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Perception par les proches aidants de leurs rôles et fonctions face aux douleurs cancéreuses en situation palliative spécifique ou symptomatique au domicile

Introduction

Du fait des performances des traitements anti-cancéreux et de l'importance donnée à la prise en charge au domicile, le nombre de personnes nécessitant une aide est toujours croissant. Cette aide sollicite souvent l'entourage du patient. En effet, pour 63% des personnes aidées, l'aide provient uniquement de l'entourage, alors que l'aide est mixte (professionnels et entourage) dans seulement 23% des cas [START_REF] Weber | Des enquêtes nationales pour connaître l'aide apportée par les proches en raison d'un handicap ou d'un problème de santé[END_REF]. La démarche visant à proposer des soins à domicile, y compris jusqu'au décès, répond à une demande forte des patients.

Dans ces situations, la présence d'un proche aidant est une réalité fréquente pour le patient et pour les professionnels de santé.

De façon globale, on compte en France 8,3 millions « d'aidants » (1 adulte sur 5), dont 53 % sont des femmes, 57 % sont des conjoints et 17 % sont des membres de la famille [START_REF]Guide à destination des entreprises 2014 : aidants familiaux[END_REF].

Le choix de la terminologie n'est pas consensuel, ce qui est révélateur de la diversité des situations des aidants. Le terme « aidant » est issu du vocabulaire anglo-saxons, où c'est le terme de caregiver qui est utilisé, opposant ainsi le care (l'aide) au cure (le soin) et soulignant la différence entre l'aide non professionnelle et le soin technique tourné vers la guérison. La littérature francophone foisonne d'appellations tentant de désigner au mieux ce rôle : aidant familial, aidant informel, aidant naturel ou encore personne-ressource, proche, accompagnant, entourage. Inséré dans le colloque singulier médecin-patient, le proche aidant se retrouve parfois dans une position difficile, entre le patient et le soignant. L'INCa utilise les termes de « co-patient » et de « co-thérapeute » pour qualifier la place des proches aidants, mettant en exergue son ambivalence et sa dualité [START_REF]Les proches de patients atteints de cancer : usure et temporalité[END_REF]. Ainsi, ce rôle peut être valorisant mais aussi -et surtout -épuisant [START_REF] Roth | Informal caregiving and its impact on health: a reappraisal from population-based studies[END_REF][START_REF] Cohen | Positive aspects of caregiving: rounding out the caregiver experience[END_REF].

Le proche aidant est un élément central du processus d'une prise en charge palliative à domicile sur lequel peuvent s'appuyer les professionnels de santé [START_REF] Teschendorf | Caregiver role stress: when families become providers[END_REF][START_REF] Buthion | Les proches-aidants, quels rôles dans la coordination du parcours de soins des personnes malades ?, The role played by relatives in coordinating the care pathway of ill persons[END_REF]. A ce titre, il est confronté au problème de la douleur [START_REF]Référentiels interrégionaux : place des proches-aidants[END_REF]. La prévalence de la douleur chez les patients atteints de cancer peut atteindre 64% dans les stades avancés ou métastatiques [START_REF] Van Den Beuken-Van Everdingen | Prevalence of pain in patients with cancer: a systematic review of the past 40 years[END_REF]. Or, il a été montré que la symptomatologie douloureuse et les thérapeutiques antalgiques étaient un sujet de préoccupations récurrent pour les proches aidants [START_REF] Docherty | Knowledge and information needs of informal caregivers in palliative care: a qualitative systematic review[END_REF]. De plus, le « fardeau ressenti » par le proche aidant est corrélé au niveau de douleur du patient [START_REF] Jones | The relation of pain and caregiver burden in informal older adult caregivers[END_REF], plus ces douleurs sont intenses et chroniques, moins la qualité de vie de l'aidant est bonne [START_REF] Ferrell | Family caregiving in cancer pain management[END_REF].

A partir de ces constats, nous avons choisi de poser la question suivante : comment les proches aidants perçoivent-ils leurs rôles et fonctions face aux douleurs cancéreuses en situation palliative spécifique ou symptomatique au domicile ? L'objectif principal de cette étude était de mieux connaître la perception qu'ont les proches aidants de leur rôle et des fonctions qu'ils assument à domicile, particulièrement vis-à-vis de la douleur liée au cancer et de ses traitements. La finalité de ce travail était de cibler plus spécifiquement les besoins non satisfaits des proches aidants expérimentant cette situation afin d'établir ensuite des stratégies pour améliorer l'efficacité des interventions des professionnels de santé à cet égard.

Méthodes

Il s'agit d'une étude qualitative par entretiens semi-dirigés auprès de proches aidants.

Les proches aidants ont été sélectionnés selon les critères suivants :

• Accompagnant (ou ayant accompagné) quotidiennement un patient atteint de cancer en phase palliative spécifique ou symptomatique résidant à domicile. Nous définissons cette catégorie de patients par l'absence d'espoir de guérison de leur maladie cancéreuse et pour lesquels les traitements proposés sont centrés sur le confort, ce qui peut impliquer des traitements spécifiques, avec une espérance entre 6 mois et 2 ans.

• Présence de douleurs cancéreuses intenses nécessitant la prescription d'un opioïde de palier 3, (sulfate de morphine, oxycodone, fentanyl, hydromorphone) [START_REF] Mondiale De La Santé | Guidelines for the pharmacological and radiotherapeutic management of cancer pain in adults and adolescents. Mis à jour janvier[END_REF]. 

Etre là

A plusieurs reprises, les proches aidants ont dit être « indispensables » au quotidien pour le bien-être du patient : « Sans moi il ne pourrait pas être à la maison » (E9) * . Pour eux, leur rôle est d'être disponible « en permanence » pour subvenir aux besoins du patient. Cela se traduit à travers un souci constant pour la qualité de vie, sous-tendu par une importance donnée aux plaisirs simples de la vie venant contrebalancer les effets délétères de la douleur sur le confort de vie comme « bien manger » ou « qu'il soit bien installé » (E1). Les questions que soulève la qualité de vie sont centrées sur le sommeil, l'appétit et le cadre de vie.

Par leur permanence et leur rôle au quotidien auprès du patient, les proches aidants ont mis en avant une fonction de surveillance. Surveiller signifiait, pour eux, être attentif au comportement et à l'humeur du patient : « Quand il a mal, il ne parle pas, il ne mange pas » (E12). Ils ont fait part, de manière récurrente, de leur attention à l'efficacité des traitements.

« Au début avec la morphine il avait encore mal, on aurait dit qu'il prenait de l'eau » (E8)

* Chaque verbatim est relié à une personne interviewée par un sigle anonymisé.

Le contrôle de la prise des médicaments a aussi été relevé. Veiller à ce que le patient prenne correctement ses médicaments est naturel mais peut aussi résulter d'un mécanisme d'adaptation au patient douloureux : « Avec sa douleur il ne réagissait plus à beaucoup de choses, donc c'est moi qui lui disait ce qu'il devait prendre » (E5). Enfin, ils ont évoqué les effets indésirables des médicaments morphiniques. Les effets indésirables les plus rapportés sont d'ordre neurologique comme la somnolence, ou encore des hallucinations : « hier soir ça l'a mis dans le gaz » (E3). La crainte de l'accoutumance a été abordée par trois interviewés.

« Il dit « donne-moi, donne-moi », comme un drogué » (E8).

Enfin, être là signifie « partager la douleur ». Sur le plan émotionnel, le cortège de symptômes anxieux et dépressifs qu'induit la douleur retentit sur les proches aidants qui, ont manifesté leurs inquiétudes par rapport à la douleur. A trois reprises, ils ont utilisé le verbe « ressentir » à la première personne, illustrant ainsi la notion de partage de la douleur.

« Lorsque les douleurs n'étaient pas équilibrées et qu'elle m'en parlait, j'avais moi-même comme une sorte de lourdeur dans le ventre » (E11).

Les proches aidants révèlent ainsi diverses facettes d'un « être avec » leur proche malade, alliant soutien instrumental et affectif : surveillance des symptômes, de l'efficacité et de la tolérance des opioïdes, assurance d'une permanence ou encore partage de la souffrance.

Faire tout ce qu'on peut

Les proches aidants ont tous exprimé leur volonté de répondre à la douleur. La douleur s'est révélée être une source de sentiment d'impuissance, « on ne sait pas quoi faire » (E2).

L'organisation autour des médicaments morphiniques occupe une grande place et est une condition du contrôle de la douleur. Les proches aidants ont fait part de leur préoccupation de bien respecter les posologies prescrites, en particulier pour les comprimés de morphine à libération prolongée, « on n'oublie pas les médicaments ! » (E7). Afin de ne pas oublier ou sauter une prise, certains proches aidants interrogés avaient établi des stratégies organisationnelles comme « mettre une alarme sur le téléphone » (E3).

« J'avais établi une sorte de calendrier, matin midi et soir et avec chaque fois le nom du médicament et puis la dose de prescription de chaque médicament »(E4)

Les proches aidants étaient capables d'expliquer le mode de prescription des médicaments morphiniques, alliant dose de fond et interdoses. L'action du proche aidant pour lutter contre la douleur se traduisait le plus souvent par l'administration d'une interdose. Les interdoses sont pourvoyeuses de doutes et de questionnements. Pour certains, la décision de donner une interdose ne pouvait se faire qu'après avoir pris l'avis d'un professionnel, le plus souvent recherché par téléphone auprès des infirmières.

« On vous dit jusqu'à 4 par jour, alors on calcule les heures pour être sûr de ne pas se tromper » (E10).

Les médicaments morphiniques sont une source d'inquiétude et d'insécurité. Cette inquiétude est en partie liée à la crainte de survenue d'effets secondaires, « ça peut faire dormir longtemps ». Cela entraîne un questionnement et parfois une réticence à utiliser les opioïdes malgré la douleur. S'ajoute à cela le problème de la multiplicité des prescriptions et des nouvelles ordonnances à chaque changement de dosage.

« -Il ne les prend que si vraiment il est douloureux […] Je ne joue pas avec ça quand même. -Pourquoi ? -Parce que c'est dangereux […] si on prend ça habituellement, à mon avis…l'issue n'est pas très bonne » (E1).

Ils cherchaient à faire tout ce qui était en leur moyen pour répondre à la survenue d'une douleur intense. La première étape pour atteindre cet objectif était de dépasser le sentiment d'insécurité provoqué par les opioïdes. Cette volonté nécessite une organisation, particulièrement en ce qui concerne les spécificités de prescription (dose de fond et interdoses) et de délivrance des opioïdes. Enfin, les proches aidants sont également acteurs dans la prise de décision et l'orientation thérapeutique antalgique de manière générale, avec l'objectif de tout faire pour soulager le patient.

Trouver sa place

Les proches aidants ont montré qu'ils étaient des spectateurs privilégiés de la souffrance à laquelle le patient était exposé. Etre capable de raconter la douleur « au jour le jour » était alors l'occasion de légitimer leur place en faisant référence à l'histoire de la maladie et des douleurs qui y sont associées. Les douleurs sont parfois apparues comme l'élément permettant de dater le début du cancer et, quand ce n'est pas le diagnostic initial, de signaler une rechute.

« A chaque fois qu'elle s'est mise à ré-avoir mal, c'était les mauvaises nouvelles qui arrivaient » (E10)

Autour de la douleur du patient c'est tout un réseau de soin qui se met en place et dont le proche aidant constitue l'un des principaux relais lorsque le malade est à domicile, « c'est moi qui gère les infirmières, les rendez-vous » (E4). Cette fonction de coordination est l'un des éléments clés par lesquels les proches aidants légitiment leur place. En premier lieu, ce sont les infirmières (libérales ou HAD) qu'ils disent solliciter le plus. Ils en ont une vision positive et leur disponibilité est, selon eux, essentielle, « je leur parle tous les jours ». Elles constituent le premier recours en cas de problème et connaissent le patient, ses douleurs et son évolution.

« Moi je ne suis pas spécialiste alors quand les infirmières viennent à la maison, je questionne » (E8)

Partageant le même toit que le patient, les proches aidants ont tous exprimé le rôle de l'attachement affectif dans le combat contre la douleur. Ce rôle leur donnait une légitimité tant ils étaient parfois les seuls habilités à pouvoir « écouter et rassurer » le patient. Parfois, cela signifie « se confronter » au patient qui, dans la douleur, peut changer de comportement et révéler des facettes de sa personnalité jusque-là enfouies, sans toutefois éroder la relation entre le proche aidant et l'aidé.

« Mon rôle c'est de le booster ! » (E9)

Les proches aidants interrogés ont montré que s'occuper de la douleur du patient était l'occasion de réinvestir une place ambivalente et de lui donner du sens en étant la chambre d'enregistrement d'une trajectoire dans la maladie, la douleur et les traitements mais aussi en s'engageant dans une fonction de coordination et en renforçant leur rôle dans le soutien affectif qu'ils sont parfois seuls à pouvoir apporter.

Discussion

La principale force de cette étude réside dans une approche qualitative au travers de la parole des proches aidants. Souvent abordée sous l'angle du fardeau, l'aide informelle est rarement interrogée sous l'angle du rôle et des fonctions. Les principales limites de cette étude sont une population faible qui ne permet pas de généraliser les résultats et l'absence de triangulation des données.

Le schéma ci-dessous propose de modéliser les résultats. Il identifie : en rouge, les problèmes posés par les opioïdes à domicile ; en orange l'aspect communicationnel entre l'aidant et le patient et entre l'aidant et les professionnels ; en vert les fonctions organisationnelles conséquentes à l'existence d'une douleur intense ; en violet les fonctions naturelles indépendantes de la douleur.

Cette étude a identifié les opioïdes comme étant le principal élément générateur d'incertitudes. Hwang et al. montrent également que les proches aidants ne sont pas en confiance pour utiliser les médicaments antalgiques dans le cadre des symptômes liés à la fin de vie [START_REF] Hwang | Caregiver unmet needs, burden, and satisfaction in symptomatic advanced cancer patients at a Veterans Affairs (VA) Medical Center[END_REF]. Une grande confusion, en particulier, entoure le principe des interdoses et est retrouvé dans plusieurs études. L'étude de Comme le montre Mehta et al. [START_REF] Mehta | Flying blind: sources of distress for family caregivers of palliative cancer patients managing pain at home[END_REF], « accepter la responsabilité » de prendre sa part dans le contrôle de la douleur est la première étape du processus qui mène le proche aidant à s'engager naturellement dans son rôle. L'étude de Ferrell [START_REF] Ferrell | Pain as a metaphor for illness. Part II: Family caregivers' management of pain[END_REF] confirme la permanence du proche aidant, en insistant sur le « night duty », ce qu'on pourrait identifier comme un devoir de garde-malade. Mehta [START_REF] Mehta | Family caregivers of palliative cancer patients at home: the puzzle of pain management[END_REF] souligne également cet aspect « around the clock » (24h/24) du rôle du proche aidant. Ainsi, le proche aidant est un élément fondamental du domicile. Il s'appuie sur son expérience mais aussi sur les professionnels de santé. Ces derniers profitent des informations qu'il détient et peuvent entretenir voire développer ses compétences.

Ces différents éléments permettent d'élargir la réflexion sur l'aide que l'on peut apporter aux proches aidants. La notion de trajectoire de maladie et de soin fournit un cadre d'analyse pour penser l'implication de l'entourage familial dans une perspective dynamique. Il s'agit, pour la recherche sociologique et comportementale, de s'ancrer dans la réalité vécue du proche aidant [START_REF] Andrieu | Approche critique de la littérature sur l'aide informelle[END_REF]. Dans le domaine clinique, cela signifie repenser les interventions qui proposent une aide aux proches aidants en approfondissant les connaissances du fonctionnement des familles [START_REF] Mollard | Aider les proches[END_REF]. L'objectif est de proposer une réponse adéquate à la situation particulière de chaque aidant sans dire ce qu'il faut faire mais plutôt comment le faire [START_REF] Leduc | Former les aidants : comment ? Pourquoi ? Pour quoi faire ?[END_REF]. Il s'agit de passer des questions quand et comment aider les proches aidants à la question « pourquoi ? », ce qui nécessite d'avoir une connaissance approfondie de la relation entre le proche aidant et le patient [START_REF] Leduc | Former les aidants : comment ? Pourquoi ? Pour quoi faire ?[END_REF].

En pratique, l'aide aux proches aidants se décline sous trois formes : les aides éducationnelles, les thérapies cognitives et comportementales, les aides psychoéducationnelles [START_REF] Chi | Family caregivers' pain management in end-of-life care : a systematic review[END_REF]. Si l'on veut qu'elles soient efficaces, il est important de créer une 

Conclusion

Finalement, l'enjeu pour les proches aidants est de conforter leur place en tant qu'expert du proche malade. Leur expérience leur permet d'acquérir des connaissances pouvant être transformées en compétences avec l'aide des professionnels de la santé. Dans une perspective plus large, l'importance de l'attention à porter aux proches aidants, aux familles, aux entourages des patients parait indispensable. Souvent négligés au profit du malade, ceux-ci sont pourtant parfois aussi affectés par la maladie dont leur proche est atteint, à leur manière, avec leurs mots et leurs problèmes spécifiques.

En pratique, cette étude pourrait être complétée par la construction d'une intervention psycho-éducationnelle dont le but serait de faire acquérir au proche aidant des outils décisionnels pour un meilleur contrôle de la douleur cancéreuse intense en situation palliative à domicile. Cette approche devra être flexible dans le temps et adaptée au contexte. Elle devra s'intégrer dans une relation de confiance et de coopération dans la triade patient-aidantsoignant.

Conflits d'intérêt : aucun.

•

  Domicile sur le territoire de Bordeaux Métropole et consentement pour participer à un entretien enregistré Le recrutement s'est fait de manière indirecte par le médecin traitant, l'oncologue référent, le médecin coordonnateur d'HAD et de réseau de soin. Un guide d'entretien a été établi à l'aide d'un protocole de validation qui a précisé les différentes dimensions et composantes pour lesquelles des indicateurs ont été définis. Les thèmes explorés ont été la communication, l'anticipation, la coordination, l'accompagnement et l'adaptation. Des questions ouvertes, avec éventuelles questions de relance, ont été rédigées pour investiguer les différentes composantes. Le guide d'entretien a été testé sur un interviewé à la suite duquel des modifications ont été apportées au guide, cet entretien test n'a pas été intégré aux résultats. Les entretiens ont été retranscrits par l'enquêteur de manière anonyme, manuellement et sans logiciel de reconnaissance vocale. L'analyse des données a été réalisée à l'aide d'une méthode de théorisation ancrée. Cette méthode procède de la conceptualisation de données empiriques regroupées dans des « catégories » qui seront mises en relation, intégrées et modélisées. L'analyse débute en même temps que le recueil des données. Il existe donc un aller-retour constant et progressif entre les données recueillies sur le terrain et le processus de théorisation. Aucun logiciel d'aide à l'analyse n'a été utilisé. Résultats Douze entretiens d'une durée moyenne de 25 minutes ont été réalisés. Sur les 12 interviewés, 8 étaient des femmes, avec une moyenne d'âge de 66 ans, 9 étaient retraités, 2 en activité et 1 sans activité professionnelle. Sur les douze interviewés, 10 étaient en couple avec le patient et vivaient sous le même toit, 2 étaient des enfants du patient et avaient leur propre domicile.

  Tjia et al. souligne cette difficulté en faisant le lien avec des instructions différentes en fonction des professionnels concernant le « si besoin ». Le nombre maximal d'interdoses dans une journée et le temps minimum à respecter entre deux interdoses sont aussi questionnés (15). Dans le modèle proposé, la communication fait le lien entre le patient reclus dans son foyer et un monde soignant qui parle son propre langage. Elle est le vecteur par lequel le contrôle de la douleur s'organise et s'opère. La méta-analyse de Meeker et al. (16) retrouve ce rôle communicationnel du proche aidant, autant avec le patient qu'avec les professionnels de santé. L'étude de Mehta et al. (17) montre par ailleurs que « bâtir une relation avec le patient » constitue un élément décisif dans la stratégie que les proches aidants adoptent pour lutter contre la douleur du patient à domicile. Le « casse-tête de la lutte contre la douleur à domicile » (expression empruntée à Mehta et al.) entraîne les proches aidants à s'organiser (les ordonnances, les prises). Dans l'étude de Kelley (18), le manque d'organisation du proche aidant est pointé comme potentielle entrave à la bonne prise en charge de la douleur à domicile. De son côté, Ferrell et al. (19) parle du devoir de ne pas oublier les prises ou encore le fait de tenir un registre des médicaments donnés, en quelle quantité et à quel moment. Schumacher (20) montre que planifier la prise du médicament et rappeler au patient de le prendre sont deux rôles clés des proches aidants. Cette organisation autour des médicaments antalgiques a pour but, in fine, une prise de décision que Lau reconnait comme l'une des compétences des proches aidants (21) confirmée par la méta-analyse de Meeker (16).

  relation « triadique » (patient-aidant-soignant) basée sur la reconnaissance et l'appréciation mutuelle des connaissances de l'autre et un partage permettant l'articulation des ententes entre chaque partie (27). Cette étude souligne l'importance d'une dynamique de co-construction entre les proches aidants et les professionnels. A terme, l'objectif de ces interventions est l'amélioration des compétences des proches aidants en vue d'une meilleure qualité de vie. C'est dans cette configuration que Nolan propose d'introduire le concept de « l'aidant-expert ». Il faut l'aider à se reconnaitre dans son rôle et l'aider à obtenir des compétences, un savoir-faire et des ressources nécessaires pour prodiguer des soins de bonne qualité et sans danger pour sa propre santé (27). La question qui reste en suspens est de savoir à quel point il faut impliquer le proche aidant dans une prise en charge et à quel point il faut le considérer comme « co-thérapeute », au risque de lui en demander trop (30).