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1. INTRODUCTION
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L’incidence du cancer n’a cessé de croitre ces dernieres décennies en Europe
et dans I'’ensemble des pays développés. Les chiffres de I'Institut National de Veille
Sanitaire en témoignent. En effet, I'InVS recensait en France environ 274 000 cas de
cancer en 2000, 355 700 cas en 2010, et environ 400 000 cas en 2017. Parallelement,
les avancés thérapeutiques ont significativement contribué a réduire la mortalité de
cette maladie pour la quasi-totalité des localisations, et ce y compris chez I'enfant,
I'adolescent, et le jeune adulte. Ces deux phénomenes concourent a une croissance
importante du nombre de personnes atteintes par un cancer, qui justifie la place

majeure qu'il prend lors de la définition des politiques de santé.

La survenue de la pathologie cancéreuse provoque un bouleversement radical dans la
vie des patients. La maladie et sa prise en charge ont de lourdes
conséquences pouvant persister a moyen et long terme. Ces conséquences alterent
significativement toutes les dimensions de la vie des patients : physique,
psychologique et sociale.

Aujourd’hui, environ 6% des cancers surviennent chez les jeunes adultes agés de 17 a
44 ans, et pour qui les conséquences sur la vie personnelle sont plus prononcées?. La
vie personnelle inclut la situation professionnelle, la vie affective, le statut conjugal, et
la vie familiale qui integre le projet d’avoir un enfant. Pour ces patients en age de
procréer, fonder une famille est un élément essentiel de la qualité de vie a distance
des traitements, et constitue une vraie préoccupation. Or, le cancer peut constituer un
obstacle a l'accomplissement de ces projets en raison de ses conséquences
biologiques et psychosociales. Le peu de documentation sur ce sujet limite le niveau
de compréhension de ce phénomene et fait entrave a la définition de mesures ciblées
et efficaces d’accompagnement des patients. Cette problématique est d’autant plus
d’actualité que le nombre d’individus faisant face a cette situation ne cesse
d’augmenter en raison de I'age de plus en plus tardif des individus ayant un premier
enfant. D’apres I'Insee, en 2015, les femmes avaient leur premier enfant en moyenne
a 28,5 ans, soit 6 mois plus tard qu’en 2010, et 4,5 ans plus tard qu’en 19742, Cette

tendance est également vraie chez les hommes mais est moins documentée3.

D’autre part, les Plans Cancer encouragent la mise en place d’enquétes de grande

envergure ou de systémes d’observations performants permettant de collecter les
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données nécessaires a la compréhension des conséquences de la maladie sur la vie
des patients. C’est dans ce contexte que I'Institut National du Cancer a été mandaté
pour piloter en 2012 I'enquéte VICAN 2 sur les conditions de vie des patients deux
ans apres leur diagnostic. La base de données issue de cette étude regroupe de

nombreuses informations y compris sur la volonté d’avoir un enfant.

L’objectif de cette thése est d‘identifier et d’analyser les déterminants de I’évolution
de la volonté d’avoir un enfant” suite au diagnostic d'un cancer (maintien de la
volonté, évolution positive, évolution négative et maintien du non désir d’enfant) en
exploitant la base de données VICAN 2. Pour atteindre cet objectif, nous avons

recours a des méthodes d’analyse économétriques.

Ainsi, les différents éléments obtenus pourront orienter la définition de mesures de
suivi ciblées, et apporter les premieres bases d’'une politique d’accompagnement des

patients susceptibles de manifester un désir d’enfant apres le diagnostic.

* Nous utiliserons également le terme d’évolution des projets parentaux
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2. RAPPELS HISTORIQUES ET BIBLIOGRAPHIQUES

L’étude des différentes mesures déployées depuis 'année 2000 par la France dans la
lutte contre le cancer permet de contextualiser la problématique de cette these, de
comprendre ses enjeux et en quoi celle-ci est d’actualité.

Ensuite, I'analyse de la littérature dresse un état des lieux des connaissances sur ce

sujet et sur les problématiques connexes.
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2.1. Engagement de la France dans la lutte contre le cancer depuis 2000

Depuis 2000, la lutte contre le cancer constitue une priorité majeure de santé
publique. L’étude des faits marquants de I'’engagement de la France dans ce combat,
associée a I'analyse des mesures déployées, permet de comprendre comment la prise
en charge du cancer a évolué ces dernieres années et comment elle va étre optimisée

au regard des aspirations des différentes parties prenantes.

La premiere date marquante de 'engagement de la France dans la lutte contre le
cancer correspond a la signature de la Charte de Paris par Jacques Chirac le 4 février
2000 lors du Sommet mondial contre le Cancer avec 14 autres pays dont 'Espagne, le
Royaume-Uni et la Suisse. Cette charte alerte 'opinion publique de la croissance de
I'incidence de cette maladie et vise a améliorer la qualité et I'acces aux soins pour les
malades. Elle appelle également a la mobilisation en promouvant la prévention et le
dépistage pour tous, et en encourageant la recherche pour augmenter les chances de
survie. Enfin, cette charte insiste sur la nécessité de changer le regard préjudiciable
qu’ont les individus sur cette pathologie biologique souvent assimilée a une condition

sociale.

A partir de 2003, la Lutte contre le Cancer en France commence a se structurer
autour de plans stratégiques nationaux de mobilisation. Ces plans opérationnels
listent 'ensemble des stratégies et des actions a déployer pour les cinq années a venir

au regard de priorités et d’objectifs identifiés.

Le premier Plan Cancer 2003-2007 est lancé le 24 mars 2003 par Jacques Chirac. Il a
profondément impulsé une dynamique dans la lutte contre la maladie en France et
dans la prise en charge des malades. Ce plan vise a optimiser les mesures de
prévention pour lutter contre les facteurs de risques des cancers, mais aussi a
développer des campagnes ayant pour but de faire accepter le dépistage au sein des
populations. Par ailleurs, différentes actions ont été déployées pour humaniser la
prise en charge et limiter les difficultés psychologiques et sociales rencontrées par les
patients. Ce plan instaure un niveau standard minimum de qualité de soins pour tous

les établissements pratiquant la cancérologie, et propose une réorganisation de la
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formation initiale et continue des professionnels de santé. Enfin, il encourage la

recherche en cancérologie par la création de cancéropdles régionaux.

Conformément aux volontés énoncées dans le Plan Cancer 2003-2009, I'Institut
National du Cancer (INCa) est officiellement créé le 24 mai 2005 pour coordonner
I’ensemble des intervenants des actions de lutte contre le cancer et du suivi des
mesures déployées dans le domaine de la recherche, de I'organisation des soins, du
dépistage et de la prévention. Cette agence est placée sous la tutelle conjointe du
ministere de la Santé et du ministere de la Recherche. L’INCa est également un centre
d’expertise puisqu’il produit des recommandations nationales, des référentiels et des
rapports en réponse aux saisines du ministere chargé de la Santé. Par la mise en place
d’outils de veille et le développement d’études ciblées, cet organisme assure
I'observation des cancers en recueillant, analysant et diffusant des données dans tous
les domaines de la cancérologie. Enfin, I'INCa participe a l'appropriation des
connaissances et des bonnes pratiques par les personnes malades, les professionnels
de santé et les chercheurs par le biais de formations, de campagnes d’information, de
colloques et de publications scientifiques. Cet institut est depuis 'acteur majeur de la
lutte contre le cancer a I'échelle nationale, et représente la France sur la scéne
internationale au conseil de direction du Centre International de Recherche sur le
Cancer (CIRC) notamment. Le CIRC est I'agence a part entiére de 1'Organisation
Mondiale de la Santé qui a pour role de promouvoir et de coordonner la collaboration

interdisciplinaire entre les pays et les organisations dans la recherche sur le cancer.

Le 2 novembre 2009, le deuxieme Plan Cancer 2009-2013 est lancé par Nicolas
Sarkozy. Il ouvre de nouvelles voies stratégiques tout en consolidant les acquis du
plan précédent a travers 30 mesures déclinées en 118 actions. Ces nouvelles voies
visent a réduire toutes les formes d’inégalités de santé dans la lutte contre le cancer, a
stimuler la prise en compte de facteurs individuels pour personnaliser la prise en
charge, et a lever les obstacles a la réadaptation, a la réinsertion sociale ou
professionnelle, et au maintien de la qualité de vie apres le cancer. Pour cela, le plan
prévoit de mettre en place des outils d’observation générant des données, et de
stimuler la recherche afin de mieux comprendre les phénomeénes observés. C’est dans

ce contexte que I'INCa a été mandaté pour piloter 'enquéte VICAN 2 sur les
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conditions de la vie des patients deux ans apres le diagnostic d’'un cancer. Par ailleurs,
ce plan facilite la création et la reconnaissance de certains métiers clés de la prise en

charge des patients.

Enfin, le 4 février 2014, Francois Hollande annonce le lancement du troisieme Plan
cancer 2014-2019 qui présente les 17 objectifs pour les années a venir. Les actions
déployées ont pour objectifs principaux de continuer a réduire les inégalités et les
pertes de chance, et de trouver des moyens de réponse aux besoins spécifiques des
enfants, adolescents et jeunes adultes atteints de cancer, et de leurs proches grace a
une prise en charge adaptée et personnalisée tout au long de la maladie. Dans un
souci d’amélioration de la qualité de vie des patients, le plan prévoit de développer un
systéeme d’information performant et de mettre en place des études sur la vie des
patients atteints de cancer en renouvelant notamment I'enquéte VICAN 2 et en
I’étendant sur une durée de 5 ans. Dans ce méme objectif, des mesures sont déployées
pour atténuer I'impact du cancer sur la vie personnelle (poursuite de la scolarité,
maintien de I'emploi, acces aux assurances, etc.). Enfin, des mesures préventives sont
établies pour limiter les séquelles liées a la maladie. Parmi celles-ci, une action
concerne spécifiquement l'accés a la préservation de la fertilité pour tous les patients
en mesure de procréer. En effet, d’apres le rapport « Conséquences des traitements
des cancers et préservation de la fertilité » publié conjointement par I'INCa et par
I’Agence de Biomédecine en décembre 2012, la préservation de la fertilité n’est pas
effective aujourd’hui pour tous les patients concernés et atteints par le cancer. Ceci
est contraire au principe imposé par la loi bioéthique qui stipule que toute personne
dont la prise en charge médicale est susceptible d‘altérer la fertilité, peut bénéficier
du recueil et de la conservation de gametes en vue de la préservation et de la
restauration de la fertilité. Ainsi, outre la volonté d’approfondir les connaissances sur
le sujet, des mesures sont mises en ceuvre pour présenter systématiquement aux
patients des le début de la prise en charge les risques associés aux thérapies et les
possibilités de préservation de la fertilité. Par ailleurs, une consultation avec un
spécialiste de la reproduction est proposée aux malades avant la mise en route des
traitements. D’autres mesures visent a assurer l'égalité d’accés aux plateformes
clinicobiologiques de préservation de la fertilité pour tous les patients sur tout le

territoire.
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Ainsi, au fil des Plans Cancer, on constate que la prise en charge des patients
s’humanise, se personnalise et se globalise. En effet, cette prise en charge n’est plus
uniquement thérapeutique puisqu’elle propose un accompagnement pendant et apres
la maladie dans le but d’atténuer I'impact du cancer sur la qualité de vie au sens large,
et donc sur la vie personnelle des patients. Pour cela, des mesures sont
continuellement déployées dans le but d’optimiser tous les aspects de la vie
personnelle : professionnel, social, affectif, conjugal et familial.

Etant donné que la volonté d’avoir un enfant constitue un projet de vie contribuant
inéluctablement au bonheur et au bien-étre personnel, la problématique de cette
these devrait présenter un intérét particulier pour les décideurs en France. En effet,
étudier les déterminants de 1I’évolution de la volonté d’avoir un enfant suite au
diagnostic d’'un cancer permet de mettre en place des mesures ciblées en vue du
maintien de ces projets et donc de I'optimisation de la qualité de vie.

Par ailleurs, les plans cancers encouragent de plus en plus le développement et
I'exploitation de bases de données et des études d’envergures nationales pour mieux
comprendre les phénomeénes observés. L’'objet de cette thése, a savoir I'étude des
déterminants de I’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d'un cancer par

I'exploitation d’'une base de données, s’inscrit donc pleinement dans cette dynamique.

2.2. Etat des lieux des connaissances sur I’évolution de la volonté d’avoir un

enfant suite au diagnostic d’un cancer

Apres avoir contextualisé la problématique de ce travail grace a I'étude des mesures
déployées dans la lutte contre le cancer en France, I'analyse de la littérature dresse

I’état des lieux des connaissances sur ce sujet et sur les problématiques connexes.

2.2.1. Méthodologie de la recherche bibliographique

D’un point de vue méthodologique, la littérature étudiée correspond aux rapports

complets d’enquétes nationales, et aux articles issus des recherches menées sur
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Google Scholar. Les mots clés utilisés pour ces recherches en francais et en anglais

sont répertoriés dans le tableau ci-apres.

Tableau 1 : Mots clés utilisés sur Google Scholar pour la revue bibliographique

Mots clés utilisés pour la recherche bibliographiques |
Frangais Anglais |

Projet parental Parental project
Projets parentaux Pregnancy wish
Projets d’enfants Pregnancy desire

Parentalité Childbearing decision
Désir de grossesse Have a child
Désir de procréation Parenthood
Effet Effect
Influence Influence
Impact Impact
Cancer Cancer

Deux rapports complets d’enquéte et 12 publications scientifiques datant de 1997 a

2017 ont été étudiés pour rédiger cet état des lieux.

2.2.2. Résultats de la recherche bibliographique

Le cancer entraine un grand bouleversement sur la vie privée des patients*. Méme si
la vie de couple semble préservée deux ans apres le diagnostic, de nombreuses études
mettent en évidence les complications liées a la sexualité et a la baisse de libido.
Celles-ci concernent aussi bien les hommes que les femmes quelle que soit la
localisation cancéreuse et méme en I'absence d’atteinte fonctionnelle directe de la
maladie ou des traitements!. Ces conséquences, pouvant perdurer sur le long terme,
constituent une dimension importante de l'altération de la qualité de vie des

personnes®.

En France, plus de 6% des cancers surviennent chez des individus agés de 15 a 44
ansl. Pour ces personnes en age de procréer, fonder une famille est un enjeu majeur
de I'apres-cancer. Un nombre croissant de patients doit faire face a ces situations
puisque les individus ont tendance a devenir parents de plus en plus tard?3.

L’association de ce phénomene a I'amélioration du pronostic des cancers rend la
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problématique de la capacité a avoir un enfant un sujet de recherche inévitable. Par
ailleurs, la possibilité de mener a bien un projet parental est un déterminant

important de la qualité de vie des patients en age de procréer®.

Tous les articles étudiés font état d’'un impact de la maladie cancéreuse sur le projet
d’avoir un enfant. Cet impact peut étre de deux natures :
- Soitil releve des effets biologiques de la maladie sur la capacité reproductive ;
- Soit il est le fruit des effets psychologiques et sociaux engendrés par le

diagnostic et la prise en charge du cancer.

Tout d’abord, le cancer peut engendrer une baisse de la fertilité, voire une stérilité. En
effet, certains cancers affectent directement les organes reproductifs comme 'ovaire
chez les femmes, ou les testicules chez les hommes. D’autres cancers peuvent se loger
dans la région pelvienne et provoquer des dommages collatéraux sur les organes
génitaux. Dans ces deux cas, la capacité reproductive est menacée. Par ailleurs, la
prise en charge du cancer peut nuire considérablement a la fertilité des patients. En
effet, les cancers génitaux et pelviens sont susceptibles de nécessiter I'ablation des
organes génitaux. L'irradiation des testicules, des ovaires mais aussi d’autres glandes
peut également provoquer une infertilité plus ou moins réversible. La chimiothérapie,
quant a elle, en agissant de fagon non spécifique sur des populations de cellules a
renouvellement rapide, peut entrainer une altération des cellules responsables de la
production de spermatozoides ou d’ovules. Enfin, 'hormonothérapie vise a tarir les
sécrétions hormonales qui entretiennent la prolifération de certaines tumeurs dites
hormono-dépendantes (sein, prostate, thyroide, etc.)*’. Ainsi, la fertilité diminue en
moyenne de 25% chez les patients atteints d'un cancer par comparaison a la
population générale, avec une tres grande variation entre les localisations
cancéreuses’. Cette diminution est plus prononcée durant les premieres années
suivant la maladie, et I'est également davantage chez les femmes que chez les
hommes?8. En outre, puisque la survenue d'une grossesse peut aggraver la
dangerosité de certains cancers chez les femmes, il peut étre fortement recommandé
d’attendre un a deux ans apres la fin du traitement avant de procréer’8. L’ensemble
de ces obstacles biologiques a la procréation rencontrés par les patients a donné

naissance a une science interdisciplinaire appelée I'oncofertilité. Cette science réunit
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les aires traditionnelles de la recherche médicale, les oncologistes et les spécialistes
de la procréation afin de proposer des options concrétes aux jeunes adultes qui ont
survécu a la maladie?. Ces derniéres années, des progres notables ont été observés
grace au développement de techniques de préservation de la fertilité, a la
commercialisation de nouveaux traitements moins agressifs destinés aux jeunes
adultes, et a la sensibilisation accrue a ces problématiques’.

Ensuite, lorsque la fonction de reproduction des personnes atteintes a pu étre
préservée, la décision de concevoir un enfant redevient un choix familial. Or, la
survenue d’'un cancer peut modifier en profondeur les projets de vie des patients
comme celui d’avoir un enfant. Ce phénomeéne, observable également chez les
patients pour qui la fertilité n’est pas menacée, témoigne de I'impact psychologique et
social inhérent a la survenue de la maladie et semble assez complexel0. En effet, d'une
part, le cancer peut renforcer les liens familiaux, entrainer un souhait accru de fonder
une famille une fois guéri, et peut ne pas constituer un frein a la volonté d’étre
parent*10.11, Mais d’autre part, la période de rémission peut provoquer un sentiment
de culpabilité et d’anxiété atténuant les projets parentaux. Ce sentiment s’explique
par 'incertitude du futur liée a la crainte de la rechute, et également a I'inquiétude de
transmettre des risques génétiques a leur enfant!%12.13, Malheureusement, peu de
données documentent spécifiquement I'impact psychosocial du cancer sur les projets
parentaux malgré l'intérét grandissant qu’il présente au regard des priorités

politiques.

Par ailleurs, a travers cette revue de littérature, on constate que quelques articles
mettent en évidence 'existence de différents déterminants de la volonté d’avoir un
enfant suite a la survenue d'un cancer chez les patients déclarant une fertilité
préservée. Tout d’abord, 1'age du patient semble jouer sur la volonté d’avoir des
enfants ou sur d’autres attitudes relatives a la parentalité, a la différence du sexe 19,
De plus, le fait d’étre déja parent impacte cette volonté indépendamment de I'age. La
proportion des patients déja parents interrogés apres le cancer et voulant un enfant
dans le futur est environ deux fois plus faible que chez ceux qui n’en ont pas10. Qutre
le fait d’étre déja parent, le nombre d’enfants a une influence sur cette volonté. Une
enquéte menée en France en 2008 a permis de mettre en évidence qu’aprés un

cancer, 70% des patients sans enfant, et 49% des individus qui ont un enfant, ont des
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projets parentaux*. Cette proportion diminue a 9,8% chez les patients ayant deux
enfants et plus*. Par ailleurs, un facteur prédictif du projet d’avoir un enfant apres un
cancer est un désir d’enfant déja présent au moment du diagnosticl. Contrairement
aux caractéristiques sociodémographiques, on ne retrouve aucune relation statistique
significative entre les variables caractérisant le cancer (localisation, traitements), ou
mesurant I'état de santé objectif (stade, évolution, pronostic) ou ressenti (qualité de
vie, séquelles), et la présence ou non de projets parentaux a deux ans du diagnosticl4.
Cela signifie, par exemple, que chez les patients fertiles, un pronostic plus défavorable
n’est pas un frein aux projets parentaux?.

En ce qui concerne I'évolution des projets suite a la survenue d'un cancer, les
résultats bibliographiques sont encore plus pauvres. Ceci est regrettable puisque c’est
I'étude de I'évolution des projets parentaux qui permet d’apprécier réellement
I'impact du cancer. Méme si un peu moins de trois quarts des patients tout sexe
confondu déclarent que la maladie n’a pas eu d'impact sur leurs projets parentaux,
pour les autres, cette évolution semble varier suivant quelques facteurs identifiés?.
Tout d’abord, le sexe a une influence puisque les femmes déclarent deux fois plus
souvent que les hommes un impact négatif du cancer sur leurs projets!. Cependant, le
renforcement des projets parentaux semble indifférent du fait d’étre un homme ou
une femme. Par ailleurs, étre déja parent a une influence sur cette évolution. En effet,
avoir un cancer est associé simultanément a une atténuation des projets parentaux
chez une petite proportion (6% a 13%) des patients sans enfant, et a un renforcement
de ces projets (19 a 24%) pour une plus grande proportion de cette populationi?.

Nous ne disposons pas de ces estimations chez les patients déja parent.

Malheureusement a notre connaissance aucune vaste enquéte, hormis VICAN 2, n’a
interrogé directement des patients sur 1’état de leurs projets parentaux avant la
survenue d'un cancer et a distance du diagnostic. Par conséquent, la littérature est
globalement tres maigre sur ce sujet. De plus, la majorité des articles collectés portent
sur des sous-populations et principalement sur les femmes atteintes d’'un cancer du
seinlf, Cela pourrait s’expliquer par le fait que l'infertilité est souvent vue comme un
« probleme de femmes». En effet, cette conséquence est percue comme aussi
douloureuse que l'annonce du cancer lui-méme par les jeunes patientesi0.

Néanmoins, des études menées sur différentes localisations cancéreuses ont montré
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que l'infertilité affecte également les hommes, et peut leur causer une souffrance sur

le long termel4.

En conclusion, quel que soit le ressenti des patients, les préoccupations relatives aux
projets de parentalité participent & une diminution de leur qualité de viel. A travers
cette revue bibliographique, on constate qu’hormis le rapport complet de I'étude
VICAN 2, un seul et unique article porte sur I’évolution de la volonté d’avoir un enfant
suite au diagnostic d’'un cancer. Bien que la dimension biologique soit souvent
abordée dans la littérature, le peu de données disponibles relatives a la dimension
psychosociale fait obstacle a la compréhension de ce phénomeéne dans son intégralité.
Le sujet de I'évolution des projets parentaux est donc un sujet de recherche de grand
intérét.

Par conséquent, outre l'intérét politique que présente cette étude, elle permet
d’apporter de nouvelles réponses et d'augmenter le niveau de compréhension d'un
sujet tres peu documenté. Les résultats de ce travail pourront faciliter la définition de
mesures d’accompagnement ciblées et efficaces visant a améliorer la qualité de vie

des patients, qui constitue une des priorités politiques actuelles.
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3. MATERIEL ET METHODE

Pour rappel, 'objectif de ce travail est d’analyser les déterminants de I'évolution de la
volonté d’avoir un enfant suite a la survenue d’un cancer a partir des données issues
de I'enquéte VICAN 2.

Le matériel exploité pour répondre a cette problématique correspond a la base de
données issue de I'enquéte VICAN 2. La description de cette enquéte et de sa base de
données a été rédigée a partir des informations contenues dans le rapport complet de
cette étudel.

La méthodologie employée pour répondre a la problématique posée consiste en la

mise en ceuvre d’'un modele économétrique.
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3.1. Matériel

3.1.1. Présentation de I'’enquéte VICAN 2

L’étude VICAN 2 est une enquéte d’observation des conditions et de la qualité de vie
des patients deux ans apres le diagnostic d’'un cancer. Elle fut pilotée en 2012 par
INCa en partenariat avec I'Inserm et avec les trois principaux régimes d’assurance
maladie: la Caisse Nationale de I’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés
(CNAMTS), la Mutualité Sociale Agricole (MSA) et le Régime Social des Indépendants
(RSI). Cette enquéte fait suite a une premiere enquéte nationale, appelée ALD 1,
réalisée en 2004 sous I'égide de la Direction de la Recherche, des Etudes, de
I'Evaluation et des Statistiques (Drees), sur la vie deux ans apres le diagnostic d’un
cancer. Celle-ci avait permis de mettre en lumiere les difficultés physiques,
psychologiques et sociales rencontrées par les patients suite a la survenue de la

maladie, et responsables de la perte de bien-étre et de qualité de viel.

Face a l'augmentation constante de l'incidence du cancer en Europe, et aux
spectaculaires avancées thérapeutiques qui participent a la réduction de la mortalité,
le nombre de personnes atteintes et vivant avec cette maladie croit significativement
au sein des populations. Ce phénomene a de multiples conséquences sur
'organisation sociale mais aussi sur la vie quotidienne des patients. Par conséquent,
afin d’approfondir la connaissance du quotidien des personnes touchées par le cancer
au moment de I'annonce, de la prise en charge et également a distance du diagnostic,
le Plan cancer 2009-2013 a missionné I'INCa pour piloter une nouvelle étude
d’observation des conditions et de la qualité de vie des patients. La base de données
issue de cette enquéte est mise a disposition des décideurs, des chercheurs et du
public, et a pour vocation d’étre explorée pour :

- estimer les évolutions de prise en charge survenues depuis la premiere

enquéte ALD 1;
- apprécier la réalisation des mesures d’accompagnement et de prise en charge

initiées par les Plans Cancer précédents ;
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- etaccroitre les connaissances scientifiques sur la vie apres le diagnostic : c’est-
a-dire de déterminer la nature et la temporalité des facteurs physiques,
psychologiques et sociaux susceptibles d’altérer les conditions de vie.

L’ensemble des conclusions rendues a partir de I'exploitation des résultats de VICAN
2 permet de conforter ou de renforcer les mesures d’accompagnement existantes
pendant la maladie et a distance du diagnostic, et d’orienter la définition de nouvelles
mesures adaptées a des besoins spécifiques identifiés, en vue du Plan Cancer 2014-

20109.

Les résultats généraux de I'enquéte VICAN 2 dressent un état des lieux national sur
les conditions de vie deux ans apreés le diagnostic d’'un cancer et font le point sur la
prise en charge médicale et sociale proposée.

[Is illustrent la forte dégradation de la qualité de vie induite par un cancer, qui
dépend de la localisation cancéreuse, des traitements recus et des séquelles pergues.
Néanmoins, pour la plupart des patients, la qualité de vie mentale mesurée en 2012
s’est améliorée par rapport aux résultats obtenus au cours de I'’enquéte ALD 1 de
2004. Cette amélioration est probablement le fruit des recommandations et des
mesures prises dans le cadre des deux premiers plans cancer.

De plus, ces résultats montrent que le cancer a un fort impact sur la situation
professionnelle qui concerne davantage les moins diplomés, les plus jeunes et les plus
agés, et enfin ceux qui exercent un métier d’exécution, ayant un contrat de travail
précaire ou les employés de petites et moyennes entreprises.

Au sujet des discriminations dues au cancer, pres d’'un enquété sur dix déclare qu'il
lui est déja arrivé d’observer dans son entourage des attitudes de rejet ou de
discrimination liées directement a sa maladie. Les femmes et les plus jeunes sont les
plus enclins a rapporter une telle expérience.

Par ailleurs, les données de VICAN 2 témoignent de l'impact du cancer sur le
quotidien des patients et notamment sur le lien social. En effet, le cancer peut devenir
un stigmate qui handicape I'individu dans ses rapports a autrui.

Enfin, ces résultats mettent en évidence le poids des inégalités de santé et cela tout au

long de la trajectoire du patient?.
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En ce qui concerne spécifiquement I’évolution des projets parentaux, I'exploitation de
ces données reste tres limitée. Le rapport complet de I'étude VICAN 2 met en
évidence que les femmes (39,5%) déclarent deux fois plus souvent que les hommes
(19,2%) que le cancer a impacté leur volonté d’avoir un enfant. 31,5% des femmes
considérent que leur projet d’enfant s’est atténué, annulé ou a été reporté a cause de
la maladie, contre 13,8% des hommes. A l'inverse, le cancer semble avoir renforcé le
projet d’enfant chez 4,4% des femmes et 5,4% des hommes. Aucune étude n’a été
menée dans le but de mettre en évidence les déterminants de ces évolutions.
Cependant, plusieurs éléments ont été associés a la volonté d’avoir un enfant au
moment de l'interview chez les hommes et les femmes. Il s’agit de 1'age, d'un nombre
d’enfants biologiques inférieur a 2, et de I'existence d’'un désir d’enfant au moment du
diagnostic. Aucune des variables caractérisant le cancer (localisation, survie attendue,
traitements) n’influence ce projet d’apres les données recueillies.

Ainsi, I'analyse des déterminants de I’'évolution des projets parentaux réalisée dans
cette these vient compléter les travaux déja réalisés sur ce sujet, et apporter de

nouveaux éléments facilitant la compréhension des phénomeénes observés!.

3.1.2. Description de la population VICAN 2, de la population cible et des données

disponibles

3.1.2.1. La population VICAN 2 et la population cible de notre étude

Population VICAN 2

La population ciblée par I'enquéte VICAN 2 est celle des bénéficiaires de I’Assurance
Maladie agée entre 20 et 85 ans, résidant en France depuis plus de deux ans et ayant

été diagnostiqué d'un cancer environ deux ans avant le début de 'enquéte.

Le diagnostic d'un cancer ouvre le droit aux malades de bénéficier d’'une prise en
charge a 100%, c’est-a-dire d’'une exonération du ticket modérateur (ETM) pour les
frais associés a la maladie. Ainsi, des lors qu’'un patient diagnostiqué d'un cancer est
reconnu administrativement comme bénéficiaire d'une ETM, il est inscrit dans le

répertoire des Affections Longues Durées (ALD). Ce répertoire est 'unique source de
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recensement quasi exhaustif des cas incidents de cancer en France. Par soucis de

simplicité, seuls les bénéficiaires affiliés aux trois principaux régimes d’assurance

maladie et inscrits dans ce répertoire ont été considérés par I'INCa pour construire

I’échantillon national de VICAN 2. En effet, les bénéficiaires du régime général, du

régime social agricole et du régime social des indépendants représentent a eux seuls

90% de la population générale.

Afin de disposer d’'une puissance statistique satisfaisante pour mener des analyses

robustes en sous-groupe (par localisation cancéreuse, par age, ou par régime social)

une stratégie d’échantillonnage a été adoptée par 'INCa pour constituer I’échantillon

VICAN 2. Cette stratégie s’appuie sur :

la construction de deux échantillons «jeune » et « agé » distincts par classe.
Les échantillons « jeune » et « agé » comprennent respectivement des patients
agés entre 18 et 52 ans, et 53 et 82 ans au moment du diagnostic. En effet,
d’'une part la pathologie cancéreuse atteint majoritairement des personnes
agées de plus de 55 ans d'un point de vue épidémiologique, et d’autre part, les
conséquences liées a la survenue d'un cancer sont susceptibles d’étre
différentes entre ces échantillons notamment en termes de réinsertion
professionnelle ou de projet de parentalité.

la restriction du nombre de localisations considérées. Le choix des
localisations considérées dépendait de quatre criteres: leur fréquence, leur
taux de survie a deux ans, les spécificités des groupes d’ages concernés, et de
leur intérét scientifique. Au final, douze localisations cancéreuses ont été
choisies: sein, prostate, thyroide, mélanome, cOlon-rectum, voies
aérodigestives supérieures (VADS), vessie, rein, lymphome non hodgkinien,
corps utérin, col utérin et poumon (Figures 1 et 2).

et la surreprésentation des bénéficiaires de la MSA et du RSI compte tenu du
nombre relativement faible de leurs adhérents face a celui de la CNAMTS, pres

de huit fois plus nombreux (Figure 3).

La population finale VICAN 2 se compose de 4349 patients dont 48% sont des

hommes et 62% sont des femmes. 64% des patients de la population VICAN 2 sont

mariés et 85% ont des enfants biologiques au moment de I'enquéte (Figures 4 et 5).
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Parmi les patients ayant des enfants biologiques, 23% en ont un, 44% en ont deux et

33% ont trois enfants ou plus (Figure 6).
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Figure 1 : Répartition des patients de la population VICAN 2 par localisation

cancéreuse
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Figure 2 : Répartition des patients de la population VICAN 2 en fonction du pronostic

a 2 ans associé a leur cancer
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Figure 3 : Répartition des patients de la population VICAN 2 en fonction de leur

régime d’assurance maladie
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Figure 4 : Répartition des patients de la population VICAN 2 en fonction de leur statut

matrimonial au moment de l'interview
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Figure 5 : Répartition des patients de la population VICAN 2 étant parents biologiques

au moment de l'interview
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Figure 6 : Répartition des patients parents biologiques de la population VICAN 2 en

fonction du nombre d’enfants biologiques
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Population cible de notre étude

L’objectif de cette these est d’analyser les déterminants de I'évolution de la volonté
d’avoir un enfant suite a la survenue d’un cancer. Par conséquent, la population cible
de notre étude correspond uniquement aux individus en age raisonnable de procréer

ou d’avoir des projets d’adoption.

Contrairement aux hommes, les femmes ont une limite biologique a la procréation : la
ménopause. Etant donné qu’elle survient en moyenne entre 45 et 55 ans selon les
femmes, il n’existe pas un age précis, fixe et universel au-dela duquel les femmes ne
sont plus fertiles. Néanmoins, la littérature fait état d'une diminution progressive de
la fécondabilité et d'une augmentation du risque d’avortement spontané, de maniere
significative chez les femmes dés 35 ans16. Par ailleurs, 'augmentation de I'dge a la
reproduction est associée a un recours plus fréquent a l'assistance médicale a la
procréation, et donc a un risque accru de naissances multiples responsables d'une
augmentation de la probabilité de prématurité, d’anomalie congénitales et d’autres
effets défavorables. Toutes ces conséquences non négligeables entrainent une
augmentation des risques de mortalité infantile, de morbidité néonatale et de retard
de développement neurologique, affectant largement la qualité de vie des enfants et
de leur parents!’. En outre, en France passé I'dge de 40 ans, les femmes ne peuvent
plus bénéficier d'une aide médicale a la procréation. Cette limite est fixée sur la rareté
des ovocytes fonctionnels, rendant les femmes physiologiquement et potentiellement

infertiles a cet age!l8.

Par conséquent, la population cible de notre étude correspond a une sous-population
de la population VICAN 2. Cet échantillon regroupe tous les hommes puisqu’ils n’ont
pas de limite biologique liée a I'age pour procréer, et les femmes agées de moins de
45 ans au moment de l'interview. La limite de 45 ans permet d’intégrer les femmes
ménopauseées tardivement et désireuses de grossesse malgré les risques associés, et
également les femmes ayant un projet tardif d’adoption.

La population cible de notre étude se compose donc de 2347 patients, soit 54% de la

population VICAN 2.
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3.1.2.2. Les données disponibles dans la base de données VICAN 2

Dans le cadre de I'enquéte VICAN 2, les données ont été collectées au cours d’'une
étude qui s’est déroulée sur preés de dix-huit mois, de janvier 2012 a juin 2013.
L’enquéte VICAN 2 est rétrospective puisqu’elle interroge les patients ou les équipes
meédicales sur les circonstances du diagnostic, les traitements recus, et la trajectoire
professionnelle. Néanmoins, a ces questions rétrospectives s’ajoutent des questions

sur la situation globale des patients au moment de '’enquéte.

L’ensemble des informations recueillies dans la base de données VICAN 2 ont été
extraites du Systéeme National d’'Information Inter-Régimes de 1’Assurance Maladie
(SNIIR-AM), ou correspondent aux réponses des patients et des équipes médicales

aux différents questionnaires.

e Extraction du SNIIR-AM
L’exploitation du SNIIR-AM a permis d’extraire des informations surla
consommation de soins, c’est-a-dire les soins hospitaliers ou ambulatoires et les
médicaments prescrits, ayant fait 'objet d'un remboursement chez les bénéficiaires
sélectionnés. Ces informations ont permis de connaitre la situation des patients au
diagnostic en termes de gravité ou d’avancée de la maladie, et d’identifier les

récidives et les rechutes.

e L’enquéte aupres des patients
Les bénéficiaires inclus dans I'étude ont été sollicités pour répondre a un
questionnaire téléphonique d’'une durée de 40 minutes. Ces interviews ont été mené
par « Computer Assisted Telephone Interivew » (CATI), qui est une méthode selon
laquelle I'enquéteur, représenté ici par I'INCa, interroge ses enquétés par téléphone
en suivant sur un écran d'ordinateur individuel un script préétabli qui affiche les
questions qu’il doit poser et les éventuelles modalités de réponses. Les patients
atteints de cancer des voies aérodigestives supérieures ou du poumon ont eu la
possibilité de répondre a un questionnaire postal. En effet, les séquelles liées au

traitement de ces cancers peuvent altérer le mécanisme de la parole ou provoquer
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des essoufflements, ce qui constitue un obstacle physique ou psychologique a la

participation a un recueil téléphonique.

Les données recueillies a travers le questionnaire patient portaient sur :

O

©)

les caractéristiques sociales et démographiques

I'état de santé

les conditions qui ont entouré le diagnostic

le soutien recu depuis le diagnostic (médical, psychologique, de
I'entourage, etc)

la qualité de vie mesurée par des échelles psychométriques

les épisodes de fatigue et de douleurs ressenties depuis le diagnostic
les évolutions connues dans les domaines de la vie conjugale et de la
sexualité

la modification de la fertilité ou des projets de parentalité

les changements survenus dans la vie professionnelle

la modification des ressources matérielles et du niveau d’aisance

les usages d’alcool et de tabac

'alimentation

la spiritualité

le recours aux thérapies complémentaires ou alternatives

e L’enquéte médicale

Les équipes médicales ont également répondu a un questionnaire variant en fonction

de la localisation cancéreuse. Les données recueillies a travers ces questionnaires

portent entre autres sur I'état de santé des patients, sur I'histologie de la tumeur

(stade TNM, grade, taille) et sur la prise en charge spécifique des patients. La prise en

charge correspond aux traitements dispensés (curage ganglionnaire, chirurgie,

chimiothérapie, radiothérapie, curiethérapie, hormonothérapie, etc.) et aux autres

interventions proposées (soutien psychologique par exemple).
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3.1.3. Modalité d’obtention des résultats de I'enquéte VICAN 2

La demande d’accés aux données de I'enquéte VICAN 2 a été formulée aupres du

réseau Quételet qui est un portail d’acces aux bases de données dans le domaine des

sciences humaines et sociales. Cette demande a permis d’obtenir deux fichiers.

Le premier fichier intitulé « Doc » rassemble :

le rapport complet de I'étude « La vie deux ans apres le diagnostic de cancer.

De I'annonce a I'apres-cancer » qui présente 'enquéte, sa méthodologie et tous

les résultats issus de statistiques descriptives simples, et sa synthese

le détail des questionnaires médecin qui différent en fonction de la localisation

cancéreuse

le détail du questionnaire patient”

le dictionnaire des variables sous format excel. Ce fichier renseigne :

o

le nom associé a chaque item de la base de données. On appelle item
chaque type de données correspondant a un renseignement sur le
patient. Exemples d’items : sexe, age, revenus au moment du diagnostic
etc.;

la provenance de chaque donnée : questionnaire patient, questionnaire
meédecin, fiche de consentement, SNIIR-AM, etc. ;

le format de chaque donnée : numérique, date, etc. ;

le type de données : brute si cette donnée n’a pas été traitée apres la
collecte, ou recodée le cas échéant;

la description ou l'intitulé de chaque item ;

les différentes réponses associées a chaque item, c’est-a-dire les
différentes modalités retenues et le code utilisé dans la base pour

chacune d’entre elles.

Le deuxiéme fichier contient la base de données a proprement parler. Cette base de

données est disponible sous différents formats STATA, SAS ou SPSS. Dans notre cas, la

base de données a été téléchargée au format STATA puisque nous avons travaillé avec

* INSERM. Questionnaire VICAN. [En ligne]. 2014 [Cité le 23 février 2018]. Disponible : http://www.e-
cancer.fr/content/download/129514 /1579057 /file/Questionnaire-VICAN.pdf
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ce logiciel. Ce fichier contient toutes les informations recueillies au cours de I’enquéte,
c’est-a-dire pour chacun des items la modalité correspondante pour chaque individu
de la population. Cette base de données dispose donc de toutes les informations sur
les différentes facettes de la vie des personnes atteintes d’un cancer depuis la prise en
charge de la maladie jusqu’a I’état de santé a deux ans du diagnostic, leur relation
avec le systeme de soins, I'impact de la maladie sur les ressources et 'emploi, et les
difficultés rencontrées dans la vie quotidienne et sociale. Elle a pour vocation d’étre
explorée par des chercheurs dans le but de mettre en évidence des phénomenes en
vue de la définition de mesures d’accompagnement adaptées a des besoins
spécifiques identifiés. Les différents themes abordés dans I'enquéte sont articulés

autour de quatre axes (Tableau 2).

Tableau 2 : Synthese des différents thémes abordés a travers I'enquéte VICAN 2

Thémes abordés

Mode de découverte de la maladie et gravité au diagnostic

Prise en charge des Annonce au diagnostic
patients atteints d’un Relation avec le systeme de soins : choix des traitements, interaction avec
cancer les soignants et recherche d’informations

Traitement, séquelles et évolution

Qualité de vie

Etat global des patients Fatigue

deux ans apres le Douleurs récentes

diagnostic Consommation de médicaments psychotropes approchée par les
remboursements

Impact du cancer sur le revenu du ménage

Situation professionnelle deux ans apres le diagnostic de cancer

Impact du cancer sur les trajectoires professionnelles : une approche par
I'analyse des durées

La vie aprés un cancer :
ressources et emploi

Arrét-maladie apres le diagnostic de cancer et retour a I’'emploi

Soutien social et aides au quotidien
Discrimination pergue
La vie aprés un cancer : vie  Alimentation et activité physique
quotidienne et sociale Consommations d’alcool et de tabac
Sexualité, vie affective et conjugale
Projets parentaux et préservation de la fertilité
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On constate donc que 'exploitation de la base de données issue de I'enquéte VICAN 2
permet de répondre a la problématique de cette thése. Cette base de données
comporte a la fois des informations permettant de connaitre I'évolution des projets
parentaux des patients suite au diagnostic du cancer, et également des données
relatives aux caractéristiques sociodémographiques, liées a la maladie ou a la prise en

charge de ces patients, pouvant potentiellement expliquer cette évolution.
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3.2. Méthode

Dans cette partie, nous expliquons d’abord en quoi I'’économétrie est un outil
permettant de répondre a la problématique de cette these.

Ensuite, nous présentons comment la base de données VICAN 2 est exploitée au cours
des différentes étapes de la démarche économétrique : depuis la construction des
variables (variables a expliquer et variables explicatives) jusqu’a I'estimation et
l'interprétation du modele économétrique.

La partie « 4. Résultats » débutant page 71 fait écho a cette partie puisqu’elle présente
les résultats obtenus a chaque étape de la démarche économétrique en appliquant la

méthode détaillée ci-apres. Ainsi, pour chaque étape nous indiquons a quelle page de

la partie « 4. Résultats » elle renvoie.

3.2.1. L’économétrie : un outil approprié pour répondre a cette problématique
L’économétrie consiste a mettre en évidence et a quantifier empiriquement des
relations mathématiques, causales ou non, entre des phénomenes étudiés. Cette
discipline permet de valider ou d’infirmer des relations théoriques, ou de mettre en
lumiere I'existence de nouveaux mécanismes, permettant notamment d’effectuer des
prévisions pour I'aide a la décision.

Alors que I'économétrie était initialement utilisée pour expliquer des phénomenes
d’ordre social et économique, on constate depuis une trentaine d’années une
augmentation spectaculaire de 'application de cet outil au domaine de I'économie de

la santé?®.

Pour mettre en ceuvre une analyse économétrique, on utilise des bases de données
administratives ou issues d’enquétes, qui comportent des variables qualitatives et/ou
quantitatives, continues ou non :

- Lavariable a expliquer traduit le phénomene étudié ;

- Les variables explicatives correspondent aux différents facteurs pouvant étre

associés a la survenue de ce phénomene, c’est-a-dire a ses déterminants.
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Un modele économétrique est une équation dont le réle est d’expliquer, de résumer
un phénomene grace aux variables explicatives que l'on juge déterminantes au
premier plan. A chaque variable explicative du modéle est associé un parameétre
traduisant son impact sur la variable a expliquer. La mise en ceuvre de ce modeéle va
permettre une estimation des parametres, en utilisant l'information contenue dans
toutes les observations de I"échantillon, et de conclure quant a I'existence d'un effet
de la variable explicative sur la variable a expliquer, et de son ampleur le cas échéant.
Le modele économétrique est une «histoire» qui s’applique a chacune des
observations de I'échantillon, a une erreur pres représentée par une perturbation

aléatoire.

Exemple :
Soit le modeéle économétrique suivant expliquant la demande de soins de santé D :
D=Bo+PB1xS+P2xA+B3xM+BaxG+PsxAM+Bex R+
Ou  S=lesexe

A =1'age du patient

M = le type de maladie

G = la gravité de la maladie

AM =1'abonnement mutuelle auquel le patient est inscrit

R =les revenus des patients

B=(B1;PB2;PB3;PB4;PBs; Ps), le vecteur de parametres du modele

u = la perturbation aléatoire
D’apres cette formule, les déterminants ou variables explicatives de la demande de
soins de santé sont le sexe, 1'age, le type de la maladie du patient, la gravité de la
maladie, le fait que le patient ait une mutuelle et enfin le revenu du patient.
Les différents coefficients B traduisent l'influence de chacune des variables
explicatives sur la variable a expliquer ici la demande de soins de santé.
Enfin, p correspond a la perturbation aléatoire ou aléas : celle-ci regroupe I'’ensemble
des facteurs explicatifs de la demande de soins, mais qui n’ont pas pu étre inclus dans
le modele parce qu‘ils sont non observables, non mesurables ou simplement omis par

I’économetre.
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Un modele économétrique est donc une représentation simplifiée voire simpliste de
la réalité. Cependant, il faut que cette représentation soit acceptable au regard de
criteres techniques et interprétatifs. En effet, le but est de raconter une histoire
convaincante pour expliquer le phénomene étudié. La pertinence d’'un modele
dépend de fagon cruciale des données dont on peut disposer. Par conséquent, il faut
inclure dans I’équation toutes les variables disponibles dont on pense qu’elles jouent
un role vraiment important sur la variable a expliquer et ne pas s’occuper des autres.

Ces dernieres sont alors incluses dans la perturbation aléatoire.

D'un point de vue méthodologique, une fois aprés avoir formulé clairement la
question que I'on se pose et avoir défini les différents mécanismes que I'on cherche a
mettre en évidence, la démarche économétrique est la suivante :

Sélectionner les données dont on a besoin, les étudier, et ensuite définir la

variable a expliquer et les variables explicatives a partir de ces données
- Définir le périmetre des observations utilisées pour estimer le modele
- Formuler le modéle économétrique a partir de la théorie et des variables dont
on dispose, et I'estimer
- Enfin, tester la pertinence statistique et logique du modele, évaluer sa qualité
de fagon empirique :
o S'il estrejeté, revenir a I'étape de formulation du modele voire a I'étape
de sélection des données
o S'il est accepté, l'utiliser pour faire des recommandations et/ou de la
prévision. Cette étape permet donc de «valider » la théorie utilisée
pour formuler le modeéle, et éventuellement d’orienter les évolutions

théoriques a partir de ce que disent les données.
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3.2.2. Etape préliminaire : définition de la variable a expliquer, des variables

explicatives et de I’échantillon de travail

Avant de formuler un modele économétrique, il faut définir les variables qui seront
intégrées dans le modele a partir des données minutieusement sélectionnées dans la
base VICAN 2. Etant donné que l'estimation des paramétres associés a chaque
variable explicative se fait grace a 'utilisation de l'information contenue dans chaque
observation de I’échantillon de travail, il est nécessaire de définir précisément le
périmeétre de cet échantillon.

Cette partie préliminaire se consacre donc a la méthodologie utilisée pour la
définition de la variable a expliquer, des variables explicatives et de I’échantillon de

travail.

3.2.2.1. La variable a expliquer

La définition de la variable a expliquer consiste a déterminer une variable traduisant
la problématique choisie a partir des données disponibles dans la base de données
VICAN 2. Dans le cas présent, la variable a expliquer doit exprimer I’évolution des
projets parentaux suite au diagnostic d'un cancer. D’'une part, la notion d’évolution
implique la comparaison de I'état des projets parentaux a deux dates distinctes.
D’autre part, souhaitant étudier les déterminants de cette évolution suite au
diagnostic d'un cancer, il faut comparer I'état des projets parentaux avant et apres le
diagnostic de la maladie.
Ainsi, pour définir la variable a expliquer de ce modele, il faut explorer la base de
données VICAN 2 et identifier s’il existe soit :
- un item capturant directement cette notion d’évolution des projets parentaux
avant et apres le diagnostic d'un cancer ;
- ou alors deux items distincts renseignant chacun I'état des projets parentaux
avant et apres le diagnostic d’'un cancer, permettant ainsi la création de la

variable a expliquer.

Une fois apres avoir identifié le ou les items d’intérét dans la base de données, nous

définissons la variable a expliquer traduisant I'évolution des projets parentaux suite a
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la survenue d’un cancer. Chaque modalité (appelée également catégorie ou classe) de
cette variable doit a priori correspondre a une des quatre évolutions possibles des
projets parentaux :
- Maintien des projets parentaux éveillés ;
- Evolution positive des projets parentaux, c'est-a-dire apparition ou
confirmation des projets parentaux ;
- Evolution négative des projets parentaux, cest-a-dire atténuation ou
disparition des projets parentaux ;

- Maintien de la non volonté d’avoir un enfant.

Comme nous 'avons vu précédemment, I'analyse des déterminants de I’évolution des
projets parentaux porte sur une sous-population de VICAN 2, c’est-a-dire sur les
femmes en age de procréer et sur tous les hommes, considérant qu’ils n’ont pas de
limite biologique liée a 'age pour procréer. Ainsi, une fois apres avoir identifié le ou
les items donnant lieu a la variable a expliquer, il faut s’assurer que la base de
données dispose bien de ces informations pour chacun des patients de notre
population cible. Si ce n’est pas le cas, nous limitons I'échantillon de travail aux

individus ayant répondu a cette ou a ces questions.

= Cf partie 4. Résultats « la variable a expliquer » p. 72

3.2.2.2. Les variables explicatives

Dans le modele économétrique, les variables explicatives correspondent aux
différentes variables pouvant étre associées a la variable a expliquer. Dans le cas
présent, les variables explicatives sont les potentiels déterminants de I’évolution des
projets parentaux suite au diagnostic d'un cancer.

La méthodologie employée pour la définition des variables explicatives a partir de la

base de données VICAN 2 est la suivante :
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1¢re étape : Identification des items de la base de données VICAN 2 pouvant étre

associés a I’évolution des projets parentaux

Afin de balayer I'’ensemble des informations contenues dans la base de données et de
systématiser la démarche, I'association potentielle de l'information véhiculée par
chaque item de la base de données avec la variable a expliquer est appréciée. De cette
facon, tous les items pouvant avoir un lien avec I'évolution des projets parentaux
suite a la survenue d’un cancer sont retenus pour la suite de notre étude. Ces items
peuvent apporter des informations sur différents aspects de la vie des patients et sont
regroupés en trois groupes :

- les items sociodémographiques ;

- les items médicaux qui renseignent les caractéristiques du cancer et I'état de

santé du patient ;

- etlesitems liés a la prise en charge de la pathologie.

Les réponses des patients aux items sélectionnés permettent la définition des
variables explicatives qui seront intégrées dans I'équation du modéle économétrique,

et de leurs modalités.

2¢eme étape : Analyse et traitement des données manquantes

Dans le cadre de la réalisation d’'une enquéte collectant des informations de patients
par le biais de questionnaires ou de l'extraction de bases de données publiques, il
arrive que des patients ou des professionnels de santé ne répondent pas a I'intégralité
des questions pour des raisons connues (refus, ne sait pas) ou non, ou encore que des
informations ne soient pas disponibles pour certains patients dans ces bases de
données. Dans notre étude, un patient de la population cible est appelé « manquant »
a un item donné, s’il a répondu a la (ou aux) question(s) sur les projets parentaux

mais que nous ne disposons pas de I'information le concernant a cet item.

Dans une analyse économétrique, une variable explicative est prise en compte dans
I'estimation du modele si et seulement elle est renseignée pour 'ensemble des

patients de I'échantillon de travail. Pour pallier les problemes liés aux valeurs
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manquantes, il existe différentes méthodes2?. Dans notre étude, nous avons recours a
une méthode dite simple (versus les méthodes complexes) pour le traitement des
données manquantes puisque le nombre de manquants par item est relativement

faible.

Parmi ces méthodes, la premiere option est I'analyse cas-complet qui est la méthode
d’analyse de base de données incompléte la plus répandue?0. Elle consiste a
restreindre l'analyse aux individus pour lesquels l'ensemble des variables est
entierement renseigné, c’'est-a-dire a supprimer de l'analyse tous les sujets pour
lesquels des données sont manquantes. Cette méthode, bien que simple a
implémenter, présente quelques inconvénients. Tout d’abord, comme ce type
d’analyse n’utilise pas toutes les informations disponibles dans la base de données,
elle induit une perte de puissance, de robustesse, de significativité et donc de
précision. De plus, elle peut également fausser le processus de sélection des variables
lors d’'une analyse multivariée, puisque la sélection se fera au profit des variables les
mieux renseignées. Enfin, puisque l'analyse cas-complet sélectionne un sous-
échantillon de la base de données initiale qui n’est généralement pas aléatoire, elle
peut induire des biais dans les estimations en fonction du mécanisme de données
manquante en cause?l. En pratique, une analyse cas-complet est justifiée si la
proportion des manquants est faible. Un seuil de 5% de données manquantes est
souvent cité dans la littérature0.

Les deux autres méthodes simples, c’est-a-dire I'analyse de tous les cas disponibles et
la méthode d’imputation simple, ont pour objectif de remplacer les valeurs
manquantes pour conserver l'intégralité des effectifs et des informations qui leurs
sont associées.

L’analyse de tous les cas disponibles est une approche alternative a I'analyse cas-
complet souvent utilisée en épidémiologie lorsque les variables considérées sont
binaires ou catégorielles20. Cette méthode consiste a créer une catégorie additionnelle
en remplacant toutes les valeurs manquantes pour cette variable par une valeur fixe.
Bien que cette méthode présente 'avantage de conserver l'intégralité des effectifs,
elle produit toujours des estimations biaisées?2. Par ailleurs, d'un point de vue
épidémiologique les estimations sont difficilement interprétables puisque la

catégorie additionnelle peut regrouper des modalités tres différentes de la variable
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recodée. Cette approche reste a proscrire en dehors de cas tres particuliers, dans la
mesure ou elle peut induire des biais quel que soit le mécanisme des données
manquantes?20,

Enfin, la méthode d’imputation simple consiste a remplacer chaque donnée
manquante par une unique estimation de sa valeur et a analyser la base de données
ainsi complétée?0, Il existe différentes procédures d’estimation des données
manquantes. En effet, ce remplacement peut étre soit déterministe, si cette valeur
correspond a la moyenne calculée chez les individus pour lesquels la base de données
renseigne l'intégralité des informations, soit stochastique si la valeur remplacée est
issue d'un tirage aléatoire a partir des réponses compleétes23.24, Enfin, I'estimation de
cette valeur manquante peut se faire a l'aide d’'un modele de régression et de
covariables identifiées sur I’échantillon complet. C’est le cas de la méthode dite des
« K voisins les plus proches » (K Nearest Neighbors ou KNN) qui permet d’attribuer a
la valeur manquante, la valeur la plus couramment observée chez les K voisins les
plus proches de ce manquant, c’est-a-dire chez les K patients (la valeur de K peut

varier) ayant le plus de caractéristiques communes avec le manquant?2>.

Par conséquent, lorsque l'on définit les variables explicatives d'un modeéle
économétrique, il faut concilier les différents impératifs suivants :
- capturer un maximum d’items pour intégrer le maximum de données dans le
modele ;
- limiter le nombre de manquants en sélectionnant les variables les plus
pertinentes, et en remplacant ces valeurs manquantes par des valeurs
estimées ;

- minimiser les biais inhérents au traitement des données manquantes.

Dans notre étude, une fois apres avoir réalisé une analyse des manquants pour
chaque item sélectionné a I'étape précédente, la méthode de traitement des données

manquantes retenue se décompose en trois phases.

Tout d’abord, parmi les items sélectionnés au cours de la premiere étape, certains

peuvent véhiculer approximativement la méme information. L’item retenu pour la

50
BERNARD DE COURVILLE
(CC BY-NC-ND 2.0)



suite de I’étude est I'item jugé le plus pertinent au regard de notre problématique et

qui présente le moins de manquants. Les autres sont évincés pour la suite de I'étude.

Exemple :
Soit la situation ou nous retenons au cours de la premiere étape les quatre items
suivants :

- score OMS de I'état de santé ;

- score ECOG de I'état de santé ;

- score Karnofsky de I’état de santé ;

- auto-appréciation du patient sur son état de santé.
Si les trois premiers items présentent beaucoup de manquants par comparaison au
quatrieme, alors nous gardons ce dernier item pour la suite de 1'étude. Par ailleurs,
celui-ci est plus pertinent pour I'analyse de I’évolution des projets parentaux car il est

subjectif 28,

Ensuite, au cours de la deuxieme phase du traitement des données manquantes, nous
écartons de notre étude les items dont le nombre de manquants est supérieur ou égal
a 10% de I'échantillon de travail.

Ces deux premieres phases nous permettent de limiter le nombre de données

manquantes et de minimiser les biais associés a leur estimation.

Enfin, la derniere phase correspond a I’estimation des valeurs manquantes restantes
sur le logiciel STATA. Cette phase permet de maintenir les effectifs intacts et d’obtenir
les résultats les plus robustes possibles. Les valeurs manquantes sont remplacées par
une valeur fixe estimée par imputation simple en suivant la méthode du voisin le plus
proche (méthode des K voisins les plus proches avec K=1). Pour estimer ces valeurs
manquantes, une régression est réalisée a partir des covariables complétes, c’est-a-
dire a partir des items retenus durant la premiere étape et pour lesquels il n'y a pas
de manquant.

La commande utilisée sur Stata pour effectuer cette estimation varie selon la nature
de la variable concernée :

- silavariable est nominale et non ordinale, la commande est « mi mlogit » ;

- silavariable est nominale et ordinale, la commande est « mi ologit ».
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3eme étape : Définition des variables explicatives et de leurs modalités

Les variables explicatives du modele sont définies a partir des items retenus
précédemment et des réponses disponibles et estimées de la base de données VICAN
2. Cette étape est cruciale car elle détermine le sens que I'on souhaite attribuer aux
données brutes. En effet, I'information voulant étre véhiculée par les variables
explicatives n’est pas toujours explicitement disponible dans la base de données. Il
peut donc étre intéressant d’exploiter ces données brutes, en effectuant des calculs
mathématiques ou en réalisant des recherches bibliographiques complémentaires,

pour obtenir un niveau d’information supérieur.

Exemple :
La base de données VICAN 2 renseigne la localisation cancéreuse mais ne précise pas
le pronostic a 5 ans associé a ces cancers. Une recherche bibliographique permet

d’attribuer a chaque localisation un pronostic vital.

Outre le choix de I'information portée par la variable explicative, cette étape implique
la définition de ses modalités. Pour rappel, le but de notre étude est d’analyser les
déterminants de I’'évolution des projets parentaux suite a la survenue d’'un cancer.
D’un point de vue économétrique, ces déterminants correspondent a la valeur que
prennent ces variables explicatives. L’objectif ici est donc de montrer qu’en fonction
des valeurs que prennent ces variables, la distribution des effectifs entre les
différentes modalités de la variable a expliquer differe, autrement dit, que I'évolution
des projets parentaux change significativement. Le choix des modalités est alors
capital. L’enjeu de cette étape est de concilier les impératifs suivants :
- le choix de modalités pertinentes et logiques pouvant influencer la distribution
des effectifs entre les modalités de la variable a expliquer ;
- et la satisfaction des contraintes inhérentes a I'utilisation des statistiques en
assurant un nombre suffisant de patients par modalité pour obtenir des

résultats robustes et significatifs.

52
BERNARD DE COURVILLE
(CC BY-NC-ND 2.0)



Ainsi, lors de la définition des différentes variables explicatives et de leurs modalités,
plusieurs cas de figure se présentent en fonction de la disponibilité immédiate de
I'information dans la base de données souhaitant étre intégrée dans le modele (Figure

7):

1er cas : Il existe un item qui donne lieu directement a une variable explicative parce
qu’il capture d’emblée toute I'information a véhiculer via cette variable. Dans ce cas,
les modalités peuvent étre définies de deux manieres :

- soit les réponses a cet item visibles dans la base de données donnent lieu
directement aux différentes modalités de la variable. On parle dans ce cas de
variable brute ;

- soit les modalités choisies pour la variable correspondent a des groupes
logiques parmi des modalités existantes dans la base de données. Dans ce cas,
on parle de variable recodée.

Le choix des différentes modalités tient également compte de la nécessité d’avoir un

nombre suffisant de patients par modalité afin d’optimiser la qualité des résultats.

Exemples :

e La variable explicative « sexe » dispose de deux modalités qui correspondent aux
deux réponses (homme et femme) recueillies dans la base de données. Il s’agit
donc d’une variable brute.

e La variable age au moment de l'interview présente quant a elle 3 modalités
correspondant a des tranches d’age précises, alors que dans la base de données

'age exact de chaque patient est renseigné. Il s’agit donc d’une variable recodée.

2¢me cas: Aucun item ne capture directement I'intégralité de I'information souhaitant
étre véhiculée a travers une variable mais les réponses a un ou plusieurs items
permettent d’obtenir ce niveau d'information. Des calculs mathématiques effectués
sur les données brutes ou des recherches bibliographiques complémentaires
comblent ce manque de renseignement. Dans un tel contexte, la définition ad hoc de
chaque modalité tient encore compte de la nécessité d’avoir un nombre suffisamment

élevé de patients par modalité. Dans ce cas, on parle de variable créée.
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Exemples :

e Pour traduire I'évolution du poids, les réponses a deux items sont utilisées : le
poids au diagnostic et le poids au moment de l'interview. Un calcul est ensuite
réalisé pour obtenir I’évolution du poids en pourcentage du poids initial. Les
modalités définies correspondent a des fourchettes de pourcentage d’évolution du
poids.

e Dans la base de données, la localisation cancéreuse est renseignée pour chaque
patient mais le pronostic vital a 5 ans associé n’est pas indiqué. Des recherches
bibliographiques complémentaires permettent d’associer a chaque localisation

cancéreuse un type de pronostic vital a 5 ans : bon, intermédiaire ou mauvais.

Les variables explicatives définies sont regroupées en trois catégories en fonction du
groupe d’items auquel elles font appel. Ainsi on distinguera :

- les variables explicatives sociodémographiques ;

- lesvariables explicatives médicales ;

- les variables explicatives liées a la prise en charge.

= Cf partie 4. Résultats « les variables explicatives» p. 74
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Aucun item ne capture l'intégralité de I'information a
véhiculer mais il existe un ou plusieurs items qui
peuvent participer a I'obtention de ce niveau
d’information

Un item capture l'intégralité de I'information a
traduire dans une variable explicative

Les modalités Les modalités
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différentes réponses a groupes logiques de
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a une fourchette d'dge

Figure 7 : Schéma synthétique de la définition d'une variable explicative et de ses modalités
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3.2.2.3. L’échantillon de travail

Apres avoir défini la variable a expliquer et les variables explicatives, il faut
déterminer le périmetre de I’échantillon de travail. Il correspond a I'ensemble des
observations a partir desquelles le modele expliquant I’évolution des projets
parentaux est estimé.

L’échantillon de travail se compose d’individus de la population cible (préalablement
définie dans la partie 3.1.2.1.) pour lesquels nous disposons de toutes les
informations relatives a I'évolution de leurs projets parentaux suite au diagnostic du
cancer (Figure 8). Cette information est nécessaire pour définir la variable a

expliquer.

Population cible
Les hommes de tout age, et les femmes <45 ans

Echantillon de travail final
Les individus de la population cible ayant répondu
a la (ou aux) question(s) sur les projets parentaux

Figure 8 : Schéma représentatif des différentes populations considérées dans la

définition de I’échantillon de travail

La caractérisation de I"échantillon de travail se fait en trois temps.
Tout d’abord, nous définissons le périmetre de 1'échantillon de travail, c’est-a-dire
que nous énumérons I'ensemble des caractéristiques communes aux individus inclus

dans cet échantillon.
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Ensuite, nous décrivons cet échantillon de travail grace a I'analyse des statistiques
descriptives associées aux variables explicatives et a la variable a expliquer obtenues
sur STATA.

Au cours de cette étape et a titre exploratoire nous avons réalisée des « statistiques
descriptives de répartition ». Pour rappel, I'objectif de ce travail est d’analyser les
déterminants de 1’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer.
Autrement dit, le but est d’étudier I'ensemble des facteurs qui, toutes choses égales
par ailleurs, influencent I'évolution de la volonté d’avoir un enfant, et donc la
distribution de la variable a expliquer. Avant de mener cette analyse « toutes choses
égales par ailleurs» dans le modele économétrique, nous réalisons a titre
exploratoire un test du Khi-deux de Pearson pour chaque variable explicative dans le
but d’'identifier les potentiels déterminants de I’évolution des projets parentaux suite
au diagnostic d’'un cancer. En effet, ce test est utilisé pour comparer les distributions
des effectifs de deux ou plusieurs échantillons, et apprécier si les différences de
répartition observées sont bien réelles, car statistiquement significatives, ou bien si
elles sont dues au hasard. Dans notre cas, les échantillons correspondent aux effectifs
des modalités d’'une variable explicative, et nous souhaitons comparer leurs

distributions entre les classes de la variable a expliquer.

Exemple :

Soit un test de Khi-deux appliqué a la variable explicative « sexe ».

Dans ce test nous apprécions les différences de répartition de deux échantillons entre
les modalités de la variable a expliquer. Ces deux échantillons correspondent aux
hommes et aux femmes, et les modalités de la variable a expliquer font référence aux

différentes évolutions possibles des projets parentaux.

Le test de Khi-deux de Pearson, comme tous les tests se réalisent en deux étapes
apres avoir établi a priori deux hypotheses :
- Hypotheése nulle, HO : il n’existe pas une réelle différence de distribution des
effectifs. La différence observée est due aux fluctuations d’échantillonnage.
- Hypothése alternative, H1: il existe une différence significative entre les

distributions des échantillons.
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La premiere étape consiste a calculer la statistique Xo2 exprimant I'écart de
distribution entre les différents échantillons. Quelle que soit la quantité d’écart
obtenue, cette valeur peut étre considérée comme une valeur particuliére d’une
variable aléatoire puisqu’elle est calculée a partir d’observations faites sur des
échantillons. Sous HO, la variable x,%suit une loi de distribution théorique dite loi du
x% a (J-1) x (k-1) degrés de liberté ou ] correspond au nombre de modalités de la
variable a expliquer, et k au nombre de modalités de la variable explicative testée. Il
existe donc autant de distribution théorique de x2 que de degré de liberté.
La seconde étape consiste a confronter cette quantité x.? calculée au modele de
distribution théorique du x2 a (J-1) x (k-1) degrés de liberté, pour accepter ou rejeter
I’hypothese nulle en fonction du risque d’erreur « fixé a priori. Le risque «, ou risque
de premiere espéece, correspond au risque d’observer une valeur rare de la variable x?2
et de rejeter a tort HO. Ce risque est communément fixé par les statisticiens a 5%.
Plus concrétement, le test consiste a comparer la statistique xo2a la quantité d’écart
seuil %« (Figure 9). Cette valeur x2 se lit sur une table de la loi du Khi-deux et dépend
du risque d’erreur a fixé a priori. Ainsi si :

- Xo?<X2%x:HO estacceptée;

Xo%2 X2« : HO est rejetée et H1 acceptée.

Identiquement, on peut utiliser les p-values pour conclure ce test. La valeur de la p-
value correspond a la probabilité de rejeter a tort HO. Si le risque d’erreur «a est fixé a
5% alors :

- sip-value <0,05: HO est rejetée et H1 acceptée ;

- sip-value > 0,05 : HO est acceptée.

Ce test permet donc de voir s’il existe une dépendance significative entre la

distribution de la variable a expliquer et les variables explicatives.
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Figure 9 : Schéma récapitulatif du test de Khi-deux

Enfin, puisque I'échantillon de travail de cette analyse empirique est un sous

échantillon de la population VICAN 2, il est intéressant de comparer ses principales

caractéristiques avec celles de la population VICAN 2.

Nous savons d’ores et déja que la structure par age de notre population d’étude

differe de celle de la population VICAN 2. Par conséquent, nous regardons si ces deux

échantillons different également sur d’autres caractéristiques, telles que :

la répartition des patients entre les régimes sociaux ;
les états matrimoniaux légaux des patients ;

la proportion de parents biologiques ;

les localisations cancéreuses des patients ;

le pronostic a 2 ans associés aux cancers des patients.

= Cf partie 4. Résultats « I'’échantillon de travail» p. 103
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3.2.3. Mise en ceuvre du modele économétrique

3.2.3.1. Choix du modéle économétrique

Un modele économétrique est une équation dont le role est d'expliquer un
phénomeéne Y grace a K variables explicatives. A chaque variable explicative xi du
modele (ou i= (1,2,..,K)) est associé un parametre 3 traduisant son impact sur la
variable a expliquer.
La formule générique du modéle économétrique est la suivante :

P(Y=y) =G(Bo+ Bix1+ B2x2 +... + BiXi + ... + Brxx) + 1

P(Y=y)= G(xi ) +

Oui=(1,2,..,K)
et 1 représente la perturbation aléatoire qui suit une loi normale ou logistique selon

le modele choisi, respectivement probit ou logit.

G est une forme fonctionnelle variant selon le type de modele économétrique utilisé.
Elle correspond a la fonction de répartition utilisée pour le calcul de la probabilité
que le phénomene Y prenne la forme y, fonction des K variables explicatives xi et du

vecteur de parametres By = (B1; Bz2; .- ;Bi; -3 Bx)-

Le choix du modele économétrique, et donc de la forme fonctionnelle G, dépend de la
nature et des caractéristiques de la variable a expliquer et des variables explicatives.

Dans notre cas, la variable a expliquer est une variable qualitative (ou discrete), et
polytomique (ou multinomiale), c’est-a-dire a plus de deux modalités correspondant
chacune a une évolution précise des projets parentaux. Compte-tenu de ces
caractéristiques, nous avons recours a un modele multinomial pour expliquer

’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer.

Les principales classes de modele multinomial représentées dans la Figure 10 sont les

suivantes?26:

- les modeles ordonnés sont utilisés lorsque les modalités de la variable a
expliquer correspondent a des intervalles pouvant étre ordonnées dans un ordre

naturel les unes par rapport aux autres.
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- les modeles séquentiels sont appliqués lorsque les modalités de la variable a
expliquer correspondent a des choix effectués ou a des événements ayant eu lieu
selon une séquence bien précise. Cela signifie que la valeur de la variable a
expliquer correspond a une étape a laquelle un processus se serait arrété.
Exemple :

Soit une variable dépendante correspondant au niveau d’étude pour laquelle un
modele séquentiel serait pertinent. Les modalités de cette variable seraient :

1. Brevetdes colleges

2. Baccalauréat

3. License universitaire

4. Maitrise universitaire
En effet, 'obtention d’'une maitrise universitaire implique l'obtention d’une
licence universitaire et donc d'un baccalauréat qui implique lui-méme Ia
validation du brevet des colléges.

- les modeles non ordonnés constituent la classe la plus importante des modeéles
multinomiaux et regroupent deux familles de modeles qui different par la forme
des variables explicatives introduites :

o les modeles logit conditionnels sont mis en ceuvre lorsque les
variables explicatives sont définies au niveau des alternatives, c’est-a-
dire des différents choix possibles proposés aux individus.

o et les modéles logit multinomiaux sont mis en ceuvre lorsque les
variables explicatives sont définies au niveau des individus, c’est-a-dire
qu’elles renseignent leurs caractéristiques.

Exemple : Dans le cadre d'un modele non ordonné ayant pour objectif de modéliser le

choix du niveau d’étude, le logit conditionnel expliquera le choix du niveau d’étude

par des variables propres aux différentes alternatives telles que le salaire moyen
espéré ou le taux de chdmage moyen associé a chacun de ces niveaux d’étude, etc. Au
contraire le logit multinomial expliquera le choix du niveau d’étude par des variables

propres aux individus telles que leur sexe, leur milieu familial d’origine, etc.
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Modeéles multinomiaux

La variable a expliquer est qualitative et présente plus de deux modalités

Modéles ordonnés
Les modalités de la variable a
expliquer correspondent a des
variables intervalles pouvant étre
ordonnés dans un ordre naturel

Modeéles séquentiels
Les modalités de la variable a
expliquer correspondent a des
choix effectués, ou a des
événements ayant eu lieu, selon
une séquence précise

Modéles non ordonnés

Modeéles logit

conditionnels
Les variables
explicatives sont
définies au niveau
des alternatives,
des différents choix
possibles

Modeles logit

multinomiaux
Les variables
explicatives sont
définies au niveau
des individus et
correspondent &
leurs

caractéristiques

Figure 10 : Synthese de la classification des modeles multinomiaux

Les modeles logit multinomiaux sont tres populaires dans les applications
économétriques en raison de leur expression simple et intuitive. En revanche, ils
reposent sur des hypothéses qui peuvent les rendre inappropriés dans un certain
nombre d’applications. En effet, le logit multinomial repose sur I'’hypothése selon
laquelle, le rapport des probabilités associées au choix entre deux modalités est
indépendant des autres modalités. Dit autrement, le rapport de probabilité de choix
entre deux alternatives n’est pas modifié quand on ajoute une alternative a
I’ensemble des choix offerts aux individus. Par exemple, supposons que les individus
puissent, quand ils ont un probleme de santé le week-end, aller aux urgences ou
appeler le 15. Supposons qu'’ils aient deux fois plus de chances de choisir d’aller aux
urgences que de faire appel au 15. Lorsqu'une troisieme alternative leur est
présentée, telle que aller dans une Maison Médicale de Garde proche de chez eux, le
modele fait I'hypothese que les individus ont toujours deux fois plus de chance d’aller
aux urgences que d’appeler le 15, alors qu’on peut raisonnablement penser que ce
rapport est modifié avec cette nouvelle modalité. Cette propriété, appelée
Independance of Irrelevant Alternatives (ou hypothése I1A, indépendances des états

non pertinents) peut étre acceptée si les modalités sont peu comparables, mais elle
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devient discutable lorsque le logit est utilisé pour modéliser des choix tres similaires.
Afin de s’en affranchir, des formes alternatives aux logit multinomial (et logit
conditionnel) existent. C’est le cas par exemple du modele logit multinomial emboité,

du modele logit multinomial hiérarchisé ou du probit multinomial?2®.

Dans notre cas, le modele utilisé pour étudier les déterminants de I’évolution des
projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer est un modele non ordonné de
type logit multinomial. En effet, les modalités de la variable a expliquer ne peuvent
pas étre ordonnées les unes par rapport aux autres. Elles sont également peu
comparables car correspondent chacune a une évolution des projets parentaux
différente : nous sommes a priori dans une situation ou I'hypothese IIA est vérifiée.
De plus, les variables explicatives correspondent aux caractéristiques des individus
de I’échantillon de travail issus de la population de VICAN 2. En effet, la base de
données issue de cette enquéte renseigne l'ensemble des caractéristiques
sociodémographiques, médicales et liées a la prise en charge des individus de cette

population.

3.2.3.2. Définition et écriture du modéle logit multinomial”’

Dans le cadre de ce travail, le phénomene étudié est I’évolution des projets parentaux
suite au diagnostic d'un cancer. On observe donc une population de N=930 individus
répartis en ]J=4 catégories disjointes, correspondant ici aux quatre potentielles
évolutions possibles des projets parentaux. L’échantillon est décrit par un ensemble
de K caractéristiques correspondant aux K variables explicatives x; avec i= (1,2,...K).
La valeur de ces variables explicatives varie entre les individus.

Le modele économétrique est construit sur l'idée suivante. La probabilité qu’'un
individu, compte tenu de ses caractéristiques x; avec i= (1,2,..,K) appartienne a la
catégorie j est supposée dépendre des variables explicatives ou plus précisément

d’'une combinaison linéaire des variables explicatives x;.

63
BERNARD DE COURVILLE
(CC BY-NC-ND 2.0)



Formellement cela s’écrit :
P(j=j| x)= G(Boj + B1j x1+ B2j X2 +... Bij Xi + ... + Prj XK) + |
P(=jl xi)= G(xi By) + 1
Oui=(1,2..,K)etj=(1, 2, 3,4)

et u représente la perturbation aléatoire.

A priori, un modele économétrique se compose de ] équations.

Dans chaque équation, le vecteur xi= (1, x1, X2, ..., X;) est le vecteur des variables
explicatives du modele. Sa premiere composante vaut systématiquement 1 car elle
prend en compte le fait que les différentes catégories n’ont pas les mémes effectifs.

A chaque variable explicative x; (ot i=(1,2,..,K)) du modéle est associé un parametre
B traduisant son impact sur la variable a expliquer. On note ;= (Bo;, By, B2 ---» Bxj) le
vecteur de parametres associés aux variables explicatives pour la catégorie j. En effet,
ce vecteur de parametres varie d'une catégorie de la variable a expliquer a I'autre. Il
existe donc a priori un nombre relativement élevé de parameétres  dans un modele :

(K+1) xJ.

La fonction G appliquée a la somme des (xi3;) donne la probabilité pour un individu
d’appartenir a la catégorie ;.

La formule du modele logit multinomial appliqué a ces variables est :

P(isjl x) = h:xr)(xi By

3 exp(x, By)

aveci=(1,2,...K) etj=(1, 2, 3, 4).

La fonction exponentielle appliquée a la combinaison linéaire (xi3;) assure la stricte
positivité du résultat. Par ailleurs, cette valeur est normée par la somme des exp(xif3;)
de chaque catégorie pour obtenir un résultat inférieur a 1. Cette forme fonctionnelle

répond donc bien aux propriétés de base des probabilités.
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Enfin, la définition d’'une condition d’identification du modele est nécessaire. Sans
cette condition, le modeéle accepterait une infinité de solutions, et une infinité de
vecteurs de parametres [3 conduirait a une méme valeur de la probabilité.

En effet, supposons que I'on ajoute un terme t, quelconque aux ] parametres [o;, un
terme t; aux | parametres fyj, ..., un terme tx aux ] parametres fg;. On a alors, en

notant t= (To, T1, ..., TK) :

exp(xi(B*1)) _  exp(xB)exp(xit) _ exp(xB)

Zexp (x; (By+ T)) Zexp (xiBy) exp(xT) Zexp (xiB1)

La condition d’identification retenue dans la plupart des cas est celle qui impose la
nullité de tous les parametres relatifs a une catégorie donnée, appelée alors catégorie
de référence. Si on décide que la catégorie de référence correspond a j=], alors la

condition d’identification est :

Boy=B1y=Bzy=..=Piy=0

En définissant cette condition d’identification, le modeéle logit multinomial se
compose donc de J-1 équations. En effet, chaque catégorie de la variable a expliquer
posséde une équation a I’exception de la catégorie de référence.

Par ailleurs, la définition de cette condition impacte I'interprétation des résultats. Les
probabilités obtenues ne sont pas des probabilités absolues exprimant la probabilité
pour un patient d’appartenir a une catégorie précise, mais des probabilités relatives
traduisant la probabilité pour un individu d’appartenir a une catégorie précise plutot
qu’a la catégorie de référence.

Le but de de ce travail est d’analyser les déterminants de I’évolution des projets
parentaux suite au diagnostic d’'un cancer. Ainsi, la mise en ceuvre de ce modele
permettra de dire si certaines caractéristiques impactent (augmentent ou diminuent)
significativement la probabilité relative qu'un patient appartienne a une catégorie
spécifique (une forme d’évolution des projets parentaux) plutét qu’a la catégorie de

référence de la variable a expliquer.
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Par ailleurs, pour chaque variable explicative du modele il faut aussi définir une
modalité de référence. Celle-ci impacte les résultats obtenus lors de l'estimation du

modele, et donc conditionne également I'interprétation des résultats.

Exemple :
Soit la variable explicative « Age du patient au moment de I'enquéte » présentant les
trois modalités suivantes :

1. Age inférieur a 30 ans

2. Age compris entre 30 et 40 ans

3. Age supérieur a 40 ans
Si la modalité de référence de cette variable explicative est la modalité « Age
supérieur a 40 ans », alors I’estimation du modele permettra de dire si le fait d’étre
agé de moins de 30 ans ou agé entre 30 et 40 ans, plutot de plus de 40 ans, augmente
ou diminue la probabilité d’appartenir a une catégorie spécifique de la variable a
expliquer plutét qu’a la catégorie de référence. Si cette modalité de référence avait été
« Age inférieur a 30 ans », 'estimation du modele aurait permis de dire si le fait d’étre
agé de 30 a 40 ans ou de plus de 40 ans, plutot que de moins de 30 ans, augmente ou
diminue la probabilité d’appartenir a cette catégorie plutét qu’a la catégorie de

référence de la variable a expliquer.

Ce raisonnement imposé par 'utilisation d’'un modele logit multinomial est complexe

et peu intuitif. Cela constitue donc une limité de notre étude.

3.2.3.3. Estimation et interprétation du modéle logit multinomial

Dans le cadre de ce travail, comme nous I'avons précisé précédemment nous avons
recours a un modele logit multinomial pour expliquer I’évolution des projets
parentaux suite au diagnostic d’'un cancer. Le modeéle logit multinomial est donc
appliqué a la variable a expliquer et aux variables explicatives définies aux étapes
précédentes.

Ce modele est estimé sur le logiciel STATA grace a la commande « mlogit » et a partir

de 'ensemble des observations contenues dans I’échantillon de travail.
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e Modalités d’interprétation des résultats

La commande « mlogit », lorsqu’elle est utilisée seule sur STATA, estime la valeur
numérique des parametres [3 associés a chaque modalité des variables explicatives du
modele. Le parametre {3, associé a une modalité d’'une variable explicative, traduit
I'impact de la caractéristique individuelle correspondante sur la variable a expliquer.
D’un point de vue interprétatif, en fonction du signe positif ou négatif du parametre,
on pourra déclarer si cette caractéristique, augmente ou diminue la probabilité qu'un
individu appartienne a une catégorie spécifique plutdt qu’a la catégorie de référence
du modele.
Cette commande « mlogit » fournit également la p-value issue du test t appliqué a
chacun de ces parametres. Le testt, ou test de Student, a pour objectif de prouver que
le coefficient B estimé est significativement différent de zéro. Autrement dit, il
démontre que la caractéristique associée a ce parametre 3 impacte significativement
la variable a expliquer, et donc qu'il s’agit bien d’'un déterminant de I’évolution des
projets parentaux.
Le test t, comme tous les tests statistiques, se réalise en deux étapes aprées avoir établi
a priori deux hypotheéses :

- Hypothese nulle, HO : le parameétre 3 estimé a partir de I’échantillon de travail

est égal a zéro ;

- Hypothese alternative, H1 : le parametre 3 estimé est différent de zéro.
La premiére étape consiste a calculer la statistique t* pour chaque parameétre (.
Quelle que soit la quantité t* obtenue, cette valeur peut étre considérée comme une
valeur particuliere d’'une variable aléatoire, puisqu’elle est calculée a partir
d’observations faites sur des échantillons. Sous HO, t* suit une loi de Student a N-k-1
degré de liberté (ou N est le nombre d’observations de 1’échantillon et k le nombre de
variables explicatives du modele, hormis la constante). Lorsque N est grand, cette loi
de Student s’approxime par une loi Normale a N-k-1 degrés de liberté. C'est notre cas.
La seconde étape consiste a confronter cette quantité t* calculée au modele de
distribution théorique, c’est-a-dire a la loi Normale a N-k-1 degrés de liberté dans le
cas présent (puisque N est grand), pour accepter ou rejeter I’hypothese nulle en

fonction du risque d’erreur a fixé a priori. Le risque d’erreur a, ou risque de premiere
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espece, correspond au risque d’observer une valeur rare de la loi Normale et de

rejeter a tort HO. Ce risque est communément fixé par les statisticiens a 5%.

Plus concretement, le test consiste a comparer la statistique t* a la quantité seuil th*..

Cette valeur th*q se lit sur une table de la loi Normale et dépend du risque « fixé a

priori. Ainsi :

expliquer ;

significativement la variable a expliquer.

si -th*y/2 <t*< th*q/2 : HO est acceptée. 3 est non significativement différent de

0, la variable explicative n’influence pas significativement la variable a

si t*<-th*y2 et t*> th*q/2 : HO est rejetée et H1 acceptée. 3 est significativement

différent de 0. La variable explicative est significative et influence

Identiquement, on peut utiliser les p-values pour conclure ce test. Cette valeur

correspond a la probabilité de rejeter HO a tort. Ainsi, si le risque d’erreur a est fixé a

5%:

si p-value < 0,05 : HO est rejetée et H1 acceptée ;

si p-value > 0,05 : HO est acceptée.

Distribution théorique
P (th*)

P(th* < -th*_,)= (a/2) /."' "'-\ P(th* > th*_ )= (a/2)

N

7§ P(-th* < th*<th* )= (1-a)

/] X

i—/-/ : \‘E— t*

Sit*<-th*,, -th*,/, Si-th*,,< t*<th* , th*,, Sit*>th*,,
HO rejetée HO acceptée HO rejetée

Figure 11 : Schéma récapitulatif du test t (test de Student)
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Exemple :
Si le parametre 3 estimé, associé au fait d’étre un homme pour une catégorie de la
variable a expliquer est égal a -3,15 et que sa p-value issue du test t est égale a 0,04,
alors on peut conclure que :
- étre un homme (plutot qu'une femme) diminue la probabilité d’appartenir a
cette catégorie plutdt qu’a la catégorie de référence ;
- et que cet impact (le fait d’étre un homme) est significatif, en considérant un

risque a de 5%. Le sexe est donc un déterminant de la variable a expliquer.

Par conséquent, l'interprétation des parametres 3 et des p-values issues des tests t
appliqués aux variables explicatives, permettent d’identifier les déterminants des
évolutions des projets parentaux, et d’apprécier le sens de leurs impacts : positif ou
négatif. Néanmoins, l'interprétation des parametres n’est pas suffisante dans notre
cas puisqu’elle ne permet pas de quantifier I'impact de ces déterminants sur la
variable a expliquer.

On peut tout de méme noter que la connaissance de ces valeurs numériques peut étre
tres utile notamment lorsque 'on veut faire de la prévision, mais ce n’est pas notre

objectif.

En revanche, la commande «rrr» associée a la commande « mlogit » fournit 'odds
ratios associé a chaque parametre des variables explicatives. L'interprétation des
odds ratio procure des informations relatives a I'ampleur de I'impact d’'une modalité
de la variable explicative sur la variable a expliquer. Ils sont obtenus en appliquant la

formule suivante :

OR = P(j=j | x=a) / P(j=j réf | x=a)
P(j=j réf | x;=x;réf) / P(j=] réf | x=x, réf)

\

ou
a est la modalité de la variable explicative x; dont il est question ;
xi réf la modalité de référence de la variable explicative x;;

j réfla catégorie de référence définie avec la condition d’'identification.

Cette combinaison de commandes permet également de connaitre les p-value issues

des tests t réalisés pour chaque parametre 3 des variables explicatives du modele.
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Exemple :

Si I'odds ratio associé au fait d’étre une femme est égal a 1,5 pour une catégorie de la
variable a expliquer, on peut dire que le fait d’étre une femme plutét qu'un homme
(modalité de référence de la variable explicative sexe) multiplie par 1,5 la probabilité
d’étre dans cette catégorie plutét que dans la catégorie de référence. En revanche, si

'odds ratio était égal a 0,75 alors cette probabilité diminuerait de 25%.

Ainsi, grace a la commande «rrr» combinée a la commande « mlogit», on peut
identifier les déterminants de 1'évolution des projets parentaux et quantifier

I'ampleur de leurs effets.

Compte tenu de la problématique de cette these, nous orienterons nos analyses sur
I'interprétation des p-values pour identifier les déterminants de 1’évolution des

projets parentaux, et sur les odds ratios pour apprécier 'ampleur de leurs effets.

Remarque :
Ces commandes donnent également la valeur du Pseudo R2 qui est un indicateur
statistique descriptif permettant d’apprécier le pouvoir explicatif et la qualité d'un

modele. Cette valeur est comprise en 0 et 1, ou 1 correspond au modeéle parfait.

e [Estimation du modéle

Au cours de l'étape préliminaire, nous avons construit la variable a expliquer
traduisant I’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d'un cancer. Nous
avons également défini les variables explicatives a tester a partir de la base de
données VICAN 2. Enfin, nous avons identifié le périmetre de 1’échantillon de travail.

Cette nouvelle et derniere étape, qui correspond a l'estimation du modele, nous
permet de savoir si les variables explicatives influencent vraiment I’'évolution des
projets parentaux, toutes choses égales par ailleurs, et si elles sont statistiquement
significatives. Comme nous l'avons vu a la section précédente, l'interprétation des

parametres 3, des p-values et des odds-ratios estimés et associés a chacune des

modalités des variables explicatives nous apporte ces réponses.
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Etant donné le nombre élevé de variables explicatives a tester dans le modele, et les
fortes similarités qui existent entre certaines d’entre elles, I'estimation du modele
économétrique final est le fruit d’'une démarche empirique en plusieurs étapes.

A travers ces étapes, différentes combinaisons remaniées de variables explicatives
sont testées successivement dans le modele. Chaque combinaison rassemble le
maximum de variables, véhiculant le maximum d‘informations différentes, mais étant
le moins corrélées entres elles. Ainsi, toutes les variables explicatives définies
préalablement sont testées, et seules les variables impactant significativement” la
variable a expliquer sont retenues dans le modele final. Ces variables, et plus
précisément leurs modalités, correspondent aux déterminants de l’évolution des
projets parentaux suite au diagnostic d'un cancer.

Toutes les autres variables, c’est-dire celles n’ayant pas d’impact significatif sur la
variable a expliquer, sont éliminées du modele au fur et a mesure qu’elles sont

testées.

Ainsi, aprés avoir identifié les déterminants des évolutions des projets parentaux
suite au diagnostic d'un cancer grace aux p-values obtenues, I'interprétation des odds
ratio associés a ces déterminants, permet de comprendre le sens et I'ampleur de leurs

impacts.
Les résultats issus de la mise en ceuvre du modele économétrique sont présentés sous
forme d’un tableau indiquant les odds ratios et les p-values associés a chacune des

modalités des variables explicatives.

= Cf partie 4. Résultats « estimation du modele logit multinomial» p. 123

* Au moins un des parametres [3 de la variable explicative a une p-value <0,05 si le
risque a est fixé a 5%
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4. RESULTATS

Tous les résultats présentés proviennent de l'application de la méthode détaillée
précédemment, et de 'exploitation de la base de données issue de 'enquéte VICAN 2

sur le logiciel STATA.
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4.1. Etape préliminaire : définition de la variable a expliquer, des variables

explicatives et de I’échantillon de travail

4.1.1. La variable a expliquer

La variable a expliquer doit traduire le phénomene étudié, c’est-a-dire I'évolution des

projets parentaux suite a la survenue d'un cancer.

Deux items de la base de données VICAN 2 permettent d’appréhender cette notion.

Ces deux questions du questionnaire destiné aux patients s’attachent explicitement

aux états des projets parentaux avant le diagnostic d’'un cancer et au moment de

'interview :

-« Avant votre maladie, aviez-vous le projet d'avoir un enfant ou un autre enfant ? »
La réponse des patients a cet item peut prendre trois modalités différentes : « oui
certainement », « oui peut-étre », ou « non ».

- «Actuellement (au moment de l'interview), avez-vous le projet d'avoir un enfant
ou un autre enfant ? » La réponse des patients a cet item peut également prendre
trois modalités: «oui dans les prochains mois », «oui a plus long terme » et

«non ».

La variable a expliquer construite a partir de ces deux items est qualitative et appelée
« évolution des projets parentaux ». Elle comporte 4 modalités correspondant a des
évolutions précises des projets parentaux (Tableau 3) :

- Maintien de la volonté d’avoir un enfant : lorsque le patient désirait un enfant
avant le diagnostic de la maladie et que c’est toujours le cas (dans les mois a venir
ou a plus long terme) au moment de l'interview ;

- Evolution positive des projets parentaux : lorsque le patient voulait peut-tre ou
ne voulait pas un enfant avant la maladie, et qu’il en désire un dans les mois a
venir ou a plus long terme au moment de l'interview ;

- Evolution négative des projets parentaux : lorsque le patient souhaitait peut-étre
ou certainement un enfant avant la maladie et que ce n’est plus le cas au moment
de l'interview ;

- Maintien de la non volonté d’avoir un enfant : lorsque le patient ne souhaitait pas

un enfant avant la maladie et que c’est toujours le cas au moment de 'interview.
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Tableau 3 : Définition de la variable a expliquer et de ses modalités

Variable 3 expliquer : Transitions correspondantes : réponses aux items concernés
Evolutions des projets | Modalités
parentaux 5 -
Etat des projets parentaux Etat des projets parentaux au
avant le diagnostic moment de l'interview
Maintien de la volonté . Oui, certainement Oui, dans les mois a venir
.
d’avoir un enfant Oui, certainement Oui, a plus long terme
Oui, peut-étre Oui, dans les mois a venir
Evolution positive des , Oui, peut-étre Oui, a plus long terme
projets parentaux Non Oui, dans les mois a venir
Non Oui, a plus long terme
Evolution négative des 3 Oui, certainement Non
projets parentaux Oui, peut-étre Non
Maintien de la non
volonté d’avoir un 4 Non Non
enfant

On peut noter que certains individus de la population cible de cette étude n’ont pas
répondu soit a 'une soit aux deux questions sur les projets parentaux. La suite de
I'étude portera donc sur les 930 patients pour lesquels nous disposons des
informations requises a la construction de la variable a expliquer. Cette portion
d’individus constitue I"échantillon de travail et représente 40% de la population cible
et 21% de la population VICAN 2. Les caractéristiques de I'échantillon de travail

seront étudiées a la partie 4.1.3.
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4.1.2. Les variables explicatives

La définition des variables explicatives dont les associations a la variable a expliquer
sont testées dans un modele économétrique se fait en plusieurs étapes. La premiere
étape consiste a repérer dans la base de données VICAN 2 l’ensemble des
informations potentiellement associées a la variable a expliquer. La seconde étape
correspond a I'analyse et au traitement des données manquantes. Enfin, la derniere
étape correspond a la définition des variables explicatives et de leurs modalités a

proprement parler.

1¢re étape : Identification des items de la base de données VICAN 2 pouvant étre

associés a I’évolution des projets parentaux

Suite a 'exploration de la base de données VICAN 2, les items identifiés comme étant
potentiellement associés a I’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d'un
cancer sont regroupés en trois groupes :

- lesitems sociodémographiques ;

- lesitems médicaux ;

- lesitems liés a la prise en charge.

Les tableaux 4,5 et 6 synthétisent les caractéristiques principales de chacun des items

de la base de données retenus, c’est-a-dire :

- la provenance de l'information véhiculée par chacun des items (extraction du
SNIIR-AM, le questionnaire patient, le questionnaire médical ou la fiche de
consentement) ;

- lintitulé exact de chaque item, c’est-a-dire I'’énoncé de la question telle qu’elle a
été posée dans un questionnaire, ou la description précise de l'information
fournie ;

- les différentes modalités associées a chaque item.
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Tableau 4 : Description des items sociodémographiques de la base de données VICAN 2 potentiellement associés a I’évolution des projets

parentaux

Fiche de 1. CNAMTS
Caisse d’assurance maladie Caisse d’assurance maladie 2. MSA
consentement
3. RSl
Fiche de . 1. Homme
Sexe Sexe du patient
consentement 2. Femme
Age au moment de Fiche de A . . . .
’ . Age du patient au moment de l'interview Réponse ouverte
'interview consentement
Statut conjugal au moment Questionnaire Actuellement étes vous en couple (que vous 1. Oui
de l'interview patient viviez avec la méme personne ou non) ? 2. Non
Statut conjugal avant le Questionnaire Juste avant la maladie, étiez-vous en couple 1. Oui
diagnostic patient (que vous viviez avec la personne ou non) ? 2. Non
En couple avec la méme . . o < o .
P Questionnaire Etes vous a I'heure actuelle avec la méme 1. Oui
personne au moment du . , .
. . ) X patient personne qu’avant la maladie ? 2. Non
diagnostic et de I'interview
1. Célibataire
2. Marié(e)
Etat matrimonial légal au Questionnaire Quel est actuellement votre état 3. PACSé(e)
moment de l'interview patient matrimonial légal? 4. Concubins
5. Divorcé(e)/ séparé(e)
6. Veuf(ve)
. . uestionnaire . . 1. Oui
Enfants biologiques Q . Avez-vous des enfants biologiques ?
patient 2. Non

Nombre d’enfants
biologiques

Questionnaire
patient

Combien avez-vous d’enfants biologiques au
total ?

Réponse ouverte

Niveau d’étude le plus élevé

Questionnaire
patient

Quel est votre niveau d‘étude le plus élevé ?

1. Vous n’avez pas été scolarisé
2. Aucun diplédme mais scolarisé jusqu’en école primaire ou

college
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3. Aucun dipldme mais scolarisé au-dela du college
4. CEP (certificat d’étude primaire)
5. BEPC, brevet élémentaire, brevet des colleges
6. CAP, brevet des compagnons
7. BEP
8. Baccalauréat général, brevet supérieur
9. BACtechno ou pro, BEP, BEA, BEC, BEI, BEH, capacité en
droit
10. BAC +2, BTS, DUT, diplome des professions sociales ou de la
santé, d'infirmier(ére)
11. BAC+3, BAC+5, dipléme d'ingénieur, d'une grande école,
doctorat, etc.
1. Vous aviez un emploi et vous étiez en poste (hors
alternance, stage rémunéré, etc.)
2. Vous aviez un emploi, mais vous étiez en congé
3. Vous aviez un emploi, mais vous étiez en arrét maladie de
courte durée
Situation professionnelle a Questionnaire A l'annonce du diagnostic de votre maladie, 4. I\cl;:wugzzvéizrz; emploi, mais vous €tiez en arrét maladie
I’annonce du diagnostic patient VOus ... ‘o N , . . .
5. Vous étiez chdmeur n’ayant jamais travaillé
6. Vous étiez étudiant, éleve, en formation etc.
7. Vous étiez retraité ou préretraité
8. Vous étiez en invalidité
9. Vous étiez femme/homme au foyer ayant déja travaillé
10. Vous étiez femme/homme n’ayant jamais travaillé
1. Vousavez un emploi et vous étiez en poste (hors alternance,
stage rémunéré, etc.)
2. Vous avez un emploi, mais vous étiez en congé
3. Vous avez un emploi, mais vous étiez en arrét maladie de
Situation professionnelle au Questionnaire courte durée
): . . Actuellement vous... . . - R .
moment de l'interview patient 4. Vous avez un emploi, mais vous étiez en arrét maladie
longue durée
5. Vous étes chdmeur n’ayant jamais travaillé
6. Vous étes étudiant, éléve, en formation etc.
7. Vous étes retraité ou préretraité
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= O
o - -

Vous étes en invalidité

Vous étes femme/homme au foyer ayant déja travaillé
. Vous étes femme/homme n’ayant jamais travaillé

Rémunération mensuelle
nette du patient au
diagnostic

Questionnaire
patient

Vous diriez approximativement que votre
rémunération totale mensuelle nette était...

N
= o

WO NOUEWNR

0 euros

Moins de 500 euros

De 500 a moins de 1000 euros
De 1000 a moins de 1250 euros
De 1250 a moins de 1500 euros
De 1500 a moins de 2000 euros
De 2000 a moins de 2500 euros
De 2500 a moins de 3000 euros
De 3000 a moins de 5000 euros

. De 5000 a moins de 8000 euros
. 8000 euros ou plus

Rémunération nette du foyer
au moment du diagnostic

Questionnaire
patient

Dans quelle tranche était placée la
rémunération totale mensuelle nette de votre
foyer au moment du diagnostic de votre
maladie ?

N
= O

LN AEWNE

0 euros

Moins de 500 euros

De 500 a moins de 1000 euros
De 1000 a moins de 1250 euros
De 1250 a moins de 1500 euros
De 1500 a moins de 2000 euros
De 2000 a moins de 2500 euros
De 2500 a moins de 3000 euros
De 3000 a moins de 5000 euros

. De 5000 a moins de 8000 euros
. 8000 euros ou plus

Rémunération mensuelle
nette du patient au moment
de l'interview

Questionnaire
patient

Dans quelle tranche est placée votre
rémunération totale mensuelle nette ?

LN RAWNRE

0 euros

Moins de 500 euros

De 500 a moins de 1000 euros
De 1000 a moins de 1250 euros
De 1250 a moins de 1500 euros
De 1500 a moins de 2000 euros
De 2000 a moins de 2500 euros
De 2500 a moins de 3000 euros
De 3000 a moins de 5000 euros

10. De 5000 a moins de 8000 euros
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11.

8000 euros ou plus

Rémunération mensuelle
nette du foyer au moment
de l'interview

Questionnaire
patient

Dans quelle tranche est placée la
rémunération totale mensuelle nette de votre
foyer ?

LoONOLEWNRE

N
= O

0 euros

Moins de 500 euros

De 500 a moins de 1000 euros
De 1000 a moins de 1250 euros
De 1250 a moins de 1500 euros
De 1500 a moins de 2000 euros
De 2000 a moins de 2500 euros
De 2500 a moins de 3000 euros
De 3000 a moins de 5000 euros

. De 5000 a moins de 8000 euros
. 8000 euros ou plus

Ressenti de la situation
financiere

Questionnaire
patient

Actuellement, diriez-vous que
financierement...

Vous étes a 'aise

Cava

C'est juste, il faut faire attention

Vous y arrivez difficilement

Vous ne pouvez pas y arriver sans faire de dettes

Ressenti de I’évolution des
revenus depuis le diagnostic

Questionnaire
patient

Selon vous, depuis le diagnostic de votre
maladie, les revenus de votre message...

VRO NREIUREWNRE

Ont beaucoup augmenté
Ont un peu augmenté
N’ont pas changé

Ont un peu diminué

Ont beaucoup diminué
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Tableau 5 : Description des items médicaux de la base de données VICAN 2 potentiellement associés a I’évolution des projets parentaux

Localisation cancéreuse

Fiche de
consentement

Localisation de la pathologie aprés
vérification du dossier médical

Sein

Poumon
Colon-rectum
Prostate

Voies aéro-digestives supérieures

Vessie
Rein

. Col de l'utérus
. Corps de l'utérus

Thyroide

. Lymphome
. Mélanome

Estimation de I’état de santé

Questionnaire
patient

Dans I'ensemble, pensez-vous que votre
santé (en termes de qualité de vie) est

Excellente
Trés bonne
Bonne
Médiocre
Mauvaise

Etat de santé général

Questionnaire
patient

Comment est votre état de santé en général ?

Trés bon

Bon

Assez bon
Mauvais
Trés mauvais

Score état de santé ECOG

Questionnaire
médical

ECOG

oOUuk,wWNERIEWNRIOSEWNE

u b wWNELO

Score état de santé
Karnofsky

Questionnaire
médical

Karnofsky

Réponse ouverte
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Score OMS

Questionnaire
médical

Capacité de vie OMS

H~ WO N L O

Limites dans les activités
habituelles

Questionnaire
patient

Etes-vous limité(e), depuis au moins six mois,
a cause d’un probleme de santé, dans les
activités que les gens font habituellement ?

Oui, fortement limité(e)
Oui, limité(e), mais pas fortement
Non pas du tout limité

Limites provoquées par la
douleur

Questionnaire
patient

Les douleurs que je ressens m’ont obligé a
limiter mes activités professionnelles ou
extra-professionnelles...

Tout a fait d’accord

Plut6t d’accord

Ni d’accord, ni pas d’accord
Plut6t pas d’accord

Pas du tout d’accord

Fatigue

Questionnaire
patient

La fatigue que je ressens est une souffrance
OuU un souci pour moi...

UhwWNPRIDE WNERIWN RO R WDN R

Tout a fait d’accord

Plutot d’accord

Ni d’accord, ni pas d’accord
Plutot pas d’accord

Pas du tout d’accord

Poids avant le diagnostic

Questionnaire

Quel était votre poids avant le diagnostic de

Réponse ouverte

patient votre maladie ?
Poids au moment de uestionnaire . .
) . Q . Quel est votre poids actuel ? Réponse ouverte
I'interview patient

e Questionnaire Souffrez-vous d’autres maladies ou handicaps | 1. Oui
Comorbidité . . .
patient hormis votre maladie ? 2. Non
1. Ouielles sont trés importantes
. i s . . . De maniére plus générale, conservez-vous des | 2. Oui elles sont importantes
Séquelles suite a la prise en Questionnaire , N . . .
. . séquelles suite a la prise en charge de votre 3. Oui mais elles sont modérées
charge de la maladie patient . L \ -
maladie ? 4. Oui mais elles sont tres modérées
5. Non, je ne conserve aucune séquelle
Séquelles suite a une Questionnaire Actuellement, est-ce vous conservez des 1. Oui
radiothérapie actuellement patient séquelles de votre radiothérapie ? 2. Non
Changement d’attitude Questionnaire Diriez-vous que votre attitude a changé 1. Oui
depuis le diagnostic patient depuis le début de votre maladie ? 2. Non
1.

Changement de la fréquence

Questionnaire

La fréquence de mes rapports sexuels a

Elle a beaucoup augmenté
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des rapports sexuels

patient

changé depuis la maladie

Elle a un peu augmenté
Elle n’a pas changé

Elle a un peu diminuée
Elle a beaucoup diminuée

Questionnaire

Primaire

2.
3.
4.
5.
1.
Prise en charge actuelle s Prise en charge actuelle 2. Rechute
médical .
3. Progression
. . 1. Oui
A Questionnaire P .
Premier cancer ou non 1 S’agit-il d’'un premier cancer ? 2. Non
médical .
3. Nesait pas
- uestionnaire - 1. Oui
Récidive Q 1 Récidive :
médical 2. Non
ionnair 1. i
Métastase Qu,es-tlo aire Métastase : Oui
médical 2. Non
, ) .. . Consommation de . . . . 0. Non
Evolution péjorative . Evolution péjorative .
soins 1. Oui
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Tableau 6 : Description des items liés a la prise en charge de la base de données VICAN 2 potentiellement associés a I’évolution des

projets parentaux

Items liés a la prise en charge

Nom de l'item

Source de données

Intitulé de ’énoncé

Réponses possibles

le choix des traitements

patient

traitements ?

Non, pas du tout

Association de malades

Questionnaire
patient

Depuis le début de votre maladie, avez-vous
été en contact avec une association de

Oui, souvent
Oui, de temps en temps

malades ? Non, jamais
. X Questionnaire Suite a votre maladie, avez-vous été en Oui
Assistante sociale . . .
patient contact avec une assistante sociale ? Non

L. uestionnaire N . 1. Oui
Opération Q . Avez-vous été opéré pour votre maladie ?
patient 2. Non
. L. Questionnaire Actuellement, étes-vous traité par 1. Oui
Chimiothérapie actuelle . S
patient chimiothérapie ? 2. Non
Chimiothérapie au cours des | Questionnaire Avez-vous été traité par chimiothérapie au 1. Oui
trois derniéres années patient cours des trois derniéres années ? 2. Non
T Questionnaire Actuellement étes-vous traité par 1. Oui
Radiothérapie actuelle . S
patient radiothérapie ? 2. Non
Radiothérapie au cours des Questionnaire Avez-vous été traité par radiothérapie au 1. Oui
trois derniéres années patient cours des trois derniéres années ? 2. Non
. Questionnaire Surveillance seule (sans traitement anti- 1. Oui
Surveillance seule o .
médical cancéreux) 2. Non
Questionnaire L. Oui
Soins palliatifs 1 Soins palliatifs 2. Non
médical .
3. Nesait pas
Influence du projet parental | Questionnaire Ce projet d’enfant a-t-il influencé le choix de 1. Oui
sur le choix des traitement patient votre traitement ? 2. Non
A . . . - L . 1. Oui, beaucou
Implication du patient dans Questionnaire Avez-vous été associée aux choix de vos . P
2. Oui, un peu
3.
1.
2.
3.
1.
2.
1.

Soutien psychologique au
début de la maladie

Questionnaire
patient

Avez-vous bénéficié d’un soutien
psychologique au début de votre maladie ?

Oui, dans le cadre d’un suivi organisé par |'établissement ou
vous étiez soigné(e)
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2. Oui de votre propre initiative
3. Non
. PP Auriez-vous souhaité bénéficier d’un soutien
Aurait voulu bénéficier d’'un . . . ) .
. . Questionnaire psychologique au début de votre 1. Oui
soutien psychologique au . . R .
J . patient maladie diagnostiquée il y a environ deux ans | 2. Non
début de la maladie 5
1. Oui, dans le cadre d’un suivi organisé par I’établissement ou
Soutien psychologique au Questionnaire Actuellement, bénéficiez-vous d’un soutien vous étes/étiez soigné(e)
moment de l'interview patient psychologique par un professionnel ? 2. Ouide votre propre initiative
3. Non
Volonté de bénéficier d’'un . . .
. . Questionnaire . . - 1. Oui
soutien psychologique au . Le souhaitez-vous aujourd’hui ?
1 . patient 2. Non
moment de l'interview
. . 1. Oui, suffisamment
Et pour ce qui est des actes courants de la vie . .
. , 2. Oui, mais pas assez
. . quotidienne (courses, repas, ménage, ., . .
. . . Questionnaire . 3. Non, je n’en ressentais pas le besoin
Soutien par son conjoint . lessives, transports), au cours des douze K ,
patient . . " 4. Non, on ne me I'a pas proposé
derniers mois, avez-vous été soutenu(e) par ya .
. 5. Vous n’étes pas concerné
votre conjoint ? .
6. Non réponse/aucun
Le patient a le sentiment que Au sujet de vos échanges avec les médecins
le temps consacré par Questionnaire et I'équipe soignante : avez-vous le sentiment | 1. Souvent
I’équipe soignante pour atient que le temps consacré par les médecins ou 2. Detempsentemps
répondre aux questions était P I’équipe soignante pour répondre a vos 3. Jamais
insuffisant questions était insuffisant ?
Le patient a le sentiment Au sujet de vos échanges d’informations avec 1 Souvent
d’avoir été dans l'incapacité Questionnaire les médecins et I’équipe soignante : avez-vous 2' De temps en temps
de poser des questions a patient eu le sentiment que vous étiez dans 3' Jamais P P
I’équipe soignante I'incapacité de poser des questions ? )
Le patient a le sentiment que . , . .
F.) . - 9 Au sujet de vos échanges d’informations avec
les informations médicales . . s e . 1. Souvent
. - Questionnaire les médecins et I'équipe soignante : avez-vous
fournies par I'équipe . . . . 2. Detempsentemps
. s patient eu le sentiment que les informations .
soignante étaient trop (s e L 3. Jamais
. médicales étaient trop compliquées ?
compliquées
La quantité d’informations Questionnaire Au sujet de vos échanges d’informations avec | 1. Souvent
donnée par I’équipe soignant | patient les médecins et I’équipe soignante : avez-vous | 2. De temps en temps
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était trop importante eu le sentiment que la quantité 3. Jamais
d’informations donnée était trop
importante ?
. . Au sujet de vos échanges d’informations avec
Le patient a le sentiment . . J, . ). .g . 1. Souvent
’ . Questionnaire les médecins et I’équipe soignante : avez-vous
qu’il ne savait pas comment ) . . 2. Detemps entemps
. patient eu le sentiment que vous ne saviez pas )
poser des questions ) 3. Jamais
comment poser des questions ?
. . Avez-vous effectué un prélévement, avant la 1. Oui
s . Questionnaire e . . , .
Prélevement de gameétes atient réalisation du traitement de votre maladie 2. Non, on ne me I'a pas proposé
P diagnostiquée il y a environ deux ans ? 3. Non je ne l'ai pas souhaité
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2¢me étape : Analyse et traitement des données manquantes

Apres avoir identifié les différents items pouvant étre associés a I'évolution des
projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer, 'analyse des manquants permet de
savoir si la base de données dispose bien de 'ensemble des informations pour chacun
des patients de I’échantillon de travail, et de connaitre le nombre de manquants le cas

échéant (Tableaux 7,8 et 9).

Tableau 7 : Décompte des valeurs manquantes aux items sociodémographiques

Items sociodémographiques Nombre de
mangquants

Caisse d’assurance maladie 0
Sexe 0

Age au moment de l'interview 0
Statut conjugal au moment de l'interview 2
Statut conjugal avant le diagnostic 0

En couple avec la méme personne au moment du diagnostic et de I'interview 90
Etat matrimonial légal au moment de I'interview 0
Enfants biologiques 1
Nombre d’enfants biologiques 1
Niveau d’étude le plus élevé 3
Situation professionnelle a I'annonce du diagnostic 0
Situation professionnelle au moment de l'interview 13
Rémunération mensuelle nette du patient au diagnostic 123
Rémunération nette du foyer au moment du diagnostic 23
Rémunération mensuelle nette du patient au moment de I'interview 180
Rémunération mensuelle nette du foyer au moment de l'interview 28
Ressenti de la situation financiére 5
Ressenti de I’évolution des revenus depuis le diagnostic 4

Tableau 8 : Décompte des valeurs manquantes aux items médicaux

Items médicaux Nombre de
manquants
Localisation cancéreuse 0
Estimation de I’état de santé 1
Etat de santé général 4
Score état de santé ECOG 656
Score état de santé Karnofsky 565
Score état de santé OMS 126
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Limites dans les activités habituelles

Limites provoquées par la douleur

Fatigue

Poids avant le diagnostic de la maladie

Poids au moment de l'interview

Comorbidité

Séquelles suite a la prise en charge

Séquelles suite a une radiothérapie

Changement d’attitude depuis le diagnostic

Changement de la fréquence des rapports sexuels

bW N|OINO|IN UV W

Prise en charge actuelle 23
Premier cancer ou non 27
Récidive 225
Métastase 243
Evolution péjorative 0

Tableau 9 : Décompte des valeurs manquantes aux items liés a la prise en charge

Items liés a la prise en charge Nombre de
manquants
Opération 0
Chimiothérapie actuelle 0
Chimiothérapie au cours des trois derniéres années 1
Radiothérapie actuelle 0
Radiothérapie au cours des trois dernieres années 2
Surveillance seule 125
Soins palliatifs 133
Influence du projet parental sur le choix des traitements trop de non concerné 4
Implication du patient dans le choix des traitements 27
Association de malades 1
Assistante sociale
Soutien psychologique au début de la maladie 5
Aurait voulu bénéficier d’un soutien psychologique au début de la maladie 15
Soutien psychologique au moment de l'interview 4
Volonté de bénéficier d’un soutien psychologique au moment de I'interview 13
Soutien par son conjoint 133
Temps insuffisant consacré par I'équipe soignante pour répondre aux questions
Incapacité de poser des questions a I’équipe soignante
Les informations médicales fournies par I'équipe soignante étaient trop
compliquées
La quantité d’information donnée par I'équipe soignant était trop importante
Sentiment de ne pas savoir comment poser des questions
Prélevement de gametes 13
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Tout d’abord, parmi les items sélectionnés au cours de la premiere étape certains
items véhiculent la méme information a peu de nuances pres. Dans ces groupes
d’'items « similaires », I'item retenu pour la suite de I'’étude correspond a celui qui
parait le plus pertinent au regard de notre problématique et qui présente le moins de
manquants. Les autres items sont évincés. Ce choix se fait arbitrairement mais cela
n’a pas de lourdes conséquences au regard des items concernés.

En effet, six items traitent de la situation financiere des patients ou de leurs foyers.
L’objectif de notre étude étant d’analyser les déterminants de I'évolution des projets
parentaux suite au diagnostic du cancer, il est donc plus pertinent d’inclure dans le
modele des variables traduisant le ressenti des patients concernant leur situation
financiére ou le ressenti de I'évolution de cette situation depuis le diagnostic, plutot
que des variables renseignant objectivement le niveau de revenus aux moments du
diagnostic et de l'enquéte. Outre le fait que la dimension subjective soit plus
pertinente dans ce type d’analyse, ces items possedent beaucoup moins de données
manquantes?8,

De la méme facon, cinq items de la base de données VICAN 2 donnent des
informations sur I'état de santé des patients. Ces informations proviennent soit d’'une
évaluation objective de leurs états de santé par un professionnel (score OMS, score
ECOG, score Karnofsky), soit d’'une auto-appréciation des patients. Etant donné que
les items renseignant les résultats de I'évaluation objective de l'état de santé
présentent de nombreux manquants (entre 126 et 656 manquants par item), et que le
recours a des données subjectives est plus pertinent dans ce type d’analyse, nous
avons retenu pour la suite de I'étude les items fournissant le résultat de l'auto-

appréciation des patients?28.

L’ensemble des items évincés a cette étape est listé dans le Tableau 10.
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Tableau 10 : Items écartés au cours de la premiére phase du traitement des données

manquantes

e Nombre . . —
Catégories d’items &t Scarté Liste des items écartés
items écartés

- rémunération mensuelle nette du patient au
moment du diagnostic

- rémunération mensuelle nette du foyer au moment

Items du diagnostic

sociodémographiques - rémunération mensuelle nette du patient au
moment de l'interview

- rémunération mensuelle nette du foyer au moment
de l'interview

- score état de santé ECOG
Items médicaux 3 - score état de santé Karnofsky
- score OMS

Items liés a la prise en
charge

Ensuite, parmi les items restant, nous ne retenons pour les prochaines étapes de
I'étude que ceux dont le nombre de manquants est inférieur a 90 patients, ce qui
correspond a environ 10% de la taille de I’échantillon de travail. Cette étape ne
semble pas poser probleme compte tenu du faible nombre d’items concernés et de
I'information que ceux-ci véhiculent. Les items écartés sur ce criteére sont listés dans

le Tableau 11.

Tableau 11 : Items éliminés au cours de la deuxieme phase du traitement des données

manquantes
e e Nombre d’items . . ; ;
Catégories d’items i ; Liste des items écartés
écartés
Items 1 - encouple avec la méme personne au moment de
sociodémographiques I'interview
L - récidive
Items médicaux 2 j
- métastase
o . - surveillance seule
Items liés a la prise en . o
3 - soins palliatifs
charge . .
- soutien par son conjoint
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Ces deux premieres phases sélectionnent les informations a intégrer dans le modele
économétrique, limitent le nombre de manquants, et donc minimisent les biais

associés au traitement de ces valeurs manquantes.

Enfin, la derniére phase correspond au remplacement des valeurs manquantes aux
items restants. La méthode de remplacement utilisée est une méthode d’imputation
simple. Cette méthode estime chaque valeur manquante a 'aide d’'un modéle de
régression dit « du voisin le plus proche ». La valeur manquante est remplacée par la
valeur a cet item d'un patient de I’échantillon de travail partageant le plus de
caractéristiques avec le patient pour qui la valeur manque.
Les caractéristiques partagées, ou covariables du modéle de régression,
correspondent aux principaux items entiérement renseignés (sans manquants) dans
I’échantillon de travail. Ces covariables sont :

o lesexe

o la caisse d’assurance maladie

o l'dge au moment de l'interview

o le statut conjugal avant le diagnostic

o I'état matrimonial 1égal au moment de l'interview

o lasituation professionnelle au moment du diagnostic

o lalocalisation cancéreuse

o la comorbidité

o I'évolution péjorative depuis le diagnostic

o la chimiothérapie actuelle

o laradiothérapie actuelle

L’'imputation, réalisée sur le logiciel STATA, permet de maintenir les effectifs intacts
et ainsi de conserver les informations contenues dans I’ensemble des observations de

I’échantillon de travail.

Une fois apres avoir estimé les valeurs manquantes, la base de données dispose pour
chaque patient d’'une valeur a chacun des items retenus aux étapes précédentes. Ces
items permettent la définition des variables explicatives qui seront testées dans le

modeéle.
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3eme étape : Définition des variables explicatives et de leurs modalités

Grace aux items retenus aux étapes précédentes, et aux informations disponibles ou

estimées de la base de données VICAN 2, différentes variables explicatives ont été

définies. Celles-ci sont toutes qualitatives.

Ces variables explicatives peuvent étre regroupées en plusieurs groupes en fonction

de la famille d’items auxquelles elles font appel (sociodémographiques, médicales et

liées a la prise en charge).

Pour chacune des variables explicatives définies, les tableaux 12, 13 et 14

renseignent :

le nom de la variable

la typologie de la variable : brute, recodée ou créée

les modalités associées a cette variable

les différents items utilisés pour la création de la variable le cas échéant. Si la
variable porte le méme nom que l'unique item utilisé pour sa définition, nous

indiquons la mention « idem » dans la case correspondante.
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Tableau 12 : Description des variables explicatives sociodémographiques définies

Nom de la variable Typolqgle Modalités de la variable En.o.nt’:es de(s) item(s)
de variable utilisé(s)
. , . , 1. CNAMTS
Caisse d’Assurance Maladie | Recodée 2 MSA et RS Idem
. 1. Homme
Sexe du patient Brute Idem
2. Femme
Age du patient au moment . L Age inféri?ur o\u égal 3 30.an§ . (o1 s
de Pinterview Recodée 2. Age sup(?r!eur z\:\ 30 ans et inférieur ou égal a 40 ans Idem
3. Age supérieur a 40 ans
1. Maintien du couple : le patient était et est en couple respectivement avant et aprés la
survenue de la maladie
2. S’étre mis en couple : le patient était célibataire et est en couple respectivement avant et Statut conjugal au
Evolution du statut Créée apres la survenue de la maladie moment du diagnostic
conjugal 3. S’étre séparé : le patient était en couple et est célibataire respectivement avant et apreés la Statut conjugal au
survenue de la maladie moment de l'interview
4. Maintien du statut de célibataire : le patient était et est célibataire respectivement avant et
apres la survenue de la maladie
1. Célibataire
2. Marié(e)
Etat matrimonial légal Recodée 3. Pacsé(e) Idem
4. Concubins
5. Divorcé(e), séparé(e), Veuf(ve)
En couple légalement Recodée ; CN)gln Etat matrimonial légal
. . 1. Oui
Enfant biologique Brute 2 Non Idem
Nombre d’enfants , 0. Zéroenfant
biologiques Recodée 1. Unenfant Idem
2. Deux enfants et plus
Niveau d’étude le plus Recodée 1. Aucun dipléme ou faiblement diplomé : Idem

élevé

Pas scolarisé(e), aucun dipldme mais scolarisé(e) jusqu’en école primaire ou collége, aucun
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diplome mais scolarisé(e) au-dela du collége

CEP, BEPC, brevet élémentaire, brevet des colléges, CAP, brevet des compagnons, et BEP
Baccalauréat général, brevet supérieur, BAC techno ou pro, BEP, BEA, BEC, BEI, BEH,
capacité en droit

Niveau d’étude élevé :

BAC +2, BTS, DUT, dipléme des professions sociales ou de la santé, d'infirmier(ere)
BAC+3, BAC+5, diplome d'ingénieur, d'une grande école, doctorat, etc

Evolution du statut

Maintien de I'activité professionnelle : si le patient était employé au moment du diagnostic
et qu’il I'est encore a la date de I'interview, et lorsque le patient était et est au chdomage
respectivement au moment du diagnostic et au moment de l'interview.

Augmentation de I’activité professionnelle : si le patient était inactif au moment du
diagnostic et qu’il est chmeur ou employé au moment de l'interview, ou bien s'il était

Statut professionnel a
I"annonce diagnostic

. Créée chémeur au moment du diagnostic et qu’il est maintenant employé. >
professionnel N e s . . . o . Statut professionnel au
Diminution de I'activité professionnelle : si le patient était employé au moment du . A
. . ) N . . ) . . . . moment de 'interview
diagnostic et qu’il est au chémage ou inactif au moment de I'interview, ou bien si le patient
était au chdmage au diagnostic et est inactif au moment de l'interview.
Maintien de la non activité professionnelle: lorsque le patient était et est inactif
respectivement au diagnostic et a date de I'interview.
. N Alaise ou cava
Ressenti de la situation , , g. . . . e
. " Recodée C'est juste, il faut faire attention, vous y arrivez difficilement ou vous ne pouvez pasy Idem
financiére . .
arriver sans faire de dettes
Ressenti de I’évolution des 3 . . .
. , Les revenus du ménage ont un peu ou beaucoup augmenté ou sont inchangés
revenus depuis le Recodée Idem

diagnostic de la maladie

Les revenus du ménage ont un peu ou beaucoup diminué
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Tableau 13 : Description des variables explicatives médicales définies

Typologie de la Modalités de la variable Enoncé(s) des item(s)

Nom de la variable variable utilisé(s)

1. Sein

2. Poumon

3. Colon-rectum

4. Prostate

5. Voies aéro-digestives supérieures
6

7

Vessie

Localisation cancéreuse Brute Idem

. Rein

81 Col de l'utérus
82 Corps de 'utérus
9. Thyroide

10. Lymphome

11. Mélanome

Atteinte directe des organes L 1. Atteinte directe des organes génitaux - .
.. Créée . . . Localisation cancéreuse
génitaux 2. Non atteinte directe des organes génitaux
. . 1. Bon pronostic N~ .
Pronostic a 5 ans Créée P .. P . Localisation cancéreuse
2. Pronostic intermédiaire ou mauvais
1. Excellente, trés bonne
Estimation état de santé général Recodée 2. Bonne Idem
3. Médiocre, mauvaise
P . . , 1. Trésbon, bon
Etat de santé général Recodée . . . Idem
2. Assez bon, mauvais et trés mauvais
Limites dans les activités B} 1. Ouifortement limité(e), ou oui limité(e) mais pas fortement
. . . . Recodée L Idem
habituelles depuis au moins 6 mois 2. Non, pas limité(e) du tout
Limites provoquées par la douleur Recodée L. Touta fait d'accord, plutét d'accord Idem
P 9 P 2. Nid’accord et ni pas d’accord, plutét pas d’accord, pas du tout d’accord
Fatigue Recodée 1. Tout a fait d’accord, plutét d’accord Idem
g 2. Nid’accord, ni pas d’accord, Plutét pas d’accord, pas du tout d’accord
e s 1. Oui
Comorbidité Brute Idem
2. Non
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Poids au moment du

P . . 1. Variation de poids de -5% a 5% . .
Evolution du poids en pourcentage . o - . 0 diagnostic
. ) . Créée 2. Variation positive du poids de plus de 5% .
du poids au moment de l'interview - . . o Poids au moment de
3. Variation négative du poids de plus de 5% . .
I'interview
. s . 1. Ouielles sont tres importantes, et oui elles sont importantes
Séquelles suite a la prise en charge , L . L R L
. Recodée 2. Oui mais elles sont modérées, oui mais elles sont trés modérées Idem
de la maladie . .
3. Non, je ne conserve aucune séquelle
Séquelles actuelles liées a la 1. Oui
e . Brute Idem
radiothérapie 2. Non
Changement d’attitude depuis le 1. Oui
. . . Brute Idem
diagnostic de la maladie 2. Non
Changement de la fréquence des Recodée 1. Elle a beaucoup augmenté, elle a un peu augmenté, elle n’a pas changé Idem
rapports sexuels 2. Elle aun peudiminué, et elle a beaucoup diminué
. , 1. Primaire
Prise en charge actuelle Recodée . Idem
2. Rechute et progression
p 1. Oui
Evolution péjorative Brute Idem
Pel 2. Non
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Tableau 14 : Description des variables explicatives liées a la prise en charge définies

Typologie . . .
. " . Enoncé(s) des item(s
Nom de la variable dela Modalités de la variable I (s) (s)
. utilisé(s)
variable
1. Oui
Opération Brute Idem
P 2. Non
A A 1. Oui
Chimiothérapie actuelle Brute Idem
2. Non
Chimiothérapie au cours 1. Oui
. o ) Brute Idem
des trois derniéres années 2. Non
. A 1. Oui
Radiothérapie actuelle Brute Idem
2. Non
Radiothérapie au cours des 1. Oui
. . . Brute Idem
trois derniéres années 2. Non
Influence du projet 0. Non concerné
parental sur le choix des Brute 1. Oui Idem
traitements 2. Non
Implication du patient dans 3 1. Oui beaucoup, et oui un peu
. . Recodée ’ Idem
le choix du traitement 2. Non pas du tout
Contact avec une . 1. Ouisouvent, oui de temps en temps
.. Recodée . . Idem
association de malades 2.  Non jamais
Contact avec une 1. Oui
. . Brute Idem
assistante sociale 2. Non
1. Ouidans le cadre d’un suivi organisé par I’établissement ou vous étiez soigné(e), ou oui de Soutien psychologique au
Soutien psychologique au Recodée votre propre initiative début de la maladie
début de la maladie 2. Non et j’aurais souhaité en bénéficier Aurait voulu bénéficier
3. Non et je ne souhaitais pas en bénéficier d’un soutien
. X 1. Ouidans le cadre d’un suivi organisé par I’établissement ol vous étiez soigné(e), ou oui de . .
Soutien psychologique au , o Soutien psychologique au
’ h Recodée votre propre initiative ’: .
moment de l'interview 5 Non moment de I'interview
Le patient a le sentiment Recodée 1. Souvent, et de temps en temps Idem
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que le temps consacré par
I’équipe soignante pour
répondre aux questions
était insuffisant

Jamais

Le patient a le sentiment
d’avoir été dans
I'incapacité de poser des
questions a I’'équipe
soignante

Recodée

Souvent, et de temps en temps
Jamais

Idem

Le patient a le sentiment
que les informations
médicales fournies par
I’équipe soignante étaient
trop compliquées

Recodée

Souvent, et de temps en temps
Jamais

Idem

Le patient a le sentiment
que les informations
données par I'équipe
soignante étaient trop
importantes

Recodée

Souvent, et de temps en temps
Jamais

Idem

Le patient a le sentiment
qu’il ne savait pas
comment poser des
questions

Recodée

Souvent, et de temps en temps
Jamais

Idem

Proposition de
prélevement de gameétes
avant la réalisation du
traitement

Recodée

Oui, on me I'a proposé : oui j’en ai effectué un, et non je ne I’ai pas souhaité
Non, on ne me I'a pas proposé

Idem
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Parmi ces variables certaines sont «créées» de novo. Cest le cas lorsque
I'information souhaitant étre véhiculée par une variable n’est pas directement
disponible dans la base de données VICAN 2. Des recherches bibliographiques
complémentaires ou des calculs effectués sur ces données brutes permettent
d’atteindre ce niveau d‘information.

Les variables créées de novo sont :

e Evolution du statut conjugal

L’évolution du statut conjugal peut impacter I'évolution de la volonté d’avoir un
enfant chez un patient diagnostiqué d’un cancer. Cette variable est créée a partir des
deux items du questionnaire patient suivant :

- Statut conjugal avant le diagnostic ;

- Statut conjugal au moment de l'interview.

La variable « évolution du statut conjugal » comporte en 4 modalités correspondant
aux 4 évolutions possibles de ce statut (Tableau 15) :
o Maintien du couple : le patient était et est en couple respectivement
avant le diagnostic et au moment de l'interview ;
o S’étre mis en couple : le patient était célibataire avant la maladie et est
en couple au moment de l'interview ;
o S’étre séparé: le patient était en couple avant le diagnostic et est
célibataire au moment de l'interview ;
o Maintien du statut de célibataire : le patient était et est célibataire

respectivement avant la maladie et au moment de 'interview.
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Tableau 15 : Création de la variable explicative « évolution du statut conjugal »

Variable explicative : Transitions correspondantes : réponses aux items concernés
Evolution du statut Modalités
conjugal Statut conjugal au moment au | Statut conjugal au moment de
moment du diagnostic I'interview
Maintien du couple 1 En couple En couple
S’étre mis en couple 2 Célibataire En couple
S’étre séparé 3 En couple Célibataire
Maintien du statut de s . (s .
L) . 4 Célibataire Célibataire
célibataire

e Evolution du statut professionnel

L’évolution de la situation professionnelle peut impacter les projets de vie et
notamment les projets d’avoir un autre enfant. Cette variable est créée a partir des
deux items suivants :

- Situation professionnelle a 'annonce du diagnostic;

- Situation professionnelle au moment de I'interview.

Tout d’abord,

nous avons regroupé

professionnels comme suit :

les différentes

catégories de statuts

= Employés: Cette situation regroupe les patients employés et en poste,

employés et en congé, employés mais en arrét maladie courte durée,

employés mais en arrét maladie longue durée, retraités ou préretraités

et enfin en invalidité.

» Chomeurs : Ce statut rassemble les chdmeurs ayant déja travaillé et les

chOomeurs n’ayant jamais travaillé.

» Inactifs : Ces patients sont au foyer et n’ont jamais travaillé, au foyer et

ont déja travaillé, étudiants, éléves en formation, en stage non

rémunéré, en disponibilité, en congé sabbatique.
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Puis, a partir de ces groupes, nous avons définis la variable « évolution de la situation
professionnelle qui se composent des quatre modalités suivantes (Tableau 16) :
o Maintien de 'activité professionnelle : le patient était et est employé ou
était et est chdmeur, respectivement avant la maladie et au moment de
I'interview ;
o Augmentation de I'activité professionnelle : le patient était inactif avant
le diagnostic et est au chdmage ou employé au moment de l'interview.
Ou alors, le patient était chdmeur au moment du diagnostic et est
employé au moment de l'interview ;
o Diminution de I'activité professionnelle : le patient était employé et est
inactif ou chomeur respectivement avant la maladie et au moment de
I'interview. Ou alors, le patient était chomeur avant le diagnostic et est
inactif au moment de l'interview ;
o Maintien de la non activité professionnelle : le patient était et est inactif

respectivement avant la maladie et au moment de 'interview.

Tableau 16 : Création de la variable explicative « évolution de la situation

professionnelle »

Variable explicative c Transitions correspondantes : reponses aux items

. . concernés
Evolution de la i
. . Modalités

situation

professionnelel Statut professionnel au Statut professionnel au
moment du diagnostic moment de l'interview

Maintien de Iactivité 1 Employe Employe

professionnelle Chomeur Chomeur
Inactif Employé

Augmentation de
I'activité 2 Inactif Choémeur
professionnelle

Choémeur Employé

Employé Inactif
Diminution de

activité 3 Employé Choémeur
professionnelle

Chémeur Inactif

Maintien de la non
activité 4 Inactif Inactif
professionnelle
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e Atteinte des organes génitaux

En fonction du type de cancer dont souffre le patient, ses organes génitaux peuvent
étre directement atteints et cela peut impacter sa volonté et/ou la possibilité d’avoir
un autre enfant.
La variable « atteinte des organes génitaux », créée a partir de l'item localisation
cancéreuse, a donc été définie et celle-ci comporte deux modalités (Tableau 17) :

o Atteinte directe des organes génitaux ;

o Non atteinte directe des organes génitaux.

Tableau 17 : Création de la variable explicative « atteinte des organes génitaux »

Variable explicative :
Atteinte directe des Modalités Localisations cancéreuses correspondantes
organes génitaux

Non atteinte directe Poumon, colon-rectum, voies aéro-digestives supérieures,
des organes génitaux vessie, rein, thyroide, lymphome, mélanome

Atteinte directe des

L . 1 Sein, prostate, col de |'utérus, corps de I'utérus
organes génitaux

e Pronostica5 ans

Le taux de survie a 5 ans associé a une pathologie peut impacter les projets de vie a
long terme d'un individu comme le projet d’avoir un enfant. Il est donc pertinent dans
notre cas d’intégrer cette dimension dans le modele.
Nous avons choisi de retenir le pronostic a 5 ans plutdt que celui a 2 ans car le projet
d’avoir un enfant est un projet a long terme.
Cette variable peut prendre les deux modalités suivantes :

o Bon;

o Intermédiaire ou mauvais.
Nous avons été contraints de définir deux modalités plutot que trois en raison des
faibles effectifs. En effet, seuls quarante patients de notre échantillon de travail sont

atteints d’'un cancer de mauvais pronostic.
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La classification des localisations cancéreuses en fonction du pronostic a 5 ans,
présentée dans le Tableau 18, a été faite a partir d’'une étude de 'INCa réalisée sur des

cas de cancer diagnostiqués entre 1989 et 20102°.

Tableau 18 : Classification des localisations cancéreuses en fonction de leur pronostic

a5ans

Modalités de la
variable explicative Localisations cancéreuses correspondantes
« Pronostic a 5 ans »

Sein, prostate, thyroide, rein, corps utérin, lymphome,

Bon ,

myélome
Intermédiaire Vessie, colon-rectum, col utérin, VADS
Mauvais Poumon

Remarque: la notion de cancer des VADS regroupe plusieurs localisations
cancéreuses ayant des pronostics a cinq ans différents mais est étudié comme une
catégorie a part entiere dans I'enquéte VICAN 2. Cette catégorie de cancers regroupe
les cancers de la levre, de la cavité buccale, de I'oropharynx de l'cesophage de
I'oropharynx, de 1'cesophage, des fosses nasales, des sinus, de la cavité de l'oreille
moyenne, du nasopharynx du larynx et de la trachée. Lorsqu’un individu souffre d'un
cancer des VADS, I'organe en cause n’est donc pas spécifié dans I'’enquéte. Pour pallier
ce probléme et assigner a cette catégorie un pronostic, nous avons fait la moyenne
des pronostics des cancers constituant cette catégorie en allouant un indice de 0,25
au cancer de bon pronostic, 0,5 a ceux de pronostic intermédiaire et enfin 0,75 aux

cancers de mauvais pronostic.

Tableau 19 : Pronostic a 5 ans associé a chaque localisation cancéreuse appartenant

au groupe de cancer des voies aérodigestives supérieures

Localisation cancéreuse Pronostic

Lévres Bon
Cavité buccale Intermédiaire
Oropharynx Intermédiaire
(Esophage Mauvais
Fosses nasales Intermédiaire
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Sinus Intermédiaire

Cavité de I'oreille moyenne Intermédiaire
Nasopharynx Intermédiaire
Larynx Intermédiaire

Trachée Pas disponible

D’apres le Tableau 19, on constate que 7 des 10 localisations des cancers des VADS
sont associées a un pronostic intermédiaire. Aucune donnée récente ne renseigne le
pronostic vital a cinq ans d’un cancer de la trachée. Cependant, si ce cancer avait un
bon ou un mauvais pronostic, le pronostic moyen des cancers des VADS resterait

identique, a savoir intermédiaire.

e Evolution du poids en pourcentage du poids initial

La maladie en elle-méme ou sa prise en charge peut provoquer des grandes
variations du poids des patients. Cette conséquence peut avoir des impacts sur I'état
de santé du patient et sur sa qualité de vie plus largement. Cette variable est créée a
partir des réponses des patients aux deux items suivants :

- Poids du patient au moment du diagnostic;

- Poids du patient au moment de I'interview.

Pour calculer I'évolution du poids en pourcentage du poids initial nous avons effectué

le calcul suivant:

Poids du patient & linterview- Poids du patient au mement du diagoostic
Evolution du poids = % 100
Poids du patient au moment du diagnostic

Cette variable se compose de 3 modalités en fonction du sens d’évolution, positive ou

négative, et de son ampleur (Tableau 20).
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Tableau 20 : Création de la variable explicative « évolution du poids en pourcentage

du poids au diagnostic »

Variable explicative : Evolution du poids en % du poids initial Modalités
Variation de poids de -5% a 5% 1
Variation positive de plus de 5,01% 2
Variation négative de plus de 5,01% 3

4.1.3. Echantillon de travail

4.1.3.1. Caractérisation de I’échantillon de travail

L’échantillon de travail se compose des individus de la population cible pour lesquels
nous disposons des informations relatives a I'état de leurs projets parentaux avant la
maladie et au moment de I'interview. Pour rappel, la population cible correspond aux
patients en age de procréer c’est-a-dire aux femmes agées de moins de 45 ans et a

tous les hommes de la population VICAN 2.

D’apres les informations fournies dans le questionnaire patient, on constate que les
deux questions sur les projets parentaux ont été posées a une portion restreinte de la
population VICAN 2. Cette portion correspond aux hommes non stériles au moment
du diagnostic, et aux femmes non stériles, non enceintes et non ménopausées au
moment du diagnostic, appartenant a I'échantillon « jeune » de la base de données

(agés de moins de 55 ans au moment de I'interview).

Ainsi, seuls les patients pour lesquels nous disposons des informations requises a la
création de la variable a expliquer (états des projets parentaux avant et apres le
diagnostic) sont inclus dans I’échantillon de travail.

Cet échantillon se compose de 930 patients, ce qui représente 21% de la population

VICAN 2 et 40% de la population cible de notre étude.
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On peut noter que 91 patients de la population cible a qui les questions sur I'état des
projets parentaux ont été posé n’y ont pas répondu. IIs n'y ont pas répondu soit parce
qu’ils ont refusé d’y répondre, soit parce qu’ils ne savaient pas comment y répondre

ou pour une raison inconnue. Ce taux de non réponse de 9% est relativement faible.

Population cible
Les hommes de tout age, et les femmes <45 ans au moment de l'interview

Individus de la population cible a qui les questions sur
les projets parentaux ont été posées

Les femmes non stériles, non ménopausées et non enceintes, et les
hommes <55ans au moment de I'interview non stériles, au moment
du diagnostic de la maladie, appartenant a I'échantillon « jeune »

Echantillon de travail
Individus a qui les questions sur les projets parentaux ont été
posées et qui y ont répondu

Figure 12 : Représentation de I’échantillon de travail au sein de la population VICAN 2

4.1.3.2. Statistiques descriptives de I’échantillon de travail final

Les statistiques descriptives des variables explicatives sont présentées dans les
Tableaux 21, 22 et 23. Ces statistiques nous permettent de mieux connaitre la

composition de I’échantillon de travail.
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Tableau 21 : Statistiques descriptives des variables explicatives sociodémographiques

Nom de la

Répartition en %
des patients de
I’échantillon de

Répartition en % des effectifs de chaque modalité de la variable explicative entre
les modalités de la variable a expliquer

p-value issues du

) Modalités . .
variable travail entre les . . . . . .. L. test du Khi-deux
.. correspondantes " . . Evolution positive | Evolution négative Maintien de la
explicative modalités de la Maintien des . . , de Pearson
. . des projets des projets non volonté
variable projets parentaux o
.. parentaux parentaux d’avoir un enfant
explicative
Caisse CNAMTS 87,85 11,63 6,61 12,00 69,77
d’Assurance 0,154
Maladie MSA et RSI 12,15 7,08 2,65 13,27 76,99
Homme 44,95 8,85 4,31 7,42 79,43
Sexe du patient 0,000
Femme 55,05 12,89 7,62 16,02 63,48
Ageinférieurou | ¢ 52,38 30,16 3,17 14,29
égala 30ans
Age du patient au Age supérieur a 30
moment de ans et inférieur ou | 32,04 20,47 9,06 18,12 52,35 0,000
I'interview égal a 40 ans
:f_f superieura 40 | ¢, 19 1,58 1,93 10,02 86,47
Maintien du 80,32 10,71 4,82 10,34 73,63
couple
Evolution du S'étre mis en 3,12 13,79 20,69 13,79 51,72
statut conjugal couple 0,001
Jus S'étre séparé 6,67 14,52 9,68 17,74 58,06
Maintien du statut | o o 10,87 9,78 18,48 60,87
de célibataire
Etat matrimonial | Célibataire 16,56 19,48 14,94 18,18 47,40
, 0,000
légal Marié(e) 53,87 6,79 2,00 8,78 82,44
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Pacsé(e) 4,84 24,44 8,89 20,00 46,67
Concubins 13,55 18,25 10,32 12,70 58,73
Divorcé(e),
séparé(e), 11,18 4,81 6,73 15,38 73,08
Veuf(ve)
En couple oui 72,26 10,12 4,02 10,27 75,60 0,000
légalement Non 27,74 13,57 11,63 17,05 57,75 ’
oui 79,68 6,07 3,64 10,66 79,62
Enfant biologique 0,000
Non 20,32 30,69 15,87 17,99 35,45
Zéro enfant 20,32 30,69 15,87 17,99 35,45
Nombre d’enfants | yn enfant 19,46 18,78 9,39 13,81 58,01 0.000
biologiques Deux enfants et '
60,22 1,96 1,79 9,64 86,61
plus
Aucun dipléme ou
. . faiblement 57,85 7,43 4,46 11,15 76,95
Niveau d’étude le A
plus élevé diplémé 0,000
Niveau d'étude 42,15 16,07 8,42 13,52 61,99
élevé
Maintien de
Iactivité 82,04 10,62 5,50 11,01 72,87
professionnelle
Evolution du Augmentation de
statut Iactivité 6,45 15,00 11,67 16,67 56,67 0,130
professionnel professionnelle
Perte de 'activite | o/, 14,29 7,94 15,87 61,90

professionnelle
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Maintien du la non

activité 4,74 9,09 6,82 20,45 63,64
professionnelle
Al'aise ou cava 43,23 12,19 4,48 10,95 72,39
Ressenti de la C'est juste, il faut
situation faire attention, 0,165
financiére vous y arrivez
difficilement ou 55,77 10,23 7,39 13,07 69,32
Vous ne pouvez
pasy arriver sans
faire de dettes
Les revenus du
ménage ont un
Ressenti de peu ou beaucoup 65,59 11,48 5,90 10,66 71,97
I’évolution des augmenté ou sont
revenus depuis le | inchangés 0,250
diagnostic de la Les revenus du
maladie menage  ont un | ., 49 10,31 6,56 15,00 68,12

peu ou beaucoup
diminué
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Tableau 22 : Statistiques descriptives des variables explicatives médicales

Nom de la

Répartition en %
des patients de
I’échantillon de

Répartition en % des effectifs de chaque modalité de la variable explicative entre
les modalités de la variable a expliquer

p-value issues du

variable corrl'\::d:r::::tes travail entre les , . . , . L. L. test du Khi-deux
explicative P modalités de la Maintien des Evolution positive | Evolution négative Maintien de la B SR
variable . des projets des projets non volonté
projets parentaux -
explicative parentaux parentaux d’avoir un enfant
Sein 27,42 10,98 5,88 15,29 67,84
Poumon 4,30 2,50 0,00 17,50 80,00
Colon-rectum 16,02 7,38 4,70 8,72 79,19
Prostate 0 0 0 0 0
VADS 6,34 3,39 6,78 16,95 72,88
Localisation Vessie 0 0 0 0 0 0.000
cancéreuse Rein 7,31 7,35 2,94 1,47 88,24 ’
Col de I'utérus 4,41 12,20 2,44 24,39 69,98
Corps de I'utérus 0 0 0 0 0
Thyroide 11,94 17,12 9,91 9,01 63,96
Lymphome 11,61 17,59 10,19 7,41 64,81
Mélanome 10,65 13,13 6,06 15,15 65,66
Atteinte directe
des organes 31,83 11,15 5,41 16,55 66,89
Atteinte des énitaux
organes génitaux ;g\lon atteinte 0,043
directe des 68,17 11,04 6,47 10,09 72,40
organes génitaux
Bon pronostic 68,92 13,10 7,02 11,39 68,49
Pronostic a 5 ans Pronostic 0,005
intermédiaire ou 31,08 6,57 4,15 13,84 75,43
mauvais
Estimation état de | Excellente, trés 19,46 15,47 5,52 7,18 71,82 0,091
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santé général

bonne

Bonne

60,11

10,02

6,80

12,52

70,66

Médiocre,
mauvaise

20,43

10,00

4,74

15,79

69,47

Etat de santé
général

Trés bon, bon

63,76

11,47

6,41

10,62

71,50

Assez bon,
mauvais et tres
mauvais

36,24

10,39

5,64

14,84

69,14

0,291

Limites dans les
activités
habituelles depuis
au moins 6 mois

Oui fortement
limité(e), ou oui
limité(e) mais pas
fortement

55,16

9,55

4,09

14,62

71,73

Non, pas limité(e)
du tout

44,84

12,95

8,63

9,11

69,30

0,001

Limites
provoquées par la
douleur

Tout a fait
d’accord, plutot
d’accord

44,73

8,17

3,37

15,62

72,84

Ni d’accord et ni
pas d’accord,
plutot pas
d’accord, pas du
tout d’accord

55,27

13,42

8,37

9,34

68,87

0,000

Fatigue

Tout a fait
d’accord, plutot
d’accord

48,60

9,73

3,76

15,27

71,24

Ni d’accord, ni pas
d’accord, Plutot
pas d’accord, pas
du tout d’accord

51,40

12,34

8,37

9,21

70,08

0,001

Comorbidité

Oui

31,61

9,52

7,14

14,97

68,37

Non

68,39

11,79

5,66

10,85

71,40

0,189

Evolution du poids
en pourcentage

Variation de poids
de -5% a 5%

49,89

9,05

4,74

11,42

74,78

0,125
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du poids au

Variation positive

moment de du poids de plus 32,15 12,71 8,03 12,04 67,22
I'interview de 5%
Variation négative
du poids de plus 17,96 13,77 6,59 14,37 65,27
de 5%
Oui elles sont trés
importantes, ou 27,53 10,16 3,12 14,84 71,88
importantes
Séquelles suite a Oui mais elles sont
la prise en charge | modérées, ou tres | 43,66 11,33 7,88 11,82 68,97 0,179
de la maladie modérées
Non, je ne
conserve aucune 28,82 11,57 6,34 10,07 72,01
séquelle
Séquelles Oui 18,92 11,36 4,55 13,07 71,02
actuelles liéesala | Non 25,81 10,83 5,00 15,83 68,33 0,320
radiothérapie Non concerné 55,27 11,09 7,20 10,12 71,60
Changement Oui 75,70 11,36 6,25 13,49 68,89
d’attitude 0,115
Non 24,30 10,18 5,75 7,96 76,11
Elle a beaucoup
augmente, elle a’ 45,27 12,59 8,08 9,50 69,83
Changement de la | un peu augmenté,
fréquence des elle n’a pas changé 0,012
rapports sexuels Elle a un peu
diminué, et elle a 54,73 9,82 4,52 14,34 71,32
beaucoup diminué
Primaire 81,29 11,24 6,22 11,77 70,77
Prise en charge | Rechute et 8,82 9,76 6,10 9,76 74,39 0,784
actuelle progression
Non concerné 9,89 10,87 5,43 17,39 66,30
Evolution Oui 22,37 11,67 6,62 14,20 67,51 0.023
péjorative Non 77,63 5,06 3,89 6,23 84,82 !
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Tableau 23 : Statistiques descriptives des variables explicatives liées a la prise en charge

Répartition en % | Répartition en % des effectifs de chaque modalité de la variable explicative entre
des patients de les modalités de la variable a expliquer
Nom de la " I’échantillon de p-value issues du
. Modalités . 5 . . p ) L. .. .
variable travail entre les L Evolution positive | Evolution négative | Maintien de la test du Khi-deux
.. correspondantes ., Maintien des . . .
explicative modalités de la ot t des projets des projets non volonté de Pearson
variable projets parentaux parentaux parentaux d’avoir un enfant
explicative

Oui 89,68 10,67 6,00 11,99 71,34
Opération 0,541

Non 10,32 14,58 7,29 13,54 64,58
Chimiothérapie Oui 8,28 6,09 2,60 11,69 76,62 0485
actuelle Non 91,72 11,25 6,45 12,19 70,11 ’
Chimiothérapie au | Qui 55,91 10,19 5,77 13,27 70,77
cours des trois 0,513
dernieres annaes | Non 44,09 12,20 6,59 10,73 70,49
Radiothérapie Oui 1,40 0,00 0,00 7,69 92,31 0339
actuelle Non 98,60 11,23 6,22 12,21 70,34 ’
Radiothérapie au Oui 44,62 11,08 4,82 14,70 69,40
cours des trois 0,099
dernieres années Non 55,38 11,07 7,18 10,10 71,65
Influence du Oui 3,33 51,61 3,23 45,16 0,00
projet parental | ), 22,90 40,85 13,15 46,01 0,00 0,000
sur le choix des !
traitements Non concerné 73,76 0,00 4,08 0,15 95,77
Im;fllcatlon du Ou.l beaucoup, et 57.96 11,69 6,49 11,50 57,69
patient dans le oui un peu
choix du 0,759

. Non pas du tout 42,04 10,23 5,63 13,04 71,10

traitement
Contact avec une Oui souvent, oui
association de de temps en 11,72 21,10 9,17 12,84 56,88 0,001
malades temps
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Non jamais 88,28 9,74 5,72 12,06 72,47
Contact avecune | Oui 22,04 11,22 7,32 14,63 66,83 0.478
assistante sociale | Non 77,96 11,03 5,79 11,45 71,72 ’
Oui dans le cadre
d’un suivi organisé
par I'établissement
ol vous étiez 25,81 11,67 5,83 17,50 65,00
. soigné(e), ou oui
Soutien de votre propre
. prop
ps:ychologlque au | nitiative 0,076
début de la " - ’
maladie Non et j’aurais
souhaité en 17,96 13,17 6,59 11,98 68,26
bénéficier
Non et je ne
souhaitais pas en 56,24 10,13 6,12 9,75 74,00
bénéficier
Oui dans le cadre
d’un suivi organisé
par I'établissement
ol vous étiez 12,69 16,10 8,47 21,19 54,24
Soutien soigné(e), ou oui
psychologique au | de votre propre
s 0,000
moment de initiative
'interview Non et je
souhaiterais en
bénéficier, nonet | 87,31 10,34 5,79 10,84 73,03
je ne souhaiterais
pas en bénéficier
Le patient a le
sentiment que’le Souvent, et de 38,06 11,58 6,78 15,54 66,10
temps consacré temps en temps 0,055
par I'équipe
soignante pour Jamais 61,94 10,76 5,73 10,07 73,44
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répondre aux
questions était
insuffisant

Le patient a le
sentiment d’avoir
été dans
I'incapacité de
poser des
questions a
I’équipe soignante

Souvent, et de
temps en temps

31,72

9,83

5,76

15,25

69,15

Jamais

68,28

11,65

6,30

10,71

71,34

0,235

Le patient a le
sentiment que les
informations
médicales
fournies par
I’équipe soignante
étaient trop
compliquées

Souvent, et de
temps en temps

39,35

10,11

5,74

15,57

68,58

Jamais

60,65

11,70

6,38

9,93

71,99

0,077

Le patient a le
sentiment que les
informations
données par
I’équipe soignante
étaient trop
importantes

Souvent, et de
temps en temps

29,14

11,44

5,54

16,24

66,79

Jamais

70,86

10,93

6,37

10,47

72,23

0,097

Le patient a le
sentiment qu’il ne
savait pas
comment poser
des questions

Souvent, et de
temps en temps

35,05

10,12

4,91

15,95

69,02

Jamais

64,95

11,59

6,79

10,10

71,52

0,051

Proposition d’un
préléevement de
gameétes avant la
mise en route du
traitement

Oui

31,83

9,80

5,07

7,77

77,36

Non

68,17

11,67

6,62

14,20

67,51

0,011
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Tout d’abord, concernant les caractéristiques sociodémographiques, cet échantillon
se compose de 45% de femmes et 55 % d’hommes. Parmi ces patients, 61% ont plus
de 40 ans, et 32% sont agés de 30 a 40 ans (Figure 13). La grande majorité d’entre
eux (88%) est inscrit au régime général d’assurance maladie. Ces individus, pour la
plupart sont faiblement diplomés (58%) (Figure 14), et ont en grande majorité (82%)
gardé leur activité professionnelle depuis I'annonce du diagnostic.

Par ailleurs 80% des individus de I’échantillon de travail étaient en couple au
moment du diagnostic et au moment de I'interview. La notion d’évolution du statut
conjugal est importante au regard de notre problématique puisque le plus souvent,
c’est lorsque l'on est en couple que 'on peut construire un projet parental. Enfin,

presque 80 % de ces patients ont des enfants biologiques au moment de l'interview.

B Age inférieur ou égal
a30ans

7%

61% | 32%

m Age supérieur a 30
ans et inférieur ou
égal a 40 ans

Age supérieur a 40
ans

Figure 13 : Répartition des patients de I’échantillon de travail en fonction de 1'age

42% | B Aucun dipléme ou
faiblement
diplomé
Niveau d'étude
élevé

Figure 14 : Répartition des patients de I’échantillon de travail en fonction du niveau

d’étude
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Ensuite, pour ce qui révele de la pathologie, les cancers les plus prévalent dans cet
échantillon sont le cancer du sein (27%), du colon-rectum (16%), de la thyroide
(12%), ainsi que les lymphomes et mélanomes (environ 11% chacun). Aucun patient
de I'échantillon n’est atteint d’'un cancer de la prostate, de la vessie ou du corps de
I'utérus, ce qui est regrettable compte tenu de notre étude. Ainsi, pour 69% des
patients de cet échantillon, leur cancer est associé a un bon pronostic a 5 ans, ce qui
est favorable a la construction ou au maintien d'un projet de vie (Figure 15). Pour
81% d’entre eux il s’agit d'un cancer primaire, et pour 78% de ces patients aucune
évolution péjorative n’a été recensée. De plus, la majorité des patients (68%) n’a pas

de comorbidité.

W Bon pronostic

Pronostic
intéremédiaire et
mauvais

Figure 15 : Répartition des patients de I"échantillon de travail en fonction du

pronostic a 5 ans associé a la localisation cancéreuse

Concernant la prise en charge des patients de I'’échantillon de travail, 90% d’entre eux
ont subi une opération. De plus, 92% et 99% de ces patients ne suivaient
respectivement pas de chimiothérapie et de radiothérapie au moment de I'interview.
En revanche, 56% et 45% ont suivi respectivement des séances de chimiothérapie et
de radiothérapie au cours des trois dernieres années qui ont précédé I'interview.

En outre, 88% des patients de cet échantillon déclarent ne jamais avoir été en contact
avec une association de malades depuis le diagnostic de la maladie (Figure 16), et
78% des patients révelent ne jamais avoir été mis en relation avec une assistante
sociale. 26% des interviewés de I'échantillon ont bénéficié d'un soutien

psychologique au début de la maladie et 18% n’en ont pas bénéficié et l'aurait
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souhaité. Au moment de l'interview, soit environ deux ans apres le diagnostic du
cancer, seulement 13% des patients de I'échantillon de travail suivaient un
psychologue. Pour finir, seulement 32% des patients de I'échantillon de travail se
sont vus proposer un préléevement de gametes avant la mise en route des traitements

(Figure 17).

B Oui souvent, oui
de temps en
temps

m Non jamais

Figure 16 : Proportion des patients de I’échantillon de travail en contact avec une

association de malades

M Oui

® Non

Figure 17 : Proportion des patients de I’échantillon de travail pour lesquels un

préléevement de gametes a été proposé avant la mise en route des traitements

Enfin, pour ce qui releve de I'évolution des projets parentaux, environ 71% des
patients ne désiraient pas d’enfants au moment du diagnostic et au moment de
l'interview. Ceci peut s’expliquer par le fait que 61% des patients de 1’échantillon de

travail ont plus de 40 ans. Par ailleurs, 11% ont maintenu leur volonté d’avoir un
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enfant deux ans apres la survenue de la maladie. Chez 12% des patients de
I’échantillon de travail, on constate que la volonté d’avoir un enfant s’est atténuée ou
éteinte deux ans apres le diagnostic d'un cancer, et que chez 6% des patients cette

volonté s’est renforcée ou confirmée.

Tableau 24 : Statistique descriptives de la variable a expliquer

Evolutions\;?J:saizII:sa ;exsp ;I)I:Ic:z:s parentaux Effectifs Sttty
Maintien des projets parentaux 103 11,08
Evolution positive des projets parentaux 57 6,13
Evolution négative des projets parentaux 113 12,15
Maintien de la non volonté d’avoir un enfant 657 70,65
Total 930 100

Au cours de cette étape ou nous avons décrit statistiquement I’échantillon de travail,
nous avons également souhaité apprécier, a titre exploratoire, la dépendance de la
répartition de la variable a expliquer avec les différentes variables explicatives. Ainsi,
nous avons réalisé pour chaque variable explicative un test du Khi-deux de Pearson
pour avoir une premiere idée des potentiels déterminants de I'évolution des projets
parentaux. La significativité de cette dépendance est appréciée grace a
l'interprétation des p-values fournies dans les Tableaux 23, 24 et 25.

La mise en ceuvre du modele économétrique, nous permettra de tester si une
corrélation existe entre chaque variable explicative et la variable a expliquer en

raisonnant toutes choses égales par ailleurs.

En fixant un risque d’erreur alpha a 5%, on constate que la distribution de la variable
a expliquer semble dépendre de plusieurs variables explicatives listées dans le

Tableau 25.
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Tableau 25 : Variables explicatives influengant significativement (p-value<0,05) la

répartition de la variable a expliquer d’apres le test du Khi-deux

Groupe de variables Liste des variables explicatives significativement corrélées a la
explicatives variable a expliquer d’apres le test de Pearson

Sexe du patient

Age du patient au moment de I'interview
Evolution du statut conjugal

Variables Etat matrimonial légal
sociodémographiques En couple légalement

Enfant biologique

Nombre d’enfants biologiques

Niveau d’étude le plus élevé

Localisation cancéreuse

Pronostica 5 ans

Limites dans les activités habituelles depuis au moins 6 mois
Variables médicales Limites provoquées par la douleur

Fatigue

Changement de la fréquence des rapports sexuels

Evolution péjorative

Variables liées a la prise en | Contact avec une association de malades
charge Soutien psychologique au moment de l'interview

Huit des douze variables explicatives sociodémographiques semblent influencer
significativement la distribution des patients entres les classes de la variable a
expliquer. Seules I'évolution du statut professionnel, le régime d’assurance maladie et
les variables relatives a la situation financiere des patients ne semblent pas impacter
cette distribution.

Par ailleurs, les variables renseignant la localisation cancéreuse, le pronostic vital, la
qualité de vie (la fatigue, les limites provoquées par la douleur, les limites dans les
activités habituelles, la fréquence des rapports sexuels), et le constat d’'une évolution
péjorative depuis le diagnostic, paraissent influencer la distribution des effectifs entre
les catégories de la variable a expliquer.

Enfin, seules deux des treize variables liées a la prise en charge semblent impacter
cette distribution. Ces variables explicatives concernent la prise en charge du patient
par un psychologue ou une association de malade. On constate donc qu’aucune
variable explicative liée a la prise en charge thérapeutique ne semble influencer la

distribution de la variable a expliquer.
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4.1.3.3. Comparaison des caractéristiques de I’échantillon de travail et de la population

VICAN 2

Apres avoir caractérisé et décrit I’échantillon de travail, nous avons comparé ses
caractéristiques principales avec celles de la population VICAN 2. Nous avons réalisé
cette analyse comparative a titre exploratoire, puisque nous savons d’emblée que la
population cible de cette these correspond a une sous population de la population
VICAN 2. En effet, il s’agit des patients en age de procréer puisque c’est eux qui sont
potentiellement concernés par l'impact du cancer sur les projets parentaux. Par
ailleurs, les patients inclus dans I’échantillon de travail appartiennent tous a
’échantillon « jeune » de la base de données (agés de moins de 55 ans au moment de
I'enquéte) puisque ce sont les seuls a avoir pu répondre aux questions sur les projets
parentaux. Ainsi, nous pouvons dire que notre échantillon de travail n’est pas
représentatif de la population VICAN 2 en termes d’age.

Néanmoins, I'échantillon de travail différe-t-il par d’autres caractéristiques? En
d’autres termes, dans quelle mesure travaillons-nous sur une population
particulierement différente de la population des patients VICAN 2 atteints d’'un

cancer?

Tout d’abord, notre échantillon présente une plus grande proportion de patients
inscrits a la CNAMTS que la population VICAN 2 (Figure 18).

En ce qui concerne les localisations cancéreuses, les proportions de cancer du sein,
des VADS, du rein, du col de 'utérus sont presque équivalentes entre I'échantillon de
travail et la population VICAN 2 (Figure 19). Cependant, ce n’est pas le cas pour
toutes les localisations. Les cancers du colon-rectum, de la thyroide, le lymphome et
le mélanome sont surreprésentés, mais cet écart est inférieur a 6%. A l'inverse, le
cancer du poumon est deux fois moins représenté dans I’échantillon de travail final
que dans la population VICAN 2. De plus, aucun patient de notre échantillon n’est
atteint d’'un cancer de la prostate, de la vessie et du corps de I'utérus, a la différence
de la population VICAN 2. Ceci est regrettable car la proportion de patients touchés
par un cancer atteignant directement les organes génitaux est diminuée.

Pour ce qui releve des pronostics a 2 ans associés aux localisations cancéreuses,

environ 50% (a 3% pres) des cancers sont associés a un bon pronostic dans les deux

120
BERNARD DE COURVILLE
(CC BY-NC-ND 2.0)



populations (Figure 20). Néanmoins, la surreprésentation de 8% de cancer a
pronostic intermédiaire s’accompagne d’une sous-représentation de 5% des cancers
de mauvais pronostic dans I'échantillon de travail. Ces différences la encore sont
mineures.

Concernant le statut matrimonial 1égal, on constate que les répartitions sont a peu
pres similaires a quelques différences pres (Figure 21). En effet, notre échantillon de
travail final présente plus de célibataires et moins de personnes mariées que la
population VICAN 2. Mais ces écarts, au plus égaux a 10%, sont liés au fait que les
patients sont agés de moins de 55 ans. Par ailleurs, la proportion de patients étant
parent biologique au moment de l'interview est a peu pres similaire dans I’échantillon

de travail final et dans la population VICAN 2, a 5% pres (Figure 22).

En conclusion, on constate qu’il existe quelques différences entre 1'échantillon de
travail et la population VICAN 2. Ces différences ne posent pas de probléme en elles-
mémes et n'impactent pas directement la qualité des résultats. Néanmoins, il est
intéressant d’en prendre connaissance car certaines d’entre elles peuvent mettre en
évidence des limites de notre étude. C’est le cas par exemple de la comparaison des
localisations cancéreuses représentées. Il regrettable que cet échantillon ne comporte
aucun cancer de la prostate, de la vessie ou du corps de l'utérus. En effet, nous
souhaitons que I’échantillon de travail soit représentatif de la population concernée

par 'impact du cancer sur les projets parentaux.
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Figure 18 : Comparaison de la répartition des patients de la population VICAN 2 et de

I’échantillon de travail en fonction du régime d’assurance maladie
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Figure 19 : Comparaison de la répartition des patients de la population VICAN 2 et de

I’échantillon de travail en fonction de la localisation cancéreuse
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Figure 20 : Comparaison de la répartition des patients de la population VICAN 2 et de
I’échantillon de travail en fonction du pronostic a deux ans associé a leur localisation

cancéreuse
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VICAN 2 Echantillon de travail

H célibataire M célibataire
0% |

W marié(e) 11% | = B marié(e)

W PACSé(e) B PACSé(e)

B concubins ® concubins
m divorcé(e)/ di’vort’é(e)/
séparé(e) séparé(e)
veuf(ve) veuf(ve)

Figure 21 : Comparaison de la répartition des patients de la population VICAN 2 et de

’échantillon de travail en fonction de leur statut matrimonial 1égal
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Figure 22 : Comparaison de la proportion des patients de la population VICAN 2 et de

I’échantillon de travail étant parents biologiques
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4.2. Estimation et interprétation du modele logit multinomial

L’étape préliminaire de la démarche économétrique a permis de construire la
variable a expliquer et de définir les variables explicatives a tester dans le modele a
partir de 'ensemble des informations contenues dans la base de données VICAN 2.
Nous avons également précisé le périmétre de I'’échantillon de travail dont nous

avons analysé les principales caractéristiques.

Cette nouvelle et derniére étape correspond a l'estimation du modele logit
multinomial expliquant I’évolution des projets parentaux a partir des variables
sociodémographiques, médicales et liées a la prise en charge définies a la partie 4.1.2.
L’estimation du modele nous permet d’identifier les déterminants des évolutions des
projets parentaux suite a la survenue d’un cancer a l'aide des p-values associées aux
parametres 3 des différentes modalités des variables explicatives, et issues des tests t.
Le risque d’erreur o retenu dans ces tests a été fixé a 5% (p-value<0,05). Néanmoins
et compte tenu de la répartition des patients entre les catégories de la variable a
expliquer, nous avons considéré raisonnable d’élever ce seuil a 12% quand cela
s’avérait pertinent (p-value<0,12).

En outre, cette estimation nous permet d’apprécier I'ampleur de l'impact de ces

déterminants sur la variable a expliquer en interprétant les odds ratio fournis dans le

Tableau 26.

Pour estimer un modeéle logit multinomial, il faut définir une catégorie de référence.
La catégorie de référence choisie dans notre étude est la catégorie « maintien de la
non volonté d’avoir un enfant ». Elle rassemble les individus qui ne désiraient pas
d’enfants au moment du diagnostic et au moment de l'interview, et représente 71%
de l'échantillon de travail final. Ce choix structurel impacte l'interprétation des
résultats. En effet, les résultats issus de I’estimation du modele final permettront de
conclure quant a I'impact des déterminants identifiés sur la probabilité relative qu'un
individu appartienne a une catégorie spécifique plutot qu’a la catégorie « maintien du

non désir d’enfant ».
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Tableau 26 : Estimation du modele économétrique - Odds ratio et p-values associés aux modalités des variables expliquant

significativement I’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer

Modalités de la variable a expliquer

Catégorie de variables Nom de la . L Evolution Evolution négative | Maintien de la
Maintien d .. . .
explicatives variable 12 B GO e B ‘am ten des positive des des projets non volonté de
projets parentaux i .
projets parentaux parentaux projet parental
OR¥* p** OR p OR p OR p
Homme
Sexe
Femme 0,368 0,004 0,645 0,271 2.260 0,004
a Age inférieur ou égal a 30 ans 87,188 | 0,000 35,089 | 0,000 0,815 0,806
Tranche d’age au Age supérieur a 30 ans et inférieur ou égal
moment de ég40 an‘; 8 | 34272 | 0,000 |9614 |0000 |2611 |0,000
I'interview — —
Age supérieur a 40 ans
Variables Nombre d’enfant 0 enfant 37,317 | 0,000 17,144 | 0,000 5,964 0,000
ombre d’enfants
sociodémographiques | biologiques 1 enfant 11,957 | 0,000 6,235 0,000 2,125 0,008
2 enfants et plus
Niveau d’étude Non dipldmé ou faiblement diplémé
Niveau d’étude élevé 2,356 0,006 2,138 0,033 1,434 0,146
. Alaise ou cava Référence
Ressenti de la T - - -
situation C’est juste il faut faire attention, vous y
financiere arrivez difficilement ou vous ne pouvez 1,522 0,169 2,969 0,003 1,209 0,432
pas y arriver sans faire de dettes
Pronostica 5 ans Bon
Intermédiaire ou mauvais 0,566 0,116 0,662 0,306 1,489 0,116
Variables médicales Limites Tout a fait d’accord, plutot d’accord 1,013 0,968 0,549 0,116 1,720 0,024
provoquées par la | Nid’accord et ni pas d’accord, plutdt pas
douleur d’accord, pas du tout d’accord
. R Association de Oui souvent, oui de temps en temps 3,508 0,002 2,372 0,066 0,963 0,915
Variables liées a la - -
R malades Non jamais
prise en charge - - ; — —
Soutien Oui dans le cadre d’un suivi organisé par 1,037 0,929 1,144 0,769 1,808 0,044
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psychologique au
moment de
I'interview

I’établissement ol vous étiez soigné(e), ou
oui de votre propre initiative

Non

Le patient a le
sentiment que le

temps consacré Souvent, et de temps en temps 1,596 0,114 1,642 0,137 1,666 0,022
par I'équipe

soighante pour

répondre aux )

questions était Jamais

insuffisant

Prélevement de Proposé 0,450 0,015 0,497 0,062 0,367 0,000
gametes Non proposé

Pseudo R’= 0,31

* OR= 0dds ratio

** p= p-values associées au test t
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L’estimation du modele économétrique permet donc d’identifier les déterminants des
évolutions des projets parentaux et d’apprécier leurs impacts. L'interprétation des
résultats de cette estimation est présentée en trois parties. Chaque partie,
correspondant a une famille de déterminants (sociodémographique, médicale, liée a
la prise en charge), présente I'impact de chacun des déterminants identifiés sur les

différentes évolutions des projets parentaux possibles.

Rappel :

Soit un odds ratio égal a 0,368 associé au fait d’étre une femme pour la catégorie
« maintien des projets parentaux ». On peut alors dire qu’étre une femme plutot qu’'un
homme diminue de 63% (1-0,368= 0,63) la probabilité relative de maintenir ses
projets parentaux intact par comparaison a la probabilité d’appartenir a la catégorie

de référence « maintien du non désir d’enfant ».

4.2.1. Déterminants sociodémographiques

Tout d’abord, en ce qui concerne les déterminants sociodémographiques pouvant
impacter les projets parentaux, on constate qu’étre une femme plutét qu'un homme
multiplie par 2,3 fois la probabilité relative de voir ses projets parentaux s’atténuer
ou completement disparaitre, et diminue de 63% la probabilité relative de maintenir
ses projets parentaux éveillés, par comparaison a la probabilité de maintien du non
désir d’enfant suite au diagnostic d’'un cancer. Ces résultats témoignent de la plus
forte vulnérabilité des femmes en ce qui concerne I'impact du cancer sur la volonté
d’avoir un enfant existant avant le diagnostic.

De plus, I'dge des patients a naturellement un impact sur I'évolution des projets
parentaux. En effet, étre agé de moins de 30 ans, plutot que de plus de 40 ans,
multiplie car 87,2 la probabilité relative de maintien des projets parentaux, et par
35,1 la probabilité relative d’évolution positive des projets parentaux, par
comparaison a la probabilité de maintien de la non volonté d’enfant. De méme, étre
agé de 30 a 40 ans, plutdt que de plus de 40 ans, multiplie la probabilité relative de
maintien des projets parentaux par 34,3, et par 9,6 la probabilité relative d’évolution

positive des projets parentaux, par comparaison a la probabilité d’appartenir a la
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catégorie de référence. Ces résultats témoignent du fait que plus les sujets sont jeunes
et plus ils ont de chance de maintenir leurs projets parentaux éveillés ou de les faire
évoluer positivement suite a la survenue d’'un cancer. On peut noter également
qu’'étre agé de 30 a 40 ans, plutdét que de plus de 40 ans, multiplie par 2,6 la
probabilité relative de voir ses projets parentaux évoluer négativement, par
comparaison a la probabilité d’'un maintien du non désir d’enfant. Cela s’explique par
le fait que plus les individus sont 4gés, moins ils ont envie d’enfants et donc moins ils
ont de chance que leurs projets évoluent négativement.

Par ailleurs, le nombre d’enfants biologiques des patients impactent
systématiquement I'évolution des projets parentaux. Ne pas avoir d’enfant
biologique, plutét qu’avoir deux enfants et plus, multiplie par 37,3 la probabilité
relative de maintien des projets parentaux, et par 17,1 la probabilité relative
d’évolution positive des projets parentaux, par comparaison a la probabilité
d’appartenir a la catégorie de référence. De la méme facon, avoir un enfant, plutét que
deux enfants et plus, multiplie par 12,0 la probabilité relative de maintien des projets
parentaux, et par 6,2 la probabilité relative d’évolution positive des projets
parentaux, par comparaison a la probabilité de maintien du non désir d’enfant. Ces
résultats témoignent du fait que les patients ayant moins de deux enfants ont plus de
chance de maintenir ou de renforcer leurs projets parentaux que ceux qui ont plus de
deux enfants, par comparaison a la probabilité d’'un maintien de la non volonté
d’enfant. Ce phénomene est encore plus prononcé chez les patients sans enfant. Enfin,
ne pas avoir d’enfant ou avoir un enfant, plutét que deux enfants et plus, est associé a
une augmentation des chances de voir ses projets parentaux s’atténuer ou disparaitre
suite au diagnostic d'un cancer. Cette augmentation est de moindre ampleur que dans
les deux cas précédents. En effet, ces probabilités relatives sont respectivement
multipliées par 5,9 et 2,1. Ces résultats semblent assez logiques, puisque les patients
sans enfant ou ayant un enfant ont plus de chance de vouloir un enfant au moment du
diagnostic plutot que de ne pas en vouloir, et donc forcément plus de chance de voir
leurs projets évoluer négativement plutdt que de maintenir leur non désir d’enfant.
En outre, le niveau de diplome des patients explique significativement les
probabilités de certaines évolutions des projets parentaux. Posséder un diplome
supérieur au baccalauréat multiplie par au moins 2 les probabilités relatives de

maintenir ses projets parentaux éveillés et d’évolution positive, par comparaison a la
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probabilité de maintien du non désir d’enfant. Ces résultats soulignent la
vulnérabilité des patients faiblement diplomés quant a l'impact du cancer sur
I’évolution des projets parentaux. Cela pourrait peut-étre suggérer la nécessité de se
concentrer sur les personnes peu éduquées qui manquent probablement
d’'information sur les conséquences des cancers.

Enfin, le ressenti de la situation financiére influence significativement une seule
évolution des projets parentaux, et donc explique légérement ce phénomene. On
constate que lorsque les patients considerent leur situation financiere comme juste
ou difficile, la probabilité relative d’évolution positive des projets parentaux est
multipliée par 3,0, par comparaison a la probabilité d’appartenir a la catégorie de
référence. Ce résultat est surprenant. Néanmoins on pourrait expliquer ce
phénomene par la volonté des patients de vouloir construire des projets de vie leur
procurant du bonheur, pour contrebalancer les difficultés financieres et les

problémes de santé auxquels ils font face et aller de I'avant.

D’autres variables sociodémographiques ont été testées dans le modéle, et ne se sont
jamais avérées expliquer significativement I'évolution des projets parentaux. C’est le
cas notamment de l'évolution du statut professionnel, de I’évolution du statut

conjugal, ou de I’état matrimonial 1égal au moment de I'interview.

4.2.2. Déterminants médicaux

Ensuite, concernant les déterminants médicaux de I’évolution des projets parentaux
suite au diagnostic d'un cancer, on constate que les variables testées ont peu ou pas
d’impact sur I’évolution des projets parentaux.

Parmi toutes les variables relatives a la qualité de vie testées, c’est-a-dire le ressenti
de la fatigue, les limites ressenties dans les activités habituelles, le changement de la
fréquence des rapports sexuels etc., seule la variable intégrant la notion de douleur
semble expliquer significativement I'évolution des projets parentaux. En effet, si un
patient ressent la douleur comme une limite a ses activités quotidiennes, la
probabilité relative d’évolution négative des projets parentaux augmente de 72%, et

la probabilité relative d’évolution positive diminue de 45% (en élevant le risque de
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premiere espece a 12%), par comparaison a la probabilité du maintien du non désir
d’enfant. Ces résultats témoignent des conséquences larges que peut avoir le ressenti
de la douleur chez les patients atteints d’'un cancer, qui constitue un frein au maintien
des projets parentaux. On constate par ailleurs que la douleur a une grande
prévalence puisque 45% des patients de I'échantillon de travail considerent qu’elle
constitue une limite dans leurs activités habituelles.

En outre, en augmentant le risque de premiere espece a 12%, étre atteint d'un cancer
de pronostic intermédiaire ou mauvais est associé a une diminution de 43% de la
probabilité de maintien des projets parentaux, et a une augmentation de 49% de la

probabilité de connaitre une évolution négative de ces projets, par comparaison a la

probabilité d’appartenir a la catégorie de référence.

En proportion, tres peu des variables médicales testées semblent expliquer
I’évolution des projets parentaux. En effet, 'appréciation de I'état de santé ou du
changement d’attitude depuis le diagnostic par le patient, la présence de comorbidité
ou de séquelles suite a la prise en charge, I'évolution du poids sont autant de
variables qui n’expliquent pas significativement cette évolution dans le modeéle. De
plus, et assez étonnamment, les variables traduisant l'atteinte directe des organes
génitaux par le cancer, I'état du cancer (primaire ou rechute et progression), et enfin
le constat d’'une évolution péjorative depuis le diagnostic, paraissent toutes

indépendantes de I'évolution des projets parentaux.

4.2.3. Déterminants liés a la prise en charge

Pour finir, certains déterminants de I’évolution des projets parentaux suite au
diagnostic d’'un cancer sont relatifs aux modalités de prise en charge des patients.

Par exemple, avoir été mis en relation avec une association de malades multiplie par
3,5 la probabilité relative du maintien des projets, par comparaison a la probabilité
du maintien du non désir d’enfant. De plus, en élevant le risque de premiere espece a
7%, on peut constater qu’avoir été mis en contact avec une association de maladie
multiplie par 2,4 la probabilité que les projets parentaux évoluent positivement, par

comparaison a la catégorie de référence. Ces résultats soulignent le role important
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qu'ont les associations de malades dans la prise en charge globale des patients
atteints de cancers. Ce constat est d’autant plus intéressant que 'on remarque que
88% des patients de I'échantillon de travail déclarent ne jamais avoir été mis en
contact avec une association de malades.

De plus, la prise en charge psychologique des patients au moment de l'interview
explique légerement mais significativement 1'évolution des projets parentaux. En
effet, bénéficier d'un soutien psychologique au moment de l'interview est associé a
une augmentation de 80% de la probabilité relative d’évolution négative des projets
parentaux, par comparaison a la probabilité d’appartenir a la catégorie de référence.
Ce résultat ne remet pas en question la pertinence de la prise en charge
psychologique des patients a distance du diagnostic, mais témoigne du fait que les
patients les plus fragiles psychologiquement (qui justifie leur prise en charge
psychologique au moment de l'interview) ont plus de chance de voir leurs projets
parentaux évoluer négativement.

Par ailleurs, la proposition d'un prélevement de gameétes aux patients avant la mise
en route de leurs traitements explique significativement I'évolution des projets
parentaux. En effet, s’étre vu proposé un prélevement de gametes diminue de 63% la
probabilité relative d’évolution négative des projets parentaux, par comparaison a la
probabilité de maintien du non désir d’enfant. Ce résultat souligne la nécessité de
proposer systématiquement aux patients des options de préservation de fertilité, et
confirme l'intérét des mesures ensuite déployées dans le Plan Cancer 2014-2019. Ce
constat est d’autant plus intéressant que I'on remarque qu’au cours de cette enquéte
menée en 2012, le préléevement de gametes avait été proposé a seulement 32% des
patients de I'échantillon de travail.

On constate cependant que la proposition d’'un prélevement de gametes avant la mise
en route des traitements, est associée a une diminution de 55% de la probabilité de
maintien des projets parentaux, par comparaison a la probabilité de maintien du non
désir d’enfant. De plus, en augmentant le risque de premiere espece a 7%, la
proposition d'un prélevement de gametes diminue de 51% la probabilité que ces
projets se renforcent ou se développent, par comparaison a la probabilité
d’appartenir a la catégorie de référence. Ces résultats sont surprenant et difficilement
interprétables. Néanmoins ils ne doivent pas remettre en question la pertinence de la

proposition de préservation de fertilité. Ils pourraient éventuellement s’expliquer par

131
BERNARD DE COURVILLE
(CC BY-NC-ND 2.0)



le fait que le prélevement de gametes est proposé principalement aux patients les
plus concernés par des projets parentaux et donc les plus sujets a 'impact négatif du
cancer sur ces projets.

Enfin, concernant le ressenti de la qualité de la prise en charge par les patients, seule
I'impression d’'un manque de temps consacré par I'équipe soignante pour répondre
aux questions des patients semble expliquer significativement mais faiblement
I'évolution des projets parentaux. En effet, considérer que le temps consacré par
I’équipe soignante pour répondre aux questions était insuffisant est associé a une
augmentation de 67% de la probabilité relative d’évolution négative des projets

parentaux, par comparaison a la probabilité d’appartenir a la catégorie de référence.

Ainsi, on constate ici que relativement peu de variables liées a la prise en charge
expliquent I'évolution des projets parentaux. Avec surprise, le type de prise en charge
thérapeutique n’influence pas cette évolution, tout comme la mise en relation avec

une assistante sociale.

L’ensemble des impacts des déterminants mis en évidence dans ce modele

économétrique est synthétisé dans le Tableau 27.
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Tableau 27 : Synthese des impacts des déterminants de I'évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer

Catégorie de
déterminants

Nom du déterminant

Modalités correspondantes

Effets des déterminants sur la probabilité relative de :

Maintien des
projets parentaux

Evolution positive des
projets parentaux

Evolution négative
des projets
parentaux

Par comparaison a la probabilité de maintien

du non désir d’enfant

Homme Référence
Sexe
Femme - +
o Age inférieur ou égal a 30 ans +++ +++
Tranche d’age au = - : Y s
. . Age supérieur a 30 ans et inférieur ou égal a 40 ans +++ ++ +
moment de l'interview |— — - —
Age supérieur a 40 ans Référence
Nombre d’enf 0 enfant +++ +++ ++
. ombre d’enfants
Socio- biologi 1 enfant . ++ +
. . iologiques vy
démographiques 2 enfants et plus Référence
. ). Non dipldmé ou faiblement diplomé Référence
Niveau d’étude - > T
Niveau d’étude élevé + +
Alaise ou cava Référence
Ressenti de la situation | C’est juste il faut faire attention, vous y arrivez
financiere difficilement ou vous ne pouvez pas y arriver sans +
faire de dettes
N Bon Référence
Pronostica 5 ans P - - "
Intermédiaire ou mauvais - +
Médicaux Limit 3 Tout a fait d’accord, plutét d’accord -* +
imites provoquées par - - —
P q P Ni d’accord et ni pas d’accord, plutét pas d’accord, -
la douleur ) Référence
pas du tout d’accord
L Oui souvent, oui de temps en temps + +*
Association de malades - - —
Non jamais Référence
Liés a la prise en . . Oui dans le cadre d’un suivi organisé par
Soutien psychologique ) s . . . L .
charge I’établissement ol vous étiez soigné€, ou oui de +
au moment de o
. . votre propre initiative
I'interview —
Non Référence
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Le patient a le
sentiment que le
temps consacré par
I’équipe soignante
pour répondre aux

Souvent, et de temps en temps

questions était Jamais Référence
insuffisant
Prélevement de Proposé - -
gameétes Non proposé Référence
Avec
--:0,25<0R=<0,5
-:0,5<0R<1
+:1<0Rs5
++:5<0R<10
+++:0R>10

* Lorsque 0,05<p-value<0,12 a été toléré compte tenu des effectifs dans la classe correspondant
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5. DISCUSSION

Cette partie est consacrée aux différentes limites de I’étude, et aux enseignements que
I'on peut tirer de cette analyse par comparaison aux connaissances recensées sur ce

sujet dans la littérature.
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5.1. Limites de cette étude

Les limites de cette étude peuvent étre, soit inhérentes au matériel exploité dans le
cadre de cette thése, ici la base de données VICAN 2, soit relatives a la méthodologie

employée et aux choix structurels effectués.

5.1.1. Limites liées au matériel

Tout d’abord, la base de données VICAN 2 rassemble des données provenant
majoritairement de questionnaires adressés directement aux patients. Cette méthode
de collecte de données est soumise aux problemes de subjectivité des patients.
Cependant, lorsque I’échantillon contient un grand nombre d’individus, comme c’est
le cas ici, les biais qui en résultent sont limités. De plus, cet aspect ne pose pas de
probléme au regard de notre problématique qui integre elle-méme une dimension
subjective?2s.

En outre, dans le « questionnaire patient », les individus interrogés ont répondu a des
questions sur leurs conditions de vie au moment de l'interview et au moment du
diagnostic de la maladie, soit environ deux ans plus tot. Le caractere rétrospectif de ce
questionnaire ajoute d’autres biais pouvant étre responsables de surestimations ou
de sous estimations. Nous pouvons également nous interroger sur la pertinence du
délai de deux ans imposé par I'enquéte VICAN 2 pour apprécier I'évolution des
projets parentaux suite au diagnostic d'un cancer. Celui-ci semble tout a fait adapté a
notre problématique puisqu’il est en moyenne recommandé d’attendre un a deux ans
avant d’essayer de concevoir un enfant lorsque I'on a été atteint d’'un cancer .

Enfin, on peut constater qu'aucun item du questionnaire ne s’'intéresse directement
au ressenti du patient en ce qui concerne I’évolution de ses projets parentaux suite au
diagnostic. Ceci est regrettable. En effet, en raison des biais inhérents a 'utilisation

des questionnaires, les résultats auraient pu étre différents car plus directs.

Il existe d’autres limites inhérentes a I'exploitation de la base de données VICAN 2

liées aux caractéristiques de I’échantillon de travail.
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Tout d’abord, cet échantillon est composé de patients de la population cible que nous
avons défini. Cette population correspond aux patients en mesure de procréer: les
hommes de tout age, et les femmes dgés de moins de 45 ans au moment de I’enquéte.
La population cible de notre étude est donc une sous-population de VICAN 2. De plus,
les questions sur les projets parentaux ont été posées a une portion des patients de la
population VICAN 2, c’est-a-dire aux femmes non stériles, non ménopausées ou
enceintes, et aux hommes non stériles agés de moins de 53 ans, au moment du
diagnostic. L’échantillon de travail correspond donc a une sous-population de notre
population cible puisqu'’il exclut les hommes agés de plus de 55 ans ayant des projets
parentaux, et les patients stériles ayant un désir d’adoption. Or, le projet d’adoption
est un projet parental, et est souvent considéré par les patients ayant été atteint par
un cancer. La littérature souligne méme une préférence des patients pour 'adoption
plutét que pour le don de gametes 10. Il est donc regrettable que cette étude se
restreigne aux individus biologiquement aptes a procréer, et aux hommes agés de
moins de 55 ans au moment de I'enquéte.

De plus, aucun patient de cet échantillon de travail n’est atteint d’'un cancer de la
vessie, de la prostate, ou du corps de l'utérus. Ceci est également regrettable car ces
localisations cancéreuses affectent directement ou indirectement les organes
génitaux.

Enfin, la répartition des patients entre les différentes classes de la variable a
expliquer, ici I'évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer limite
la robustesse des résultats. 657 patients ne voulaient pas d’enfant au moment du
diagnostic et au moment de linterview, et seulement 57 ont vu leurs projets
parentaux se renforcer. Cette répartition d’effectif, peut étre en partie liée a la
distribution de I'age dans I’échantillon de travail, puisque 61% des patients ont plus

de 40 ans. Cela a des conséquences inéluctables sur la qualité des résultats.

Ces différentes limites mettent en évidence des pistes d’amélioration en vue de la
prochaine enquéte sur les conditions de vie des patients apres le diagnostic d’'un
cancer prévue par le Plan Cancer 2014-2019. En effet, il serait pertinent d'intégrer
dans le questionnaire destiné directement aux patients un item sur le ressenti de
I’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer. Par ailleurs, la

population concernée par cette question devrait regrouper tous les patients en dge de

138
BERNARD DE COURVILLE
(CC BY-NC-ND 2.0)



procréer ou d’avoir des projets d’adoption. Ceci permettrait de ne pas restreindre le
projet parental a un projet d’enfant biologique. Et enfin, pour améliorer la qualité et la
robustesse des résultats, il serait intéressant d’intégrer plus de patients concernés
par la problématique de I’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’'un
cancer. Une stratégie d’échantillonnage pourrait étre alors adoptée lors de la
construction de la I’échantillon jeune afin qu’il soit lui-méme suffisamment

représentatif des patients ayant des projets parentaux.

5.1.2. Limites liées a la méthode

On peut également discuter de certaines limites associées a la méthodologie

employée dans le cadre de ce travail.

Tout d’abord, il existe des limites relatives a la méthodologie employée a I'étape
préliminaire, c’est-a-dire lors de la définition des variables et de I’échantillon de

travail.

Pour maintenir les effectifs intacts et éviter de perdre des patients dans le cadre
d’'une analyse cas-complet, nous avons eu recours a une méthode de traitement des
données manquantes.

La premiere phase de cette méthode consiste a choisir arbitrairement l'item le plus
pertinent et présentant le moins de valeurs manquantes parmi des groupes d’items
véhiculant approximativement la méme information. Ce choix arbitraire n’a pas de
lourdes conséquences compte tenu des items concernés. En effet, a chaque fois, le
choix se faisait entre des variables subjectives et objectives. Les variables subjectives
présentaient systématiquement le moins de manquants et paraissaient tout le temps
plus pertinentes au regard de la problématique de cette these?28.

Ensuite, la seconde phase du traitement des données manquantes consiste a écarter
les items pour lesquels le nombre de manquants est supérieur a 90, soit environ 10%
de la taille de I’échantillon de travail. Ce choix permet de limiter les biais associés a
I'estimation des données manquantes. Néanmoins, cette méthode aboutit a la

construction d’'un modele en faveur des variables les mieux renseignées. Des
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informations pouvant s’avérer intéressantes ne sont donc pas considérées dans le
modele. Les variables omises volontairement sur ce critére correspondent a des
caractéristiques sociodémographiques (rester en couple avec la méme personne que
depuis la diagnostic), liées a 1‘état de santé (score objectif de I'état de santé, récidive,
présence de métastase) et enfin sur la prise en charge des patients (surveillance
seule, soins palliatifs).

La derniere étape du traitement des données manquantes correspond a I'estimation
de ces valeurs par imputation simple grace a la méthode du voisin le plus proche.
Bien que cette méthode permette de maintenir les effectifs intacts, elle estime une
valeur qui pourrait étre 1égerement différente dans la réalité. Cependant, la méthode
d’'imputation utilisée dans ce travail mettant en ceuvre une régression est tres

rigoureuse et permet I'estimation d’'une information treés plausible.

Une autre limite méthodologique de I'étape préliminaire concerne la définition des
modalités des variables explicatives. En effet, en raison des effectifs souvent faibles de
patients, nous avons été obligé de regrouper des modalités pour satisfaire les
contraintes statistiques lors de la définition des variables explicatives du modele. Les
résultats sont donc moins précis et les interprétations limitées. A titre d’exemple,
seulement quarante patients de I'échantillon de travail ont un cancer de mauvais
pronostic a cinq ans. Nous avons donc regroupé les modalités « intermédiaire » et
« mauvais » lors de la définition de la variable « pronostic a 5 ans ». Par conséquent,
nous ne pouvons pas connaitre I'impact spécifique d’'un cancer de mauvais pronostic

sur I’évolution des projets parentaux.

Ensuite, il existe des limites associées au modele économétrique en lui-méme.

Le choix du modele logit multinomial pourrait étre discuté. Ses caractéristiques de
base telle que la nécessité de définir une catégorie de référence limite le niveau
d’interprétation. En effet, tous les impacts identifiés sont interprétés par comparaison
a cette catégorie de référence. Autrement dit, avec le logit multinomial nous
identifions les déterminants de la probabilité relative de connaitre une évolution
spécifique des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer par comparaison a la

probabilité de maintenir un non désir d’enfant. Cette méthode d’interprétation est
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complexe et peu intuitive. Néanmoins, il reste le modele le plus pertinent dans notre
cas. La mise en ceuvre d'un modeéle séquentiel aurait été beaucoup plus complexe et
aurait impliqué deux étapes. Dans un premier temps, il aurait fallu identifier les
déterminants de la volonté pour un patient d’avoir un enfant avant le diagnostic. Et
dans un deuxieme temps nous aurions modélisé chacune des évolutions possibles en
fonction du désir ou non d’enfants avant la survenue de la maladie. En outre, la base
de données VICAN 2 ne dispose pas de suffisamment d’'informations sur les patients
avant le diagnostic de la maladie. Ceci fait donc obstacle a la modélisation de la

volonté d’avoir un enfant a ce moment.

5.2. Analyse des résultats et comparaison avec la littérature

Considérant 'ensemble des limites discutées a la section précédente, les résultats
produits dans cette analyse confortent certains éléments de la littérature, et
apportent de nouvelles réponses pertinentes a une problématique tres peu
documentée. Pour rappel, nous avions constaté dans la revue de la littérature que le
peu d’articles traitant du sujet des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer
s’intéressaient davantage aux déterminants de la volonté d’avoir un enfant apres la
maladie plutot qu’a I’évolution de cette volonté. Ce constat était regrettable puisqu'’il
est évident que seule I'évolution des projets parentaux peut témoigner d’'un impact

du cancer.

Tout d’abord, nous pouvons comparer les déterminants de la volonté d’avoir un
enfant, identifiés dans la littérature, avec les déterminants de 1’évolution de cette
volonté que nous avons obtenus dans la présente étude.

Les déterminants de la volonté d’avoir un enfant apres un cancer identifiés dans cette
revue de littérature, a savoir I'age, le fait d’étre déja parent et le nombre d’enfants,
apparaissent également comme des déterminants de I'évolution des projets
parentaux dans notre analyse. Ce premier constat conforte la cohérence de nos
résultats. On peut constater par ailleurs que le sexe explique significativement
I’évolution des projets parentaux alors qu’il n’est pas un déterminant de la probabilité

de vouloir un enfant apres un cancer.
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Enfin, cette revue de littérature met également en évidence le fait qu’aucune relation
statistique significative n’existe entre les variables caractérisant le cancer, sa prise en
charge thérapeutique, I'état de santé ou la qualité de vie du patient, et la présence ou
non du projet d’avoir un enfantl4 Dans notre étude, méme si la prise en charge ne
semble pas influencer non plus I’évolution des projets parentaux, le pronostic a 5 ans

explique certaines de ces évolutions.

Enfin, lorsque I'on compare nos résultats aux éléments de la littérature sur I’évolution
des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer, notre analyse apporte
incontestablement de nombreuses nouvelles réponses.

En effet, la littérature fait seulement état de I'impact du sexe et du nombre d’enfants
biologiques sur cette évolution. Ce travail met donc en évidence l'existence de
nouveaux déterminants de I'évolution de la volonté d’avoir un enfant suite au
diagnostic d'un cancer de différentes natures. Les nouveaux déterminants
sociodémographiques de cette évolution sont notamment 1'age, le niveau d’étude et
I'auto-appréciation de la situation financiére des patients. Par ailleurs, le pronostic de
vie a 5 ans (en élevant le raisonnablement le risque o) et le ressenti de limites dans
les activités liées a la douleur, qui caractérisent respectivement la maladie et la
qualité de vie du patient, influencent cette évolution. Enfin, nos résultats démontrent
I'importance de certaines modalités de prise en charge sur I'évolution des projets
parentaux suite au diagnostic d’'un cancer. Ces modalités de prise en charge
correspondent a la mise en relation des patients avec une association de malades, a la
proposition systématique d’'un prélévement de gametes, et au ressenti des patients

quant au temps consacré par I'équipe soignante pour répondre a leurs questions.

Ainsi, on peut dire que 'ensemble de ces nouveaux éléments augmente le niveau de
compréhension de I'évolution des projets parentaux suite au diagnostic d'un cancer,
et peuvent faciliter la définition de mesures d’accompagnement pertinentes, ciblées

et efficaces puisque répondant a des besoins identifiés.
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5.3. Premiéres pistes pour la définition d’une politique d’accompagnement des

patients en age de procréer

D’une part, les résultats de cette étude permettent d’identifier les populations les plus
vulnérables, et d’autre part, ils orientent la définition de mesures d’accompagnement

efficaces qui répondraient a des besoins identifiés.

Tout d’abord, parmi les populations les plus vulnérables a I'impact du cancer sur la
volonté d’avoir un enfant, les femmes ont moins de chance que les hommes de voir
leurs projets parentaux perdurer, et plus de chance de voir leurs projets évoluer
négativement apres le diagnostic d’'un cancer, par comparaison a la probabilité de
maintien de non désir d’enfant.

Méme si tous les patients en dge de procréer devraient étre concernés par ces
mesures, les patients dgés de 30 a 40 ans ont statistiquement moins de chance, que
les patients de moins de 30 ans de maintenir leurs projets parentaux éveillés ou de
les renforcer par comparaison a l'évolution de référence. Par ailleurs, ces patients
agés de 30 a 40 ans ont plus de chance, que les patients agés de plus de 40 ans, de voir
leurs projets parentaux évoluer négativement, par comparaison a la probabilité d'un
maintien de non volonté d’enfant.

De plus, avoir déja des enfants est associé a une diminution de la probabilité de
maintenir ses projets parentaux éveillés ou de les renforcer, par comparaison a la
probabilité de maintien de la non volonté d’avoir des enfants. Et les patients sans
enfant ou ayant un enfant ont plus de chance, que ceux qui ont deux enfants ou plus,
de voir leurs projets parentaux évoluer négativement, par comparaison a la
probabilité de maintien du non désir d’enfants. Ainsi, méme si 'accompagnement des
patients n’ayant pas d’enfant est une vraie priorité, il ne faut pas sous-estimer
I'impact du cancer sur les projets parentaux des patients ayant déja un enfant.

En outre, les patients faiblement diplémés constituent une autre population
vulnérable puisqu’ils ont moins de chance de maintenir leurs projets parentaux
éveillés ou de les voir évoluer positivement aprés le diagnostic d’'un cancer, par
comparaison a la probabilité de maintien du non désir d’enfant.

Par ailleurs, les patients atteints d'un cancer de pronostic intermédiaire ou mauvais

ont plus de chances de voir leurs projets parentaux évoluer négativement par
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comparaison a la probabilité de maintien du non désir d’enfant. Ce constat est
également vrai pour les patients considérant la douleur comme source de limites
dans les activités habituelles.

Enfin, les patients les plus fragiles psychologiquement qui nécessitent un soutien
psychologique a distance du diagnostic ont plus de chance de voir leurs projets

parentaux évoluer négativement, plutdt que de maintenir un non désir d’enfant.

Cette étude permet donc de mettre en évidence différentes populations vulnérables a
I'impact du cancer sur les projets parentaux. Ces populations devraient étre ciblées

prioritairement lors du déploiement des mesures d’accompagnement.

Ensuite, cette analyse permet de mettre en lumiére des modalités de prise en charge

limitant a priori I'impact du cancer sur I’évolution des projets parentaux.

Tout d’abord, cette étude souligne I'intérét d'une prise en charge globale des patients.
En effet, la mise en relation du patient avec une association de malades augmenterait
la probabilité que celui-ci maintienne sa volonté d’avoir un enfant apres le diagnostic
d’'un cancer, ou que ses projets parentaux évoluent positivement, par comparaison a
la probabilité qu'un patient maintienne un non désir d’enfant.

La définition d'une prise en charge globale des patients devrait également considérer
le ressenti du patient a I'’égard du temps consacré par 1'équipe soignante pour
répondre a ses questions. En effet, les patients ayant le sentiment que ce temps de
réponse est insuffisant ont plus de chance de connaitre une évolution négative des
projets parentaux, plutét qu'un maintien du non désir d’enfant.

Enfin, proposer systématiquement aux patients des solutions de préservation de
fertilité comme un prélevement de gametes avant la mise en route des traitements
semblerait contribuer a réduire les conséquences néfastes du cancer sur les projets
parentaux. D’apres nos résultats, proposer un prélevement de gametes est associé a
une diminution de la probabilité que les projets parentaux évoluent négativement,
par comparaison a la probabilité de maintien du non désir d’enfant. Ce constat
confirme donc la pertinence de la mesure déclinée a cet égard dans le plan cancer

2014-20109.
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6. CONCLUSION
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Au cours de ces dernieres décennies, on constate que l'incidence du cancer n’a cessé
de croitre, et que la mortalité liée a cette maladie a diminué grace aux avancés
thérapeutiques. Ces deux phénomenes provoquent une augmentation du nombre de
personnes atteintes d’'un cancer. En 2012, environ 6% des cancers survenaient chez
des individus agés de 17 a 44 ans pour qui fonder une famille représente une vraie
préoccupation, et est un élément essentiel de la qualité de vie. Or, le cancer peut
constituer un obstacle a I'accomplissement de ces projets.

L’objectif de cette thése est donc d’analyser les déterminants de l'évolution de la
volonté d’avoir un enfant suite au diagnostic d’'un cancer en exploitant la base de
données issue de l'enquéte VICAN 2 et en recourant a des méthodes d’analyse

économétriques.

La premiere étape de ce travail consiste a mettre en évidence l'intérét particulier que
présente ce sujet d'un point de vue politique et scientifique.

Au fil des Plans Cancer, on constate que la prise en charge des patients se globalise et
s’humanise dans le but d’atténuer I'impact du cancer sur la qualité de vie au sens
large, et donc sur la vie personnelle. Etant donné que la volonté d’avoir un enfant
constitue un projet de vie contribuant inéluctablement au bien-étre personnel, les
réponses apportées par ce travail présentent un intérét tout particulier pour les
décideurs en France. Cet intérét est d’autant plus prononcé que les politiques ont
récemment énoncé, dans le Plan Cancer 2014-2019, leur volonté de trouver des
moyens de réponses en vue de l'identification des besoins spécifiques des jeunes
adultes. Parallelement, grace a une revue bibliographique, on constate que trés peu
d’articles portent sur les déterminants de la volonté des projets parentaux, ou de
’évolution de cette volonté suite au diagnostic d'un cancer. Ce travail de recherche
vient donc apporter de nouveaux éléments a une littérature trés maigre sur ce sujet,
et pourra orienter la définition de mesures d’accompagnement ciblées visant a

améliorer la qualité de vie des patients.

La seconde étape correspond a l'exploitation économétrique de la base de données
issue de 'enquéte VICAN 2 sur le logiciel STATA.
Tout d’abord et aprés avoir défini les mécanismes que l'on cherche a mettre en

évidence, nous avons sélectionné les informations d’intérét dans la base de données
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VICAN 2. Ces données permettent, d’'une part de construire la variable a expliquer
traduisant I’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer, et d’autre
part, de définir les variables explicatives correspondant aux potentiels déterminants
de ce phénomene. Ces variables explicatives renseignent les caractéristiques
sociodémographiques et médicales des patients, et les modalités de leurs prises en
charge. L'effet de chacune de ces variables sur la variable a expliquer sera testé dans
le modele. Ensuite le périmetre de l'échantillon de travail final est précisé. Il se
compose de neuf cent trente patients et correspond a I'’ensemble des observations a
partir desquelles le modéle économétrique va étre estimé.

Ensuite, le modele économétrique peut étre mis en ceuvre. Le choix du modele auquel
recourir dépend des caractéristiques de la variable a expliquer et des variables
explicatives. Dans notre cas, nous avons recours a un modele logit multinomial. Les
résultats issus de ce modele permettent d’'identifier les déterminants de I’évolution
des projets parentaux suite au diagnostic d'un cancer, et de quantifier 'ampleur de
leurs effets. Ces effets correspondent a des augmentations ou a des diminutions des
probabilités relatives d’évolutions spécifiques des projets (maintien des projets,
évolution positive ou négative), par comparaison a la probabilité du maintien du non
désir d’enfant. Ce mode d’interprétation, en raisonnant avec des probabilités

relatives, est inhérent a l'utilisation du modele logit multinomial.

Parmi les quarante-cinq variables testées, nous avons identifiées les variables ayant
un impact significatif sur I’évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’'un
cancer. Ces résultats apportent deux types d’informations.

Tout d’abord, ils permettent de mettre en évidence des associations entre les
caractéristiques sociodémographiques ou médicales des patients et certains types
d’évolutions des projets parentaux. En effet, ces résultats montrent qu’étre une
femme diminue la probabilité relative du maintien des projets parentaux et augmente
la probabilité relative d’évolution négative des projets parentaux. De plus, étre
faiblement diplomé diminue la probabilité relative de maintenir la volonté d’avoir un
enfant intacte et la probabilité relative d’évolution positive des projets parentaux.
L’age du patient semble également expliquer certaines évolutions des projets

parentaux, tout comme le nombre d’enfants biologiques.
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Concernant les déterminants médicaux, tres peu de variables testées ont un impact
significatif sur I’évolution des projets parentaux. Néanmoins, chez les patients
ressentant la douleur comme une limite dans les activités quotidiennes, la probabilité
relative d’évolution négative des projets parentaux augmente. De méme, et en
augmentant raisonnablement le niveau de significativité statistique, on constate que
chez les patients ayant un cancer de pronostic intermédiaire ou mauvais a cinq ans, la
probabilité relative de maintien des projets parentaux diminue et la probabilité
relative d’évolution négative augmente.

Enfin, ces résultats mettent en évidence des associations significatives entre des
modalités de prise en charge des patients et certaines évolutions des projets
parentaux. En effet, la mise en relation du patient avec les associations de patients est
associée a une augmentation de la probabilité relative de maintenir sa volonté d’avoir
un enfant, ou de voir cette volonté évoluer positivement. De plus, la probabilité
relative d’évolution négative des projets augmente chez les patients bénéficiant d’'un
soutien psychologique au moment de I'’enquéte. Cela ne remet pas en question la
pertinence du soutien psychologique a distance du diagnostic, mais témoigne du fait
que les patients les plus fragiles psychologiquement sont les plus vulnérables aux
conséquences du cancer sur I’évolution des projets parentaux. Par ailleurs, proposer
systématiquement aux patients un prélevement de gametes avant la mise en route
des traitements diminue la probabilité relative d’évolution négative des projets
parentaux. Pour finir, le ressenti du patient concernant sa prise en charge peut
expliquer ces évolutions, notamment en termes de temps consacré par I'équipe

soignante pour répondre aux questions des patients.

Malgré les quelques limites méthodologiques identifiées, cette étude apporte
incontestablement de nouvelles réponses pertinentes a la problématique de 'impact
du cancer sur I'évolution des projets parentaux, qui est tres peu documentée dans la
littérature. L’augmentation du niveau de compréhension de ce phénomene facilite la
mise en place d’'une politique d’accompagnement efficace. En effet, les résultats de
cette étude mettent en lumiere les populations les plus sujettes a cet impact et
permettent l'identification des actions ayant a priori un réel retentissement sur

I’évolution des projets parentaux.
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De plus, I'analyse critique du matériel exploité et de la méthodologie employée met
en évidence des pistes d’amélioration en vue du design et de la conception de la
future enquéte sur les conditions de vie des patients apres le diagnostic d’'un cancer
prévue par le Plan 2014-2019. En effet, il serait pertinent d’inclure dans cette étude
un plus grand nombre de patients concernés par I'impact du cancer sur les projets
parentaux, de ne pas restreindre le projet parental a un projet d’enfant biologique, et
d’'intégrer dans le questionnaire un item sur le ressenti des patients en ce qui
concerne I’évolution de ces projets. La prise en compte de ces éléments permettrait
d’augmenter la qualité des résultats d'une future étude et donc d’affiner le niveau de

connaissance au profit des patients les plus exposés.
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CONCLUSIONS

THESE SOUTENUE PAR ; Mademaoiselle Caroline BERNARD de COURVILLE

Au cours de ces derniéres décennies, on constate que I'incidence du cancer n’a cessé de croftre, et que la
mortalité lide & cette maladie a diminué gréice aux avancés thérapeutiques. Ces deux phénoménes provoguent
une augmentation du nombre de personnes atteintes d’un cancer.

Outre Pimpact organisationnel et économique sur la société, le cancer provoque un bouleversement radical a
I'échelle individuelle & plus ou moins long terme. Les conséquences biologiques et psychosociales de la maladie
peuvent faire obstacle & 'accomplissement de certains projets de vie, comme celui d’avoir un enfant.

En 2012, environ 6% des cancers survenaient chez des individus dgés de 17 a 44 ans pour qui fonder une
famille représente une vraie préoccupation, et est un élément essentiel de la qualité de vie a distance des
traitements.

L'objectif de cette thése est d’analyser les déterminants de I'évolution des projets parentaux suite au
diagnostic d’un cancer a partir des données issues de I'enquéte VICAN 2. Cette enquéte, pilotée par I'INCa,
s’est intéressée aux conditions de vie de 4349 patients deux ans aprés la survenue d’un cancer, et comporte un
volet dédié aux projets parentaux. Pour répondre a cet objectif nous avons fait appel a des méthodes d'analyse
économétrigues sur le logiciel STATA.

La premigre étape de ce travail consiste & mettre en évidence V'intérét particulier que présente ce sujet d’un
point de vue politique et scientifique.

En effet, au fil des Plans Cancer, on constate que la prise en charge des patients se globalise, s’humanise et se
personnalise. Cette prise en charge n'est plus uniquement thérapeutique puisqu’elle propose un
accompagnement pendant et aprés la maladie dans le but d’atténuer Fimpact du cancer sur la qualité de vie au
sens large, et donc sur la vie personnelle des patients. Etant donné que la volonté d’avair un enfant constitue
un projet de vie contribuant inéluctablement au bonheur et au bien-&tre personnel, les réponses apportées
par cette analyse présentent un intérét particulier pour les décideurs en France. Cet intérét est d’autant plus
prononcé que les politiques ont récemment énoncé, dans e Plan Cancer 2014-2019, leur volonté de trouver
des moyens de réponse en vue de I'identification des besoins spécifiques aux jeunes adultes.

Parallélement, grace a une revue bibliographique, on.constate que trés peu d'articles portent sur les
déterminants de la volonté des projets parentaux, ou de I'évolution de cette volonté suite au diagnostic d'un
cancer. Bien que la dimension biologique soit documentée, le peu de données disponibles et relatives a la
dimension psychosaciale fait entrave 4 la compréhension de ce phénoméne. Ce travail de recherche vient donc
apporter de nouvelies données & une littérature maigre sur ce sujet, et pourra faciliter la définition de mesures
d’accompagnement ciblées visant a améliorer la qualité de vie des patients.

La seconde étape correspond & I'exploitation économétrique de la base de données issue de I'enquéte VICAN
2. Cette démarche se compose elle-méme de plusieurs étapes.

Aprés avoir clairement défini les mécanismes que I'on cherche & mettre en évidence, nous avons sélectionné
les données d’intérét dans la base de données VICAN 2. D’une part, ces données permettent de construire la
variable & expliquer traduisant le phénomeéne étudié, c'est-a-dire "évolution des projets parentaux suite au
diagnostic d’un cancer. Cette variable comporte quatre modalités carrespondant aux évolutions possibles des
projets parentaux : maintien de la volonté d’avoir un enfant, évolution positive des projets parentaux,
évolution négative des projets parentaux, et maintien du non désir d’enfants. D’autre part, ces données
permettent de définir quarante-cing variables explicatives correspondant aux potentiels déterminants de ce
phénomene. Ces variables renseignent les caractéristiques sociodémographiques et médicales des patients, et
les modalités de leurs prises en charge. L'effet de chacune de ces variables explicatives sur la variable &
expliquer sera testé dans le modéle.

Ensuite, le périmétre de I'échantillon de travail est précisé. Cet échantillon regroupe I'ensemble des
observations 3 partir desquelles Vanalyse des déterminants est réalisée par le moyen d'un modéle
économétrique. L'échantillon de travail se compose d’hommes non stériles dgés de moins de 55 ans au
moment de I'enquéte, et de femmes en dge de procréer {moins de 45 ans au moment de I'enquéte), n'étant
pas stériles, ménopausées ou enceintes au moment du diagnostic. Parmi les patients répondant a ces criteres,
seuls les 930 patients ayant répondu aux guestions sur les projets parentaux ont été retenus dans I'échantillon
de travail final.

Une fois les variables et 'échantillon de travail définis, le modéle économétrique peut &tre mis en ceuvre. Le
choix du modéle auquel recourir dépend de 1a nature et des caractéristiques de la variable a expliquer et des
variables explicatives. Dans notre cas, la variable a expliquer est une variable qualitative, polytomique, pour
laquelle les modalités sont peu comparables et ne peuvent &tre ordonnées les unes par rapport aux autres. Les
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variables explicatives, quant 2 elles, sont qualitatives et correspondent aux caractéristicues des individus de
I'échantillon de travail. Ainsi, le modéle utilisé pour mener 2 bien cette étude est un modéle logit multinomial.
Les résultats issus de ce modéle permeitent d'identifier les déterminants de I'évolution des projets parentaux
suite au diagnostic d’un cancer et de quantifier Pampleur de leurs effets le cas échéant.

Parmi les quarante-cing variables testées, nous avons identifiées celles ayant un impact significatif sur
I'évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’un cancer. Ces résultats apportent deux types
d'informations. Tout d’abord, ils permettent de mettre en évidence des associations entre les caractéristiques
sociodémographiques ou médicales des patients, et certains types d’évolutions des projets parentaux.

En effet, ces résuitats montrent qu’étre une femme diminue la probabilité relative du maintien des projets
parentaux et augmente la probabilité relative d’une évolution négative des projets parentaux, par
comparaison 3 la probabilité du maintien du non désir d’enfant. De plus, étre faiblement diplomé diminue les
probabilités relatives de maintenir sa volonté d’enfant intacte et d'évolution positive de ces projets, par
comparaison au maintien du non désir d’enfant. En outre, I'dge du patient semble expliquer certaines
évolutions des projets parentaux, tout comme le nombre de ses enfants biologiques et le ressenti de
I'évolution de sa situation financiére depuis le diagnostic.

Concernant les déterminants médicaux, trés peu des variables médicales testées ont un impact significatif sur
I'évolution des projets parentaux. Néanmoins, chez les patients ressentant la douleur comme une limite dans
les activités quotidiennes, la probabilité relative d’évolution négative des projets parentaux augmente, par
comparaison 3 la probabilité du maintien du non désir d’enfant. De méme, en augmentant, le seuil de
significativité, on constate que chez les patients ayant un cancer associé a un pronostic a 5 ans intermédiaire
ou mauvais, la probabilité relative de maintien des projets parentaux diminue et la probabilité relative
d’évolution négative augmente, par comparaison a la probabilité du maintien de la non volonté d’enfant.

Enfin, ces résultats mettent en évidence des associations significatives entre des modalités de la prise en
charge des patients, et certaines évolutions des projets parentaux. En effet, la mise en relation des patients
avec une association de malades est associée & une augmentation de la probabilité relative de maintenir sa
volonté d’avoir un enfant intacte, ou de voir cette volonté évoluer positivement (en augmentant le seuil de
significativité), par comparaison & la prababilité de maintien du non désir d’enfants. De plus, la probabilité
relative d’évolution négative des projets augmente chez les patients bénéficiant d’un soutien psychologique au
moment de Fenquéte. Cela ne remet pas en question la pertinence du soutien psychologique des patients,
mais témoigne du fait que les patients les plus fragiles psychologiquement sont les plus vulnérables aux
conséquences du cancer sur ['évolution des projets parentaux. Par ailleurs, proposer aux patients un
prélévement de gamétes avant la mise en route des traitements diminue Ja probabilité relative d’évolution
négative des projets parentaux, par comparaison a la probabilité de maintien de la non volonté d'enfants.
Enfin, le ressenti des patients quant & la qualité de la prise en charge des patients peut expliquer ces
évolutions, notamment en termes de temps consacré par I'équipe soignante pour répondre aux questions des
patients.

Malgré les quelques limites méthodologiques identifiées, cette étude apporte de nouvelles réponses
pertinentes & la problématique de Yimpact du cancer sur 'évolution des projets parentaux, qui était jusqu’a
présent trés peu documentée dans la littérature. L'augmentation du niveau de compréhension de ce
phénoméne facilite la mise en place d’une politique d’accompagnement efficace. En effet, les résultats de
cette étude précisent les populations les plus sujettes a cet impact et permettent I'identification des actions
ayant a priori un réel retentissement sur I‘évolution des projets parentaux.

Enfin, Fanalyse critique de ce travail et du matériel exploité, a mis en lumiére des pistes d’amélioration en vue
du design et de la conception de la future enquéte sur les conditions de vie des patients aprés le diagnostic
d'un cancer, telle que prévue par le Plan 2014-2019. En effet, il serait pertinent d’intégrer davantage de
patients en age de procréer dans la future enquéte, de ne pas restreindre le projet parental & un projet
d’enfant biologique, et d'intégrer dans le questionnaire destiné aux patients un item sur le ressenti des
patients en ce qui concerne I'évolution des projets parentaux suite au diagnostic d’un cancer. La prise en
compte de ces éléments permettrait ainsi d’augmenter la qualité des résultats d’une future étude similaire sur
ce sujet, et donc d’affiner le niveau de connaissance au profit des patients les plus exposés.

Le Président de la thése, Vu et permis d'imprimer, Lyon, le 16 HARS 2017
Nom: y . t Vu, la Directrice de [nstitut des Sciences Pharmaceutiques et
b uITwW (\WP iologiques, Faculi¢ de Pharmacie . p—
\ g
Signature: %, .l (
Pour le Président deTUniversité Claude Bernard Lyon 1,
‘ Professeure C.VINCIGUERRA
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« L'ISPB - Faculté de Pharmacie de Lyon et I'Université Claude Bernard Lyon 1
n’entendent donner aucune approbation ni improbation aux opinions émises dans les

theses ; ces opinions sont considérées comme propres a leurs auteurs. »

« L’ISPB - Faculté de Pharmacie de Lyon est engagé dans une démarche de lutte
contre le plagiat. De ce fait une sensibilisation des étudiants et encadrants des theses
a été réalisée avec notamment l'incitation a l'utilisation de méthodes de recherche de

similitudes. »
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RESUME

Aujourd’hui environ 6% des cancers surviennent chez des individus agés de 17 a 44 ans
pour qui fonder une famille représente une vraie préoccupation et est un élément essentiel de
la qualité de vie a distance des traitements. La survenue dun cancer entraine un
bouleversement radical dans la vie des patients et constitue un obstacle a 'accomplissement
de ce type de projets de vie.

L’objectif de ce travail est d’analyser les déterminants de I'évolution des projets
parentaux suite au diagnostic d'un cancer grace a I'exploitation économétrique de la base de
données issue de 'enquéte VICAN 2.

Tout d’abord, nous avons passé en revue les différentes mesures déployées en France
dans la lutte contre le cancer, et avons mené une revue de littérature afin de dresser I'état des
lieux des connaissances sur ce sujet et sur les problématiques connexes. Cette étape a permis
de contextualiser le sujet de cette thése.

Puis, nous avons présenté I'enquéte VICAN 2 ainsi que sa base de données, et avons
détaillé la méthode employée permettant de construire le modele économétrique expliquant
I’évolution des projets parentaux a partir des variables préalablement définies.

Enfin, la mise en ceuvre de cette méthode nous a permis d’identifier les déterminants des
différentes évolutions des projets parentaux suite au diagnostic d’'un cancer et de quantifier
leurs impacts. Ces déterminants correspondent a des caractéristiques sociodémographiques,
liées a la maladie et a la prise en charge des patients.

Ainsi, ces résultats augmentent le niveau de compréhension de ce phénomeéne et
facilitent la définition de mesures d’accompagnement ciblées des patients. En effet, ils
permettent l'identification des populations les plus vulnérables a I'impact du cancer sur les
projets parentaux, et mettent en évidence des modalités de prise en charge pouvant a priori le
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