleur, l'anorexie et la perte 

d'appétit, qui se produisent chez plus de 50 % des adultes atteints d'un cancer avancé [8]. 

En outre, à mesure que le nombre de symptômes et leur gravité augmentent, la qualité de 

vie des patients diminue [10]. 

Pour optimiser la qualité de vie des adultes atteints d'un cancer avancé, la recherche a 

indiqué qu'un contrôle adéquat des symptômes est nécessaire, et qu'une évaluation complète 

des symptômes est indispensable pour parvenir à un contrôle des symptômes[10]. 

Les patients atteints d'un cancer avancé en phase palliative ont une mauvaise qualité de 

vie, quel que soit le type de cancer [9, 10]. Il a été démontré que l'apparition fréquente de 

symptômes a un impact significatif sur la satisfaction des patients en matière de qualité de vie 

liée à la santé (QVLS) [11,12]. 

Il est nécessaire de prendre en compte le contexte particulier des patients atteints de cancer 

palliatif avancé, notamment la déficience physique, la perte d'autonomie, la douleur, l'anxiété, 

la colère, le temps, le sentiment d'être un fardeau, les relations avec les autres [20].  

Pour cela, une version abrégée du QLQ-C30, connue sous le nom de QLQ-C15-PAL, a 

été développée afin de réduire la charge du questionnaire plus long et plus lourd qui doit être 

complétée par des patients atteints d'un cancer palliatif avancé pour évaluer leur qualité de vie 

[20].  

L'objectif de cette étude est d'évaluer la qualité de vie des patients marocains atteints 

d'un cancer avancé en phase palliative. 
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2. Patients et Méthodes 

Il s’agissait d’une étude transversale prospective auprès des patients cancéreux en phase 

palliative; pris en charge à l’Institut National d’Oncologie de Rabat. La collecte des données a 

été réalisée du décembre 2017 à juillet 2018. 

Le questionnaire EORTC QLQ-C-15 a été administré à 120 patients. Ont été inclus dans 

l'étude, les patients diagnostiqués avec un cancer confirmé histologiquement et en phase 

palliative qui ont été hospitalisés dans les services d’oncologie médicale et des soins palliatifs, 

les patients de nationalité marocaine et qui avaient signé une lettre de consentement éclairé pour 

participer à l'étude.  

 Lieu de l’étude 

 Le recrutement a été effectué au niveau des services  susmentionnés de l'Institut national 

d'oncologie (INO) SIDI MOHAMED IBN ABDILLAH à RABAT/MAROC; premier centre de 

référence pour le traitement du cancer au Maroc. Au niveau de ces services, nous avons recrutés 

des patients hospitalisés atteints d'un cancer de stade avancé déclaré en phase palliative et ne 

recevant ni chimiothérapie ni radiothérapie palliative (hors de toutes ressources thérapeutiques) 

 Critère d’inclusion et d’exclusion 

 Critères d’inclusion 

• Tout patient diagnostiqué avec un  cancer histologiquement confirmé au sein de l’INO 

déclaré en phase palliative. 

• Patient de nationalité marocaine et ayant signé une lettre de consentement éclairé pour 

participer à l’étude. 

Critères d’exclusion 

 Les patients atteints de troubles psychiatriques ou neurologiques pouvant altérer la 

compréhension et l’adhésion à l’étude 

L'anonymat de tous les patients inclus dans notre étude a été respecté. Tous les patients 

ont été dûment informés de l'objectif et de la procédure de l'étude et ont volontairement accepté 

de participer. L'étude a été approuvée par le comité d'éthique pour la recherche biomédicale de 

la faculté de médecine et de pharmacie de Rabat sous le numéro 15/18. Un consentement éclairé 

a été obtenu de tous les patients 

 Collecte des données  
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La collecte standardisée de données sociodémographiques et cliniques a été réalisée à 

l'aide d’un formulaire. Le formulaire de collecte de données était structuré en deux parties. La 

première partie comprend les informations sur les caractéristiques sociodémographiques et 

cliniques  des patients : âge, sexe, localisation du cancer, stade, métastases, durée de la phase 

palliative, état civil, situation professionnelle et traitement reçu. Ces informations  ont été 

recueillies dans les dossiers médicaux 

 Instruments 

L’état de santé global et la qualité de vie ont été évalués à l'aide du questionnaire QLQ-

C15- PAL, un questionnaire qui a été spécialement conçu pour être utilisé dans les 

établissements de soins palliatifs par le biais d'études de validation [184-186]. Cet outil de 

mesure de la qualité de vie comprend 15 questions ; deux échelles fonctionnelles à plusieurs 

éléments (fonctionnement physique et émotionnel), deux échelles symptomatiques à plusieurs 

éléments (fatigue et douleur) ainsi que cinq échelles symptomatiques à un seul élément 

(nausées/vomissements, dyspnée, insomnie, perte d'appétit, constipation) et une dernière 

question concernant la qualité de vie générale. Afin de générer les scores des différentes 

échelles du QLQ-C15-PAL, le manuel de notation EORTC QLQC30 [187] et l'addendum QLQ-

C15-PAL [188] ont été utilisés. Les scores sont définis sur une échelle de 0 à 100. Des scores 

proches de 100 pour l'échelle des symptômes représentent une charge de symptômes élevée. 

Un score élevé pour les deux échelles fonctionnelles et la dernière question du QLQ-C15- PAL, 

qui se réfère à la perception du patient de la qualité de vie globale, représente une réponse 

positive. Le questionnaire EORTC QLQ-C- 15 PAL a été traduit en arabe dialectal marocain, 

adapté et validé pour le contexte marocain [33]. Pour évaluer l'état clinique du patient, l'échelle 

de performance de Karnofsky a été utilisée.  

 Analyse statistique 

 Une analyse descriptive des caractéristiques sociodémographiques et cliniques a été 

réalisée. Nous avons calculé des moyennes, des écarts types, des valeurs minimales et 

maximales.  

Le test ANOVA a été utilisé pour analyser les différences de scores entre les sexes, les 

groupes d'âge et la durée des soins palliatifs, ainsi que pour comparer les scores moyens des 

différentes échelles à une classification des groupes de patients à l'aide du KPS.  
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Les corrélations de Pearson ont été calculées entre toutes les échelles 

fonctionnelles/symptomatiques et l'échelle globale de la qualité.  

Les tests ont été considérés comme significatifs lorsque le p (degré de signification) était 

inférieur à 0,05. L'analyse statistique est effectuée à l'aide du logiciel SPSS version 13.0.  

3. Résultats 

Sur un total de 120 patients inclus dans l'étude, 57,5 % étaient des femmes et 54 % étaient 

analphabètes. Les participants étaient âgés de 20 à 92 ans.  

Les diagnostics de cancer primaire les plus fréquents étaient respectivement (43% 

gynécologique et mammaire, 37,5% digestif, 22% pulmonaire). 65,9 % des patients avaient un 

indice de Karnovsky compris entre 40 et 50 % et la durée moyenne de la phase palliative était 

de 22,89 mois avec des extrêmes [1-204]. 
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Tableau VII : Caractéristiques  sociodémographiques et cliniques des patients  (N=120) 

 

 

Caractéristiques N % 

Âge (ans) Âge (moyenne±ET) 120 59 ± 16.5 

Genre 
Femme 69 57.5 

Homme 51 42.5 

Résidence 
Urbain 93 77.5 

Rural 27 22.3 

État civil 

marié 94 78.3 

veuf 12 10 

simple 14 11.6 

Niveau d'éducation 

analphabète 54 45 

primaire 36 30 

 secondaire 28 23.4 

université 1 0.8 

Statut d'emploi 

pas d’activité 

professionnelle  

76 73.3 

Actif  44 36.7 

Couverture de sécurité sociale 
RAMED 100 83.3 

AMO 19 15.8 

Diagnostic primaire de 

cancer 

Poumon 22 18.3 

Digestif 45 37.5 

Gynécomammaire  43 35.8 

urologique  5 4.2 

Autres 5 4.2 

Traitement reçu 
oui 99 82.5 

non  21 17.5 

Stade clinique 

M0 51 42.5 

M1 15 12.5 

NP 54 45 
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Indice Karnofsky 

≤30 31 25.8 

[40- 50] 79 65.9 

≥60 10 8.4 

Période de transition vers la 

phase palliative 

(mois/moyenne) 

 

22.89 

 

D'autres caractéristiques sociodémographiques et cliniques sont présentées dans le 

(tableau VII).  
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Tableau VIII : Qualité de vie ; échelles fonctionnelle et symptomatique (n=120) 

 

 

Moyenne SD minimum maximum 

Échelles fonctionnelles 

Fonctionnement physique 15.46 17.18 00 55.56 

Fonctionnement émotionnel 50.13 42.03 00 100 

Échelles des symptômes 

Fatigue 90.55 14.77 33.33 100 

Nausées et vomissements 43.88 36.15 00 100 

Douleur 74.30 19.79 00 100 

Dyspnée 50.55 35.63 00 100 

Insomnie 68.05 26.77 00 100 

Perte d'appétit 80.83 25.07 33.33 100 

Constipation 36.94 39.08 00 100 

État de santé 

global/Qualité de vie 

24.44 21.27 00 66.67 

 

Une mauvaise qualité de vie générale a été signalée chez 32,5 % des patients, avec une 

moyenne de (24,44±21,27), 46,7 % des patients ont trouvé leur fonctionnement extrêmement 

altéré (15,46±17,18). 28,3 % des participants ont déclaré n'avoir aucun problème avec la 

composante émotionnelle et 34,2 % ont rendu cette composante responsable d'un problème 

extrême dans leur vie quotidienne avec un score moyen de 50,13 ±42,03. 

Dans la population étudiée, 64,2 % des personnes interrogées se sont montrées fatiguées 

avec une moyenne de 90,55±14,7, 20 % ont eu des nausées/vomissements 

(43,88±36,15),20%ont ressenti des douleurs(74,30±19,79),25% ont souffert de dyspnée  

(50,55±35,63),  32,5  %  ont  souffert  d'insomnie  (68,05±26,77),  58,3  % ont perdu l'appétit 

(80,83±25,07), 20,8 % ont été constipées (36,94±39,08) (tableau VIII) 
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Tableau IX : Comparaisons (moyenne ± écart-type) et corrélations entre la qualité de vie, échelle fonctionnelle et symptomatique de 

l'EORTC C-15-PAL avec les caractéristiques des patients 

 

 Fonction 

physique 

Fonction 

émotionnelle 

fatigue Nausée 

vomissement 

Douleur Dyspnée Insomnie Perte 

d’appétie 

Constipation état de 

santé 

globale 

Sexe du patient 

F 14 .86±17.65 46.81±41.35 91.17±15.63 42.15±36.70 75.00±19.84 45.58±35.45 70.58±27.33 77.94±25.50 32.35±35.95 22.79±22,47 

H 16.44±16.83 54.66±42.59 89.66±13.83 46.00±36.19 73.33±19.63 58.00±35.51 64.66±25.56 85.33±24.43 42.66±42.07 26.33±19.65 

P 

value 

0.5 0.3 0.2 0.4 0.1 0.04 0.1 0.1 0.3 0.5 

Classe d’âge des patients en années 

˂ 30 22.22±25.66 21.42±36.91 88.09±24.93 19.04±37.79 78.57±15.85 28.57±40.49 66.66±19.24 85.71±17.81 19.04±37.79 11.90±24.93 

30-

70 

14.96±16.28 40.00±40.26 92.44±12.64 46.66±35.51 77.77±17.40 52.44±33.85 69.33±25.56 82.22±25.31 39.55±39.39 19.77±18.72 

˃70 15.20±17.41 75.43±34.60 87.28±16.17 42.98±36.27 66.66±22.92 50.87±37.75 65.78±30.49 77.19±25.82 35.08±38.70 35.96±21.05 

P 

value 

0.5 0.00 0.1 0.1 0.01 0.2 0.7 0.5 0.3 0.00 
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Durée de la maladie en mois 

˂ 12 12.80±17.11 55.36±40.99 92.09±14.63 49.71±37.84 71.18±21.40 50.84±36.28 68.92±27.58 88.13±21.22 41.80±41.33 24.57±20.84 

12-

48 

17.57±17.69 51.55±43.91 87.20±14.92 43.41±34.53 75.96±17.92 52.71±37.95 65.89±26.71 77.51±26.94 30.23±35.49 25.58±22.52 

˃48 19.25±15.97 33.33±38.31 92.22±15.25 17.77±21.33 78.88±18.32 37.77±21.33 64.44±23.45 60.00±22.53 33.33±41.78 23.33±20.70 

P 

value 

0.2 0.1 0.2 0.08 0.2 0.3 0.7 0.00 0.3 0.9 

Karnovsky performance score(KPS) 

30 7.88 ±14.39 62.90±39.37 94.08±15.83 47.31±38.27 75.80±19.16 55.91±35.88 74.19±28.16 83 .87±24.14 30.10±36.87 29.03±22.34 

40 16.38  ± 

16.02 

50.00±42.88 89.54±12.34 48.02±36.76 73.44±18.34 49.15±34.10 65.53±24.73 83.61±23.46 42.37±41.44 25.98±20.35 

50 17.22±15.90 40.83±39.54 91.66±14.80 33.33±30.58 72.50±24.34 48.33±42.54 68.33±31.48 70.00±28.40 28.33±34.66 15.83±17.50 

60 27.16±23.64 33.33±44.09 87.03±20.03 33.33±33.33 79.62±23.24 48.14±33.79 66.66±23.57 81.48±24.21 40.74±40.06 18.51±28.19 

P 

value 

0.002 0.1 0.03 0.2 0.8 0.8 0.4 0.05 0.4 0.2 
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Ces résultats ont montré que des femmes ont souffert de dyspnée avec un P value˂0.05. 

Il y a une variation significative dans l'âge des patients, l'estimation la plus basse de l'état de 

santé étant pour les patients de moins de 30 ans. L'échelle fonctionnelle émotionnelle est 

associée de manière significative à l'âge des patients. Les sujets âgés (> 70 ans) étaient plus 

sensibles au symptôme de la douleur. Les symptômes (NV) et (AP) sont significativement et 

fortement associés à la durée de la maladie. Le KPS est significativement lié à l'échelle 

fonctionnelle physique de la fatigue, de la perte d'appétit (tableau IX). 

 

Tableau X : Corrélation entre toutes les variables de l'échelle fonctionnelle/symptômes 

et le Q15 chez les patients atteints d'un cancer avancé en phase palliative 

variable Correlation (r ) P-Value¹ N 

Fonction physique 0.23 0.01 120 

Fonction émotionnelle 0.78 0.00 120 

Fatigue -0.46 0.00 120 

Nausée et vomissement -0.10 0.24 120 

Douleur -0.46 0.00 120 

Dyspnée -0.23 0.01 120 

Insomnie -0.33 0.00 120 

Perte d’appétit -0.22 0.01 120 

Constipation 0.05 0.5 120 

 

Les corrélations étaient significatives entre la Q15 (QVS/QVG) et les échelles 

fonctionnelles avec un score positif et entre la Q15 et l'échelle des symptômes avec un score 

négatif ; à l'exception de la constipation (tableau X). 
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Tableau XI : Analyse de régression linéaire univariée et multivariée de toutes les échelles 

fonctionnelles/symptomatiques avec la QV globale chez les patients atteints de cancer en 

phase palliative 

Variable 

indépendante 

Analyse univariée Analyse multivariée 

β Valeur P β [95,0% CI] Valeur P 

PF 0.29 0.01 [0.021-0. 33] 0.17 0.02 

PE 0.39 0.00 [0.32- 0.45] 0.38 0.00 

FA -0.66 0.00 [-0.48- -0.09] -0.28 0.004 

NV -0.06 0.24    

DO -0.49 0.00 [-0.12- 0.17] 0.02 0.75 

Dy -0.13 0.01 [-0.14 - 0.009] -0.06 0.08 

SL -0.26 0.00 [-0.001 – 

0.23] 

0.11 0.052 

AP -0.18 0.01 [-0.13-0.05] -0.04 0.36 

CO 0.003 0.95    

 

Basé sur les dimensions QLQ-C15-PAL ; dans l'analyse univariée, la QV globale (Q15) 

montre un coefficient positif en ce qui concerne le fonctionnement physique et émotionnel 

(p<0,05) et un coefficient négatif pour la fatigue, la douleur, la dyspnée, l'insomnie, la perte 

d'appétit (p < 0,05). Selon l'analyse multi-variée de la QLQ-C15-PAL, la fonction physique, le 

fonctionnement émotionnel et la fatigue (p˂0.05) étaient des prédicteurs significatifs de la 

QSL/QVG(Q15) (tableau XI). 

  



81 
 

4. Discussion 

Cette étude est la première au Maroc où les éléments reflétant le QLQ-C15-PAL ont été 

extraits du questionnaire QLQ-C30 traduit en arabe dialectal marocain et analysés pour leurs 

coefficients prédictifs au QV. 

La phase palliative présente une dynamique différente pour chaque patient. Toutefois, la 

durée de la phase palliative est déterminée dans une large mesure par la présence et l'intensité 

des symptômes de la maladie. La connaissance de la prévalence des symptômes est importante 

pour la pratique clinique. 

Les résultats de notre étude décrivent l'apparition de symptômes et de troubles du 

fonctionnement chez les patients atteints d'un cancer avancé en phase palliative. Une 

détérioration significative a été observée dans tous les aspects du fonctionnement physique et 

émotionnel, la fatigue, la perte d'appétit, l'insomnie et la douleur étant les symptômes les plus 

fréquents rencontrés par les patients ; les nausées et les vomissements ont été considérés comme 

les moins problématiques. Les hommes et les femmes ont signalé des niveaux de problèmes 

similaires, contrairement à d'autres études qui ont montré des différences nettes entre les sexes, 

en se concentrant sur des symptômes spécifiques, qui ont été observés principalement 

l'insomnie (plus chez les hommes) et les nausées et vomissements (plus fréquents chez les 

femmes) [187-192]. La fatigue était plus prononcée dans toutes les tranches d'âge de notre 

étude, comme dans les résultats d'une étude précédente [193]. Elle est connue pour être l'un des 

symptômes les plus pénibles pour les patients atteints de cancer en phase palliative et affecte 

négativement leur vie quotidienne [54,62, 194-199] ; son taux de prévalence peut atteindre 99 

% chez les patients atteints de cancers avancés et incurables [54, 62, 200,201]. 

Nos résultats n'ont pas montré de différences entre les groupes d'âge pour le 

fonctionnement physique, contrairement à d'autres études qui ont montré des résultats 

divergents. En effet, l'étude menée dans une population allemande a montré que le 

fonctionnement physique était plus faible chez les sujets âgés avec des scores  plus élevés pour 

la fatigue, les nausées/vomissements, la douleur, la dyspnée, la perte d'appétit et la constipation 

[202]. 

Dans l'ensemble, les sujets âgés ont eu tendance à signaler moins de problèmes que les 

patients plus jeunes, avec une détérioration plus grave de la qualité de vie. Certaines études ont 

montré que les patients âgés atteints de cancer ont une QVLS similaire ou même meilleure que 

celle des patients plus jeunes [203].  

D'autres ont constaté qu'une QVLS globale plus faible est associée à un âge plus avancé, 
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avec des attentes différentes en matière deQVLS chez les patients âgés [204]. 

Nos résultats ont montré que le fonctionnement physique et émotionnel était un prédicteur 

important de la QVG, et avec un tel fardeau de symptômes, il est logique d'identifier les plus 

importants pour le patient en termes de qualité de vie globale, afin que les soins palliatifs et de 

soutien puissent être adaptés en conséquence. 

Une étude menée à l'Institut national du cancer du Canada a montré que les patients ayant 

un faible niveau de fonctionnement émotionnel ont un faible niveau de qualité de vie globale 

[125]. 

La fatigue était le symptôme le plus fréquent chez les patients atteints d'un cancer avancé 

en phase palliative et peut aggraver considérablement leur qualité de vie. Comme il s'agissait 

du symptôme prédictif le plus important dans cette étude, nos résultats sont tout à fait cohérents 

avec les résultats d'autres études qui ont montré que la fatigue était influencée par de nombreux 

facteurs (douleur, nausées, dépression, insomnie et dyspnée) et qu'elle était associée de manière 

significative au bien-être général [97, 125,205-209]. 

La QLQ C 15-PAL est plus efficace et plus appropriée pour mesurer la qualité de vie des 

patients atteints de cancer en phase palliative. Il est recommandé de lancer des études au Maroc 

en utilisant cet outil d'évaluation. La mauvaise condition physique des patients signifie que des 

questionnaires de qualité de vie plus courts peuvent contribuer à réduire la charge de travail et 

à améliorer l'accumulation de données, et une évaluation appropriée de la qualité de vie des 

patients atteints d'une maladie avancée peut orienter les interventions ciblées du personnel de 

santé[206]. 

Conclusion 

Dans notre étude, la majorité des patients atteints d'un cancer avancé en phase palliative 

ont connu une détérioration de leur qualité de vie liée à l'apparition et à la persistance de certains 

symptômes, en particulier la fatigue, la perte d'appétit et l'insomnie.  

Le fonctionnement émotionnel et physique ainsi que la fatigue étaient des prédicteurs 

significatifs de la qualité de vie globale des patients en phase palliative. 
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Conclusion générale 



 

84 
 

Cette étude, en particulier, a prouvé que les caractéristiques sociodémographiques et 

cliniques identifiés dans la population étudiée affectaient significativement leur qualité de vie 

lorsqu'ils étaient évalués par l'instrument EORTC QLQ-C 15-PAL. Principalement en ce qui 

concerne les domaines de la fonction physique et  de la fonction émotionnelle.  

Les résultats ont démontré que la déficience de la capacité fonctionnelle et émotionnelle 

d'une personne, due à l'impact du cancer avancé en phase palliative, affecte sa qualité de vie 

globale.  

Il est à noter que les résultats de la présente étude peuvent contribuer à l'augmentation des 

stratégies pour la mise en place de programmes de promotion de la qualité de vie pour les 

personnes qui survivent avec un cancer avancé en phase palliative, compte tenu de leurs 

dimensions physique, sociale, émotionnelle, cognitive et spirituelle. Ainsi que les conditions 

sociodémographiques et cliniques, en mettant l'accent sur les personnes les plus touchées, pour 

la mise en œuvre de soins plus humanisés et intégrés dans les principes du système de santé au 

Maroc. 

On espère que cette étude suscitera des investigations et des recherches plus 

poussées. Cela, efficacement, peut contribuer à des réflexions et des échanges, entre les 

gestionnaires et les professionnels de la santé, afin de rendre possible la création d'unités de 

soins palliatifs pour la prise en charge des patients atteints d'un cancer avancé et de leurs 

aidants.  

Perspectives 

Même si cette thèse de doctorat a jeté un éclairage sur la qualité de vie des patients atteints 

de cancer en phase palliative admis à l’INO, il est pertinent de poursuivre les recherches sur la 

symptomatologie des patients durant la transition de la phase curative vers la phase palliative.  

Les prochaines étapes de la recherche pourraient être pertinentes : d’étudier comment le 

niveau des symptômes/problèmes au début de la transition est associé à d'autres facteurs, par 

exemple des facteurs socio-économiques, d'étudier comment le niveau des 

symptômes/problèmes change en mettant en place des stratégies précoces des soins palliatifs et 

évaluer la qualité de vie des aidants de ces patients en utilisant la version arabe dialectale du 

CarGoQoL et pourquoi pas le tester chez d’autres populations des aidants qui s’occupent des 

patients ayant des démences . 
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Un autre volet très pertinent est d’évaluer les besoins des patients  selon leurs propres 

expériences concernant leurs symptômes et leur qualité de vie. 

Nous nous attendions à ce que les résultats de cette étude contribueront  à orienter 

l'apprentissage des professionnels de la santé face au patient sans possibilité de guérison, 

permettant l'approche de leurs expériences et la compréhension de leur souffrance et de leurs 

besoins réels pour promouvoir la qualité de vie. 

En outre, la recherche offre une opportunité aux professionnels de la santé afin que les 

stratégies de soins soient ciblées sur des actions basées sur une assistance pluridisciplinaire, en 

tenant compte des besoins réels des patients, qui passent souvent inaperçus. Ces actions 

apporteraient aux patients la possibilité de bénéficier de soins complets et continus, axés sur le 

soulagement de leurs besoins biopsychosociaux et spirituels. 
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 : الدراسةنموذجالموافقةعلى المشاركة في
 

التلطيفية احتياجات مرضى السرطان ومقدمي الرعاية في الرعاية  
 

 أيتومةأحلام :الاسم الكامل للباحث

 المعهد الوطني  للأنكولوجيا:  / مصلحة العلاجات التمريضية  :مستشفى / مصلحة 

 0622461348: الهاتف
 

 

 

 : ) أو ممثله القانوني)الاسم الكامل للمريض 

 : الرقم التسلسلي

 

هدافهذهالدراسة،وأقر أؤكدفهميالتام لأ.......................................................... أسفله( ة)أنا الموقع

 كل الشرحات الكاملة المتعلقة بهذا البحث من طرفالباحثأيتومةأحلام تلقي
 

 . تلقيت رسالة المعلومات وأتيحت لي الفرصة لدراستها بعناية• 

 . قبل اتخاذ قراري لقد كان لي الوقت الكافي لدراستها• 

 لقد تمت الإجابة على جميع أسئلتي • 

 

قة لهذا أقبل بكامل إرادتي المشاركة في هذا البحث وفقا للشروط المحددة فيرسالة المعلومات المرف• 

 . النموذج

 . أفهم أن لي مطلق الحرية في سحب موافقتي في أي وقت أريده•

 . سريةلقد بلغني أن جميع البيانات الخاصة بي، ستظل •

لمسؤولين اأنا لا أسمح بالإطلاع على البيانات الخاصة بي إلا للأشخاص المشاركين في هذ البحث وكذا • 

 . عن التدقيق في جودة الدراسة

حث أو الراعي أتفهم أن البيانات المسجلة خلال هذه الدراسة يمكن معالجتها بواسطة الحاسوب، من قبل البا•

 . لهذا البحث

 . لحق في الإطلاع على البيانات الخاصة بي وكذاالحق في التصحيحأفهم أن لدي ا• 

 . بكل حريةوأعطي موافقتي على المشاركة في هذا البحث عن علم • 

  ..………………………… : حرر في لرباط بتاريخ

 

 توقيع الباحثتوقيع المشارك
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 رسالة المعلومات المتعلقة بالمريض
 

 . جميع الأسئلة التي ترونها مفيدةطرح المرجو قراءة هذا الدليل بعناية، و
 . يمكنكم أن تقرروا بعد ذلك إذا كنتم ترغبون في المشاركة في هذا البحث أم لا

 
 اسم الدراسة: 

 
 احتياجات مرضى السرطان ومقدمي الرعاية في الرعاية التلطيفية

 

: سيدتي، آنستي، سيدي  
 

 أيتومةأحلام :الاسم الكامل للباحث 
لرياض ، اشارع علال الفاسي، حي , المعهد الوطني للأنكولوجيا سيدي محمد بن عبد الله : العنوان

الرباط  10100  

 
0622461348: الهاتف  

 

 . انتم مدعوون للمشاركة في الدراسة النوعية، والتي يتم تلخيصها أدناه

 

 تقديم الدراسة: 
فية و دراسة احتياجات مرضى السرطان ومقدمي الرعاية في الرعاية التلطي : هوالهدف من هذه الدراسة   

أن تساعد الأطباء  المعلومات التي تم الحصول عليها من هذه الدراسة يمكن: النتائج المتوقعة من هذه الدراسة هي

مغرب؛ في ال والممرضين على فهم أفضل لاحتياجات مرضى السرطان ومقدمي الرعاية في الرعاية التلطيفية
 . لمرافقة أفضل

 

 : المخاطر المحتملة
. لا تشكل هذه الدراسة أي خطر أو أي ضرر جسدي أو عقلي على  المشاركين  

 

 الحق في الانسحاب من هذه الدراسة
 مشاركتكم في هذه الدراسة هي طوعية تماما

. حتى إذا وافقتم مبدئيا، يمكنكم ترك هذه الدراسة في أي وقت تشاؤون  
 

 إحترام الخصوصية
. سيتم جمع البيانات فقط للدراسة و سيتم التكتم على المعلومات الشخصية  

.. يمكنكم في أي وقت مناقشة حقوقكم مع الباحث: أحلامأيتومة    
ا البحث ستبقى جميع المعلومات الخاصة بك  سرية ، وسوف تكون فقط في متناول الأشخاص المشاركين في هذ

. الدراسةوالمسؤولين عن مراقبةهذه   

 

 تعويضات
. لا تدفع للباحثين أية تعويضات مادية لجهودهم في جمع البيانات أو خلال هذه الدراسة  

. لا تدفع كذلك  للمتطوعين أية تعويضات مادية نظير مشاركاتهم في هذا البحث  
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EORTC QLQ-C15-PAL (version 1) 
 

Code patient :…………………. 

Code enquêteur :……………….. 

Téléphone : …………………………………………. 

Adresse : …………………………………………. 

 

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. 

1-Caractéristiques socio-démographiques : 

Sexe :   FM  

Age (années) :…………………. 

Etat matrimonial : Marié(e)   veuf(Ve)      Divorcé (e)    célibataire 

Niveau d’instruction : analphabète     Ecole coranique  primaire collège 

                                         Lycée supérieur  

Milieu de résidence :   UrbainRural 

Profession : Actif              Retraité         Chômeur          Femme aufoyer  

Mode de couverture : Ramed        AMO         Payant Autre  

Revenu :     ≤3000DH       3000-6000         6100-10000 10100-25000 >25000 

 

2-Caractéristiques cliniques du patient : 

 Indice de Karnofsky : …….. 

 Localisation du cancer : ……………………………………….. 

 Type histologique…………………….. 

 Date de diagnostic de la maladie (BIOPSIE INITIALE) : ……………….. 

 Date d’ouverture de dossier à l’INO :……………….. 

 Date de déclaration en soins palliatifs : …………………… 

 Traitements reçus 

o Chirurgie  ,    Type d’intervention : …………………………………………. 

o Radiothérapie  : adjuvante      néo-adjuvante   curative   palliative 

o Chimiothérapie   : adjuvante      néo-adjuvante   curative   palliative 

 Protocoles reçus 

 1 ……………………. 
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 2……………………… 

 3…………………….. 

 4………………………. 

 5…………………… 

o Hormonothérapie : adjuvante      néo-adjuvante   palliative  

 Hormonothérapies reçues : 

 1 ……………………. 

 2……………………… 

 3…………………….. 

 4………………………. 

o Thérapeutiques ciblées : en adjuvant      en néo-adjuvant    en curatif   en 

palliatif 

 Thérapeutiques ciblées reçues : 

 1 ……………………. 

 2……………………… 

 3…………………….. 

 4………………………. 

 

 Classification de la maladie 

cTNM T ………N ……… M …....... Stade I......… II……… III………. IV………. 

pTNM T ………N ……… M …........ Stade I......… II……… III……… IV………. 
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EORTC QLQ-C15-PAL (version 1) 
 

ما كاينش . كمن فضلك جاوب على هاد الأسئلة وختار  الجواب اللي يناسب. تايخصنا نعرفو شي حوايج عليك وعلى صحتك

 لمعلومات اللي غادي تعطي غادي تبقى سرية. شي جواب صحيح أو غالط

   :سميتك -

  :(النهار، الشهر، السنة) تاريخ الازدياد  -

(النهار، الشهر، العام) تاريخ ديال اليوم  : 

 بزاف مرة مرة غير شويا نهائيا 

     

 . خارج الدار هي شوياواش تاتعيا فاش تاتمشا . 1
 )بحال تمشي للجامع أوالحانوت مثلا         (

1 2 3 4 

 . رواش تات حتاج تبقا فلفراش او تكلس فا شتات كون فالدا. 2
 )بحال الصلاة مثلا واش كتصلي جالس ولا ناعس فالفراش   (

1 2 3 4 

، فلباس، فلغسيلواش تات حتاج شي واحد يعاونك فلماكلا، . 3

 4 3 2 1 (. بيت الما)باش تمشي لمرحاض

 بزاف مرة مرة غير شويا نهائيا فالسيمانا اللي فاتت

 
    

 4 3 2 1 (النهجة، القذفة)واش جاك ضيق فالتنفس. 4

 4 3 2 1 واش جاك لحريق. 5

 4 3 2 1 واش عندك شي مشكل فنعاس. 6

 4 3 2 1 (ضعيف)واش كنتحاس براسك مرخي. 7

 4 3 2 1 واش نقصاتلك الشهية. 8

 4 3 2 1 واش تات حس بترويعا. 9

 4 3 2 1 (معصوم) واشكنت مقبوط. 10

 4 3 2 1 واش كنت عيان. 11

 4 3 2 1 واش لحريق كانتيأثرعلى  شغلات ديالكديال كل نهار. 12

 4 3 2 1 واش حسيتي براسك معصب . 13

واش حسيتي براسك مكتئب. 14  1 2 3 4 

 . 7حتال  1بالنسبة للسؤال اللي جاي اختارالجواب اللي يناسبك من 

 . ف السيمانا اللي فاتت الجودة ديال حياتك( تعطي)تقيم شحال. 15

1                2                   3            4          5                   6                         7 

 متازم                                                                               ضعيف                     
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Questionnaire de qualité de vie : CarGoQoL dédié aux aidants des patients atteints du 

cancer en phase palliative 

Code patient :  

Code enquêteur : 

 

 Sexe :   FM  

 Age (année) :…………………. 

 Relation avec le patient : conjoint(e)  mère  Père enfant  frère  sœur    

ami(e)   famille autre 

 Durée de l’aide /mois :………………………………… 

 Sexe du patient :    FM  

 Niveau d’instruction : analphabète     Ecole coranique  primaire collège 

                                         Lycée supérieur  

 Milieu de résidence :   UrbainRural  

 Situation professionnelle : Sans  

                                             En activité : Formel : Public  Privée   

                                                                 Informel  

                                             Retraité   

 Situation financière (mois) : Inférieur  2 570dhs 

                                                Entre 2570dhs et 5000dhs 

            Entre 5000dhs et 10000dhs 

                                                Entre 10000dhs et 20000dhs  

                                                Supérieur à 20000dhs  

 

 Caractéristique clinique du patient : 

 Localisation du cancer : …………………….. 

 Indice de Karnofsky …….. 

 Temps passé depuis l’annonce du diagnostic :……….. 
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 فضلك من

             جاوب على كل سؤال بوضع علامة في الخانة اللي كتقرب أكثر لداكشي اللي فكرتي ولى                 

 ديال السيمانات اللي دازو 4حسيتي به في 

 كالمطروحة كتمس حياتك الشخصية، راهم ضروريين لتقييم كل الجوانب ديال جودة الحياة عندبعض الأسئلة 

 ولكن إلى معرفتيش تجاوب على شي سؤال ولى شي سؤال مكيخصكش عافاك دوز للسؤال لي من بعد

 ديال السيمانات اللي دازو، 4فعلاقتك مع الشخص للي كتعاون، خلال 

 ... واش 

 أبدا

 (نهائيا)

 قليل

 (شوية)

 متوسط

 (بين وبين)

 بزاف

 (كثير)

 كليوم

 ديما

 

      كانت ضايقة بيك ومقلق  .1

      كان طايح عليك الضيم، حزين ومكتئب .2

      كنتي نفسيا عيان .3

      (مستريسي-كنتي متوتر .4

      كنتي كتحس بنقص فالحرية ديالك .5

      محبوس           بقيتي    حيث  مبرزط)كنتي محرج     .6

من أن حياتك ولات كلها مخصصها       مبرزطكنتي محرج   .7

 للشخص لي كتعاون

     

      كنتي مقلق لأنك بوحدك لي كتعاون .8

الأطباء و )كانت المعلومات والارشادات لي كيعطيوك المعالجين  .9

 كافياك وراضياك...( الممرضات

     

 والأطباء )المعالجين  بأن   إحساس   عندك   كان    واش  .10

 كيطمأنوك ويْهَنّيوَكْ ...( الممرضات

     

و  الأطباء)ديالك  بالدور      معترفين  كنتي كتحس بلي المعالجين .11

 ...(الممرضات

     

      ماديةكانو عندك مشاكل   .12

      المركوب   وكانو عندك مشاكل بحال السكن   .13

      الوراق)كانو عندك صعوبات ومشاكل فالمسائل الادارية .14

      مقصر)عندك احساس بالذنب كان .15

      المرض  مواجهة  عاجز في أنك عندك إحساس كان واش .16
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للي الأسابيع السيمانات ا ديال 4فعلاقتك مع الشخص للي كتعاون، خلال 

 ... دازو، واش 

 أبدا

 (نهائيا)

 قليل

 (شوية)

 متوسط

 (بين وبين)

 بزاف

 (كثير)

 ديما

      الحكرة)كان عندك احساس بالغضب والظلم .17

      (النوم)كانو عندك صعوبات باش تنعس  .18

      (الأكل)كانو عندك مشاكل ديال الشهية  .19

      جسديا)كنتي كتحس براسك عيان ومهلوك .20

      كنتي كتحس بصحتك ضعيفة  .21

      كنتي كتحس بلي راك كتدير كتر من جهدك مع الشخص لي كتعاون .22

      كنتي كتحس بلي راك مفيد وتتفع  .23

      كنتي تقدر ترتاح و تسترخي  .24

      كنتي تقدر تهتم براسك وتديها فصحتك .25

      كانت العائلة داعماك ومعاوناك .26

      كانو صحابك ومعارفك داعمينك ومعاونينك .27

      والعاطفية( الحميمية)كانت عندك صعوبات فحياتك الخاصة  .28

      تترضيككانت عندك حياة عاطفية وجنسية    .29
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Articles et travaux scientifiques  

 

Articles publiés  

1- Quality of life of Moroccan patients on the palliative phase of advanced cancer 

 

Aitouma Ahlam, Mrabti Hind, Bouchra Haddou Rahou, Razine Rachid and Errihani Hassan 

;BMC Res Notes (2019) 12:351 https://doi.org/10.1186/s13104-019-4390-1 

Cross-Cultural adaptation, translation, and Moroccan validation of caregiver 

Oncology Quality of Life (CarGoQoL) questionnaire 

 Aitouma Ahlam, Mrabti Hind Haddou Rahou Bouchra,Razin Rachid ,Errihani 

Hassan.Trend in Medecine jounal  .DOI: 10.15761/TiM.1000266 

Communication affichée  

 Participation au VIème congrès national de pharmaco économie et pharmaco 

épidémiologie(SMEPS) : Communication affichée sur la  transition de la phase curative 

à la phase palliative chez un patient atteint du cancer avancé au MAROC 

 Participation au 9èmes journées scientifiques du CEDOC-SVS, poster sous le thème : 

transition de la phase curative à la phase palliative chez un patient atteint du cancer 

avancé au MAROC  

 

Communication orale  

 Communication orale sous le thème : adaptation transculturelle du questionnaire 

CarGoQoL en arabe dialectal marocain  au 5ème forum africain de la santé au niveau de  

l’université international ABULCASIS des sciences de la santé en 2019 

 

Contribution et participation  

 Co- auteur : Utilisation des plantes médicinales par les patients atteints du cancer à 

l’Institut National d’oncologie/Rabat : une enquête transversale 

 Co-auteur :Transcultural adaptation and validation of the Stoma-QOL questionnaire 

for ostomate patients for colorectal cancer in MOROCCO : Cross-sectional study 

https://www.oatext.com/pdf/TiM-21-266.pdf
https://www.oatext.com/pdf/TiM-21-266.pdf
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 Participation au VIème congrès du SMEPS 2018 

 Modération au cours de la journée scientifique de la pharmacovigilance 2019 

 Présidence de deux mémoires de fin d’étude, option : anesthésie réanimation à 

l’université internationale ABULCASIS des sciences de la santé 

 Participation à l’atelier sur la rédaction et publication ISPITS le 25 et 26 février 2019 

 Participation à la journée du doctorant à l’université Mohamed V, thème : Former des 

doctorants à la communication publique des sciences : Pourquoi ? 

 Participation à l’élaboration et à la rédaction  du guide national des soins palliatifs au 

Maroc au niveau de la DELM en collaboration avec l’OMS et Fondation LALLA 

SALMA de prévention et traitement du cancer février et mars 2017 

 Formation modulaire sur les soins palliatifs (Fondation LALLA SALMA et laboratoire 

Astrazénica) 

 Participation au 30ème congrès d’anesthésie –réanimation à Marrakech 2017 

 Participation au congrès de l’AMFROM à Rabat 2017 

 Participation au congrès de chirurgie  à Marrakech 2017 

 Participation aux 18èmes journées d’anesthésiologie et de réanimation de RABAT à 

l’hôpital militaire d’instruction Mohamed V 

 Encadrement d’un mémoire de fin d’étude 2017  pour l’obtention du diplôme de Licence 

Professionnelle Filière Soins Infirmiers ; Option : Infirmier en anesthésie réanimation, 

université international ABULCASIS des sciences de la santé  

 Participation au 31ème congrès d’anesthésie –réanimation à Marrakech 2017 

 Participation au congrès de chirurgie  à Marrakech 2018 

 Encadrement d’un mémoire de fin d’étude 2018  pour l’obtention du diplôme de Licence 

Professionnelle Filière Soins Infirmiers ; Option : Infirmier en anesthésie réanimation, 

université international ABULCASIS des sciences de la santé 

 Participation au 8èmes journées scientifiques du CEDOC-SVS ,ateliers scientifiques, 

organisés par l’AMADoc-SVS sur « la rédaction scientifique » en 2018 

  

 



 

117 
 

 

 

 

 

 

  

Résumés 



 

118 
 

Résumé 

Titre : La qualité de vie des patients atteints d’un cancer avancé et leurs aidants en phase 

palliative 

Auteur : Aitouma Ahlam 

Mots clés : qualité de vie-cancer -phase palliative-adaptation transculturelle - CarGoQoL 

Notre travail s’articulait sur deux principaux objectifs, le premier était de mettre à la disposition 

des chercheurs un questionnaire multidimensionnel validé en arabe dialectale Marocain pour 

faciliter la recherche auprès des aidants des patients atteints du cancer en phase palliative au 

Maroc. 

Le deuxième Objectif était d’évaluer la qualité de vie des patients atteints du cancer avancé en 

phase palliatif en utilisant l’EORTC-C15—PAL. 

Nous avons procédé à une adaptation transculturelle du questionnaire CarGoQoL  en arabe 

dialectal en suivant les démarches scientifiques recommandée .Cette étude a été réalisée sur une 

population de 120 aidants des patients atteints du cancer avancé en phase palliative hospitalisés 

au niveau de l’institut national d’oncologie SIDI MOHAMED IBN ABDILLAH . 

Ensuite, nous avons évalué  la qualité de vie des patients atteints du cancer avancé en phase 

palliative admis aux services d’hospitalisation de l’oncologie médicale et des soins palliatifs. 

Les propriétés psychométriques du CarGoQoL étaient généralement bonnes. Un coefficient de 

Cronbach α de 0,82 a été obtenu, indiquant une bonne cohérence interne, sauf pour la dimension 

de la vie privée (α =0,14). Une bonne fiabilité du test de re-test a également été observée, avec 

une cohérence interne de l'item de 0,9. Des corrélations ont été confirmées entre les différentes 

dimensions correspondant au même domaine ; des associations significatives ont été identifiées 

pour les caractéristiques des aidants et des patients. 

Les résultats de la 2ème étude ont montré qu’une grande fatigue a été observée chez  64,2 % des 

patients avec une moyenne de 90,55 ± 14,7. Il y avait une association positive entre les 

dimensions fonctionnelles et la qualité de vie globale et une association négative entre les 

symptômes et la qualité de vie globale. Les patients de moins de 30 ans avaient une qualité de 

vie inférieure. Selon l'analyse multi-variée, la fonction physique, le fonctionnement émotionnel 

et la fatigue étaient des prédicteurs significatifs de la qualité de vie liée à la santé/qualité de vie 

globale (p < 0,05).  
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Abstract 

Title: Quality of life for advanced cancer patients and their caregivers in the palliative phase 

Author : Aitouma Ahlam 

Key words: quality of life-cancer-palliative phase-cross-cultural adaptation-CarGoQoL 

Our work had two main objectives, the first was to provide researchers with a multidimensional 

questionnaire validated in Moroccan dialectal Arabic to facilitate research among caregivers of 

cancer patients in the palliative phase in Morocco. 

The second objective was to assess the quality of life of advanced palliative cancer patients 

using the EORTC-C15-PAL. 

We proceeded to a transcultural adaptation of the CarGoQoL questionnaire in dialectal Arabic 

following the recommended scientific approaches. This study was carried out on a population 

of 120 caregivers of patients with advanced cancer in palliative phase hospitalized at the level 

of the national institute of oncology SIDI MOHAMED IBN ABDILLAH. 

Then, we evaluated the quality of life of patients with advanced cancer in palliative phase 

admitted to the hospitalization services of medical oncology and palliative care. 

The psychometric properties of the CarGoQoL were generally good. A Cronbach's coefficient 

α of 0.82 was obtained, indicating good internal consistency, except for the privacy dimension 

(α =0.14). Good re-test reliability was also observed, with an internal item consistency of 0.9. 

Correlations were confirmed between the different dimensions corresponding to the same 

domain; significant associations were identified for caregiver and patient characteristics. 

The results of the 2nd study showed that severe fatigue was observed in 64.2% of patients with 

a mean of 90.55 ± 14.7. There was a positive association between functional dimensions and 

overall quality of life and a negative association between symptoms and overall quality of life. 

Patients younger than 30 years had a lower quality of life. On multi-variate analysis, physical 

function, emotional functioning, and fatigue were significant predictors of health-related 

quality of life/global quality of life (p < 0.05).  
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 ملخص

 الملطفة المرحلة في لهم الرعاية ومقدمي المتقدم السرطان مرضى حياة نوعية: العنوان

 أحلام أيتوما: المؤلف

 CarGoQoL - الثقافات عبر التكيف - الملطفة المرحلة - السرطان - الحياة جودة: المفتاحية الكلمات

 العربية اللهجة يف صحته من التحقق تم الأبعاد متعدد باستبيان الباحثين تزويد هو الأول ، رئيسيين هدفين إلى عملنا استند

 .المغرب في الملطفة المرحلة في السرطان لمرضى الرعاية مقدمي مع البحث لتسهيل المغربية

-EORTC-C15 باستخدام الملطفة المرحلة في المتقدم بالسرطان المصابين المرضى حياة نوعية تقييم هو الثاني الهدف كان

PAL. 

 إجراء تم.بها الموصى العلمية الإجراءات باتباع اللهجة العربية باللغة CarGoQoL لاستبيان الثقافات متعدد تكييفًا أجرينا لقد

 إلى قلهمن تم الذين الملطفة المرحلة في المتقدم السرطان لمرضى الرعاية مقدمي من 120 من مجموعة على الدراسة هذه

 .الله عبد بن محمد سيدي الأورام طب. الوطني المعهد مستوى على المستشفى

 طب أقسام في مقبوله تم الذين الملطفة المرحلة في المتقدم بالسرطان المصابين المرضى حياة جودة بتقييم قمنا ، ذلك بعد

 .الداخليين للمرضى التلطيفية والرعاية الأورام

 امم ، 0.82 بمقدار α كرونباخ معامل على الحصول تم. عام بشكل جيدة CarGoQoL لـ السيكومترية الخصائص كانت

 الاختبار عادةإ اختبار في جيدة موثوقية أيضًا ولوحظ(. α = 0.14) الخصوصية بعُد باستثناء ، جيد داخلي تناسق إلى يشير

 مهمة ارتباطات حديدت تم ؛ المجال لنفس المقابلة المختلفة الأبعاد بين الارتباط تأكيد تم. 0.9 للعنصر الداخلي الاتساق مع ،

 .المريض وخصائص الرعاية لمقدم

 ارتباط هناك كان. 14.7±  90.55 بمتوسط المرضى من٪ 64.2 في لوحظ الشديد التعب أن الثانية الدراسة نتائج أظهرت

 المرضى كان. عام بشكل الحياة ونوعية الأعراض بين سلبية وعلاقة عام بشكل الحياة ونوعية الوظيفية الأبعاد بين إيجابي

 الجسدية لوظيفةا كانت ، المتغيرات متعدد للتحليل وفقًا. الحياة جودة انخفاض من يعانون عامًا 30 عن أعمارهم تقل الذين

 (p <0.05) عام بشكل بالصحة المرتبطة الحياة جودة/  الحياة بنوعية مهمًا تنبئاً والإرهاق العاطفي والأداء



 

 
 

Résumé 

Notre travail s’articulait sur deux principaux objectifs, le premier était de mettre à la disposition des 

chercheurs un questionnaire multidimensionnel validé en arabe dialectale Marocain pour faciliter la recherche 

auprès des aidants des patients atteints du cancer en phase palliative au Maroc. 

Le deuxième Objectif était d’évaluer la qualité de vie des patients atteints du cancer avancé en phase 

palliatif en utilisant l’EORTC-C15—PAL. 

Nous avons procédé à une adaptation transculturelle du questionnaire CarGoQoL  en arabe dialectal en 

suivant les démarches scientifiques recommandée .Cette étude a été réalisée sur une population de 120 aidants des 

patients atteints du cancer avancé en phase palliative hospitalisés au niveau de l’institut national d’oncologie SIDI 

MOHAMED IBN ABDILLAH . 

Ensuite, nous avons évalué  la qualité de vie des patients atteints du cancer avancé en phase palliative admis 

aux services d’hospitalisation de l’oncologie médicale et des soins palliatifs. 

Les propriétés psychométriques du CarGoQoL étaient généralement bonnes. Un coefficient de Cronbach α 

de 0,82 a été obtenu, indiquant une bonne cohérence interne, sauf pour la dimension de la vie privée (α =0,14). 

Une bonne fiabilité du test de re-test a également été observée, avec une cohérence interne de l'item de 0,9. Des 

corrélations ont été confirmées entre les différentes dimensions correspondant au même domaine ; des associations 

significatives ont été identifiées pour les caractéristiques des aidants et des patients. 

Les résultats de la 2ème étude ont montré qu’une grande fatigue a été observée chez  64,2 % des patients 

avec une moyenne de 90,55 ± 14,7. Il y avait une association positive entre les dimensions fonctionnelles et la 

qualité de vie globale et une association négative entre les symptômes et la qualité de vie globale. Les patients de 

moins de 30 ans avaient une qualité de vie inférieure. Selon l'analyse multi-variée, la fonction physique, le 

fonctionnement émotionnel et la fatigue étaient des prédicteurs significatifs de la qualité de vie liée à la 

santé/qualité de vie globale (p < 0,05).  

Mots clés : qualité de vie-cancer -phase palliative-adaptation transculturelle – CarGoQoL 

Abstract 

Our work had two main objectives, the first was to provide researchers with a multidimensional 

questionnaire validated in Moroccan dialectal Arabic to facilitate research among caregivers of cancer patients in 

the palliative phase in Morocco. 

The second objective was to assess the quality of life of advanced palliative cancer patients using the 

EORTC-C15-PAL. 

We proceeded to a transcultural adaptation of the CarGoQoL questionnaire in dialectal Arabic following 

the recommended scientific approaches. This study was carried out on a population of 120 caregivers of patients 

with advanced cancer in palliative phase hospitalized at the level of the national institute of oncology SIDI 

MOHAMED IBN ABDILLAH. 

Then, we evaluated the quality of life of patients with advanced cancer in palliative phase admitted to the 

hospitalization services of medical oncology and palliative care. 

The psychometric properties of the CarGoQoL were generally good. A Cronbach's coefficient α of 0.82 

was obtained, indicating good internal consistency, except for the privacy dimension (α =0.14). Good re-test 

reliability was also observed, with an internal item consistency of 0.9. Correlations were confirmed between the 

different dimensions corresponding to the same domain; significant associations were identified for caregiver and 

patient characteristics. 

The results of the 2nd study showed that severe fatigue was observed in 64.2% of patients with a mean of 

90.55 ± 14.7. There was a positive association between functional dimensions and overall quality of life and a 

negative association between symptoms and overall quality of life. Patients younger than 30 years had a lower 

quality of life. On multi-variate analysis, physical function, emotional functioning, and fatigue were significant 

predictors of health-related quality of life/global quality of life (p < 0.05).  

Key words: quality of life-cancer-palliative phase-cross-cultural adaptation-CarGoQoL 
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