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Annexe 5 – Les entretiens retranscrits 

Entretien 1 : Monsieur  L. A. 1 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 2 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 3 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 4 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 5 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. 6 

L’entretien sera confidentiel. 7 

Est-ce que vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ?  8 

Celui-ci peut être interrompu à tout moment à votre demande. 9 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 10 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 11 

du projet « ESCHAP-O » ? 12 

J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc commencer. 13 

Est-ce que vous pouvez vous présenter en quelques mots ? 14 

A : Ouai ! Je m’appelle L. A., j’ai 73 ans, j’ai une myélodysplasie suite à un cancer que j’ai eu en 98. 15 

La moelle ne fonctionne plus très bien donc voilà. Je suis un traitement de V… , piqures, 7 jours de 16 

piqures dans le ventre et puis 21 jours tranquille et puis de nouveau une prise de sang et voilà, jusqu’à 17 

présent. Maintenant, ca va peut-être changer parce que j’ai été très mal au mois de décembre. J’ai 18 

terminé mon V… , le 8 décembre je commence toujours un mercredi et je termine toujours le mardi 19 

suivant. A savoir que le mercredi, c’est à l’hôpital de jour et les 6 autres jours, c’est l’infirmière qui 20 

vient à domicile. C’est un choix ainsi, ca revient au même. C’est le même prix et je n’ai plus besoin de 21 

me déplacer. A savoir que le 8 décembre, on a terminé et le 8 au soir, j’ai commencé à chauffer parce 22 

que on m’a enlevé 15 jours auparavant un port à cath qui était cassé donc j’ai chopé un staphyloccoque 23 

à l’opération, en allant le retirer. Et… Donc, j’ai passé 10 jours à l’hôpital donc on a changé mon 24 

programme quoi. Parce que le programme de V… , je devais le recommencer le 30, le 30 décembre. 25 

Alors, j’ai mis. Je suis revenue du staphyloccoque, je suis revenu le 18 chez moi, samedi 19, dimanche 26 

20, lundi 21 hop de nouveau 98 heu 38 de fièvre. Je devais me présenter le 22 pour éventuellement 27 

une transfusion donc chez l’oncologue. Donc heu, je me suis présenté mais on m’a tenu du fait que 28 

j’avais 38. J’ai même monté jusque 40 mais là j’étais là (le patient montre un signe avec ca main) 29 

Donc de nouveau hospitalisé, donc tout le programme a été changé. Alors moi, j’ai demandé à 30 

l’oncologue, j’ai dit : « moi je ne tiendrai pas le coup » Parce que à savoir que quand on me fait mes 31 

piqures, le copain, il y va (le patient montre son cœur avec sa main) même assis là (il montre le 32 

fauteuil) sans rien faire, je monte à 110 -100 de pulsations. Tension à molette pendant une dizaine de 33 

jours, c’est le produit qui veut ca. Manque d’appétit. Il me faut une dizaine de jour pour me retaper 34 

alors moi, j’ai dit, ma femme était présente. A l’hôpital, j’ai dit : « le 30, il faut oublier » Ca…Si je 35 

sors ici, ca n’a pas été le cas, mais j’ai dit, si je sors, enfin si, j’ai sorti le 18. Une dizaine de jour pour 36 

me retaper mais après c’est de nouveau V… . J’ai dit non, je ne tiendrai pas le coup. 37 

J : Donc vous avez sauté un traitement. 38 
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A : J’ai sauté un traitement. Automatiquement parce que j’ai manqué le 22 et je viens de sortir. J’ai 39 

sorti hier. J’ai eu 14 jours de nouveau d’antibiotiques. Les 4 premiers 4fois par jour tt les 6 h et ici les 40 

derniers jours, c’était toutes les 8h, donc 8,16,24. 41 

Donc, voilà, vendredi, je revois l’oncologue. C’est d’office une transfusion parce qu’on m’a refait une 42 

ponction de la moelle. Et la moelle est l’même que le mois d’avril. Elle n’a pas changé en mal mais 43 

elle n’a pas changé en mieux. Elle produit des jeunes cellules mais les jeunes cellules ne se 44 

développent plus. Donc, c’est pour ca, le V… , normalement, tue les jeunes cellules parce que 45 

automatiquement quand il n’y a plus de cellules, la moelle chwit.. elle voit pas pourquoi elle travaille. 46 

C’est l’explication ainsi de l’oncologue qui nous a été donné. La moelle doit travailler jusqu’au temps 47 

qu’on meurt sauf si on lui met des bâtons dans les roues, ca était mon cas. J’ai eu un lymphome en 98 48 

et j’ai eu un an de chimiothérapie. Mon cancer était agressif mais ils ont été agressifs avec les produit, 49 

ca a abimé. Normalement, ce qui m’arrive ici, qui m’est arrivé au mois d’avril quoi, ca aurait du 50 

m’arriver entre les deux et dix ans après mon cancer. Ca maintenant, c’est noté dans le dossier, ca 51 

aurait du m’arriver. J’ai toujours eu mon port à cath et il n’a jamais voulu me laisser l’enlever. Parce 52 

que moi, j’ai travaillais au pompier alors quand je prenais la perche, c’est toujours de ce côté-là (la 53 

patient me montre son épaule droite). Pourquoi ? Parce que je suis habitué ainsi. Si je porte une 54 

poutrelle, je la porte par là. Donc chaque fois, on demandait. Au début, c’était toutes les semaines, 55 

après tous les 15 jours et après ainsi de suite quoi. Alors je demandais «  Oui mais on ne peut pas 56 

l’enlever ? ». En plus, le petit chien de ma fille, quand elle arrivait, c’est justement de ce côté-là qui 57 

sautait. Donc embêté quoi. Pour finir, j’ai plus demandé parce que on tapait dessus, c’était fini quoi, 58 

j’étais habitué. Sauf qu’au mois d’avril, il a fallu une transfusion. Fin avril, je crois ou début mai. Et 59 

j’ai dit à l’infirmière : Ah écoutez heu.. Parce que maintenant, ils n’appellent plus ca un port à cath, ils 60 

appellent ca un PAC. « Vous avez un PAC Monsieur ? » « A tout hasard, j’ai un port à cath. » « A bé 61 

Monsieur à un port à cath ». Alors, on a piqué dedans. Un petit peu de sérum physiologique, elle s’en 62 

va, elle revient. « Ca va Monsieur ? » J’ai dit : « J’ai eu mal ici ». Elle rappelle une autre infirmière, 63 

pour moi une chef infirmière. Elle pique en base en attendant. (Le patient montre son bras). Celle-là, 64 

ca n’a pas été parce que elle aussi, elle a injecté du sérum. Elle avait piqué à coté. Pour finir, elle 65 

appelle ‘cor la chef et elle a piqué dans l’autre bras et dans l’autre bras ca a coagulé. J’ai dit : « c’est 66 

bon ainsi ». La chef infirmière dit «  On va envoyer Monsieur à la radio pour voir.. » On m’a envoyé à 67 

la radio et le port à cath ici, à ce niveau-ci (il montre le bas de son coup) était cassé. Donc ca, elles 68 

peuvent rien, c’est un petit peu la faute de l’oncologue. Il m’a bien soigné et encore même maintenant. 69 

Parce que, en 98, je faisais une chimio tous les lundis et les vendredis puis j’étais une semaine 70 

normalement tranquille. Manque de pots, moi, le samedi ca commençait à aller mieux, le dimanche 71 

aussi et le lundi chauffer. Pour finir, ma chambre était réservée. Je passais par les urgences et la 72 

chambre était réservée. A telle point que Monsieur I…, il reste à Villers sur Sambre je pense, si mes 73 

souvenirs sont bons. Mais la dernière fois, même à 9h du soir, il est venu. Chaque fois impeccable. 74 

Maintenant, le bonhomme a plus de 60 ans, c’est plus le même. Il vient encore mais il ne viendra plus 75 

de sa maison quoi. 76 

J : Ah oui… Vous qui avez vécu les deux types d’hospitalisation, par rapport à l’hospitalisation à 77 

domicile et par rapport à l’hospitalisation en hôpital de jour, est qu’il y a… 78 

A : Je n’ai jamais été en hôpital de jour. Jamais  79 

J : Même pour les transfusions ? 80 

A : On n’a jamais fait de transfusions, il n’y a que maintenant qu’on fait des transfusions. Sinon avant 81 

en 98, jamais fait de transfusions. J’ai fait les cellules souches là. J’étais hospitalisé quand même… 82 
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J’sais bien que ca a pris.. Je suis rentré le 20 juillet à l’hôpital. Fin, le cancer s’est déclaré le 28 juin. 83 

On m’a fait une biopsie au foie et j’ai dû attendre 15 jours. Puis, on a eu les résultats comme quoi 84 

c’était un lymphome. Je suis rentré le 20 juillet. «Et voilà, Monsieur, il faut boire beaucoup d’eau de 85 

Vichy » et tout ca. Mais là, c’était fini. J’ai signé une décharge. Ma femme est venue me cherche parce 86 

que de toute façon le 21 juillet on ne me fera rien. Et comme, j’avais chez nous un officier qui avait 87 

fait de la chimio et tout le bazar. Je voulais le rencontrer pour voir ce qu’il ressentait. Ca on me l’avait 88 

dit. J’avais demandé à l’oncologue, le 20 juillet « Si c’est le cancer, il faut me le dire hein ». Si je les 89 

perds, je ne suis pas un imbécile. Et effectivement, c’était un cancer agressif et puis c’est tout. Donc je 90 

suis resté hospitalisé et il m’a même dit… Et j’ai dit : « comment ca va se passer » « Ah bé chimio ici 91 

hein » Ah j’ai dit « d’abord, c’est foutu. Compter pas sur moi pour vous aider car je suis un homme 92 

d’extérieur. Et c’est ainsi que… » (Le patient se met à pleurer) Excusez. 93 

J : On peut changer de sujet, j’ai d’autres questions à vous poser. 94 

A : Oui, c’est parce que ca me rappelle 95 

J : Si vous voulez, je vais vous poser une autre question. 96 

A : Donc, il m’a répondu « Non, ca va se passer ici » et le surlendemain, il avait compris quoi. Je suis 97 

rentrée à l’hôpital le 22 et puis voilà. La, j’ai compris l’affaire. « Vous allez être ambulant. » Bon, 98 

lundi une chimio, le vendredi une chimio et ca a passé vite. 99 

J : Ca c’était toujours en hospitalisation ? Vous rentrez dans l’unité ? 100 

A : Je passais mes journées quoi.  101 

J : Par rapport à maintenant, vous avez vu une différence sur votre qualité de vie, maintenant, depuis 102 

que les infirmières viennent faire les piqures ? 103 

A : Non, ca ne change rien, ca. Il y a juste une chose, c’est que je n’ai plus besoin d’aller. J’ai pris 104 

l’option parce que l’oncologue l’a demandé. Il m’a demandé si je voulais aller tous les jours au matin 105 

pendant sept jours ou alors si on venait ici quoi. Et il m’a dit que c’était le même prix. Il n’y a rien qui 106 

change. Et donc je me suis dit que j’allais prendre l’option qu’on vient chez moi. 107 

J : Pour quelle raison ? Pour la raison des transports ? 108 

A : Ah ouai, c’est beaucoup plus facile. Qu’il pleuve, qu’il neige qui tonne. Je m’en fou je reste ici. On 109 

vient faire ma piqure. Comme maintenant, je connais les deux Dames. En plus, il y en a une des deux, 110 

elle m’a soigné en 1998. Elle était déjà en oncologie, dans les chambres stériles. 111 

J : Ah oui… Votre maison se situe loin de l’hôpital ? 112 

A : Je dirai qu’il y a cinq kilomètres. 113 

J : C’est facile d’accès ? 114 

A : Ouai, ca ouai. Il y a pour 10 minutes. Quand elle vient me voir (en parlant de sa femme), il faut 115 

compter dix minutes, un quart d’heure. 116 

J : Concrètement, quand l’infirmière fait l’injection, ca se passe dans quelle pièce ?   117 

A : C’est ici, dans le salon. C’est dans le ventre. C’est une piqure mais divisée en deux. Une petite ici, 118 

et une petite par-là (il montre deux endroits de son ventre). En réalité, ce n’est qu’une. Il est marqué 119 
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sur le papier, c’est qu’une piqure. Seulement, c’est tellement agressif que je deviens tout rouge. Je pèle 120 

parfois. Ca dépend. En été, cette fois-ci, ca était mais sinon en autre temps, je ne supporte rien sur mon 121 

ventre, pendant quelques jours. Ca dépend les réactions, pas chaque fois. 122 

J : Quand on vous a proposez que les infirmières passent à votre maison, est ce que vous avez du 123 

mettre en place quelque chose en particulier ? 124 

A : Rien 125 

J : Si je comprends bien, elle vient ici, le salon reste comme il est. 126 

A : Oui, je m’installe là sur la chaise, je lève le gilet et elle pique et c’est fait, c’est fini. Et puis, elle dit 127 

« Demain, je passerai à une telle heure ou même plus tard ». 128 

J : C’est l’infirmière qui prend tout le matériel ? 129 

A : Ah oui, ca oui. 130 

J : Vous n’avez rien du prévoir. 131 

A : On ne peut pas. J’ai une belle fille qui est infirmière qui habite juste en face. Mais les produits 132 

viennent dans un frigo. Elle transporte ca dans la voiture. Là-bas, c’est dans leur frigo mais ici, c’est 133 

dans le frigo de la voiture. (Monsieur sort une farde) La, il y a une farde, ils mettent toutes leur chose 134 

dedans. Surveillance face aux traitements, ainsi de suite. Elles se mettent à couvert. Elle marque 135 

dessus si je suis heu.. par exemple des rougeurs. (marmonne) Surveillance du traitement, je vais 136 

prendre le cas par exemple le 08 du 09 voilà, érythème 2, score total 2, constipation 0  et ainsi de suite 137 

quoi. Elles marquent ce qu’il y a.  138 

J : Ce sont tout le temps les même infirmières ? 139 

A : Ouai ! Heu non, ils ont changé. Il y en a une qui a changé depuis le début. Il y en a une qui venait, 140 

C…. M…, elle n’a jamais fait que ca donc elle vient aussi. Mais parfois, ca change. Ca dépend quand 141 

est ce qu’on commence le début du traitement. Mais comme moi, j’ai commencé, c’était C… pendant 142 

4 jours et M…, le lundi et le mardi, elle venait terminer parce que c’est une tournée. Et puis, on a 143 

reculé d’une semaine, ca était l’inverse.  144 

J : Pour vous, c’est rassurant le fait que ce soit tout le temps les mêmes infirmières pcq vous les 145 

connaissez ? 146 

A : Oui, c’est mieux quoi. Maintenant, c’est le même. Je viens de passer 24 jours. Ca change. Il y a 147 

celles qui font 1 semaines de nuit, l’autre elle ne fait que 2 nuits et l’autre à midi elle a fini et ainsi de 148 

suite quoi. Ca tourne et en plus des étudiants.  149 

J : Par rapport à votre entourage, les personnes qui vous entourent, comment ca était perçu le fait que 150 

vous ayez eu l’hospitalisation à domicile? 151 

A : Ah ca, c’est rien. L’hospitalisation à domicile, ils s’en foutent. Ils ont leur boulot et ainsi de suite 152 

quoi. Ils sont tranquilles. 153 

J : Ca n’a pas d’impact ? 154 

A : Bé non, l’impact, c’est quand on doit me conduire aux urgences avec 38 degré. Ca c’est un impact. 155 

La dernière fois, elle a pu rentrée avec moi. La fois d’avant, le 9, je suis rentré tout seul aux urgences. 156 



 

5 
 

Ils n’ont pas voulu la laisser rentrer à cause du covid. Mais c’est con parce que le 22, elle est rentrée 157 

avec moi, elle restée jusqu’à 14h avec moi.  158 

(Ca dépend du garde que c’est. Il y a des gardes désagréables => Femme qui dit ca) 159 

C’est parce qu’on ne me faisait rien. On attend, on a fait des prises de sang hémocultures et tout le 160 

bazar. Mais après, on m’a fait un scanner. Mais à 2h comme elle n’avait pas eu à manger, je lui ai dit 161 

retourne. Vers 16h, j’ai été transféré des urgences en oncologie. 162 

J : Est-ce que l’HAD, donc quand vous recevez les piqures à domicile, est ce que ca a changé quelque 163 

chose dans votre quotidien ? 164 

A : Non. Les piqures, c’est les piqures. Je ne saurai pas dire si c’est mieux de le faire ici. J’aime mieux 165 

de le faire ici. Parce qu’elle vient pic pic, au revoir et à demain. Elle est faite. Maintenant, je vais à 166 

l’hôpital, comme le vendredi, enfin non, le vendredi, c’est différent. En supposant que c’est le premier 167 

jour le mercredi. Je fais une prise de sang, souvent, c’est le lundi. Le mercredi, je me présente. On 168 

regarde la prise de sang, si c’est ok, on peut faire la piqure. Les globules sont… enfin, il n’y a plus rien 169 

qui est bon, enfin… heu les hémoglobines par exemple, ok on peut y aller hop, ils tapent le papier et 170 

là, je vais de nouveau dans la salle d’attente. (patient siffle) Parfois, je vais pour 9h et on vient me faire 171 

ma piqure à 11h quoi. Et j’attends là-bas. J’attends pourquoi ?? Donc c’est mieux d’attendre ici. Oui 172 

parce que je suis habillé là avec mon manteau et j’attends et je vois tous les malades qui défilent. Les 173 

infirmières qui font la navette vont chercher les piqures, les médicaments, les prises de sang et c’est 174 

tout. 175 

J : D’après ce que je comprends, c’est quand même plus facile quand vous attendez ici ? 176 

A : Bé ouai hein ! J’ai pas besoin de m’habiller je ne sors pas l’auto rien du tout. Vendredi, je vais 177 

mais là c’est pas pour faire les piqures. Le vendredi, c’est pour les transfusions. Ca c’est d’office, il est 178 

marqué, le fauteuil est réservé à la salle à manger C comme ils disent. Donc ma place est réservée. Et 179 

là, ca va, je vais aller m’assoir, enfin, on va regarder la prise de sang, une prise de sang de jeudi matin, 180 

puis je vais aller m’assoir et on va faire. Et là, ils vont décider le programme pour le prochain 181 

programme. Parce que comme ma moelle est la même qu’avant et moi j’avais demandé parce que 182 

j’étais mal avec le staphylocoque, il faut ou bien alléger les piqures qui soient moins agressives ou 183 

alors on allonge d’une semaine. Au lieu de 3 semaines, c’est 4 semaines comme ca, j’ai le temps de 184 

me retaper parce que mon oncologue était là, il est venu même s’il n’avait rien avoir. Le 185 

staphylocoque, c’est quelqu’un d’autre, un autre docteur en salle d’op’. Je l’ai ramassé en salle d’op. 186 

Mais il a venu me dire bonjour quand même dans ma chambre en disant « Mais vous êtes bien 187 

Monsieur L…., vous avez racheté un vélo ? ». Parce que moi, j’aime bien faire du vélo. Et au mois de 188 

mai, je voyais quand même que…. A mon avis dépression, j’ai vendu le vélo. Ca n’ira plus jamais. 189 

Donc suite à ca, et au mois d’aout, mon fils, il court à pieds beaucoup et j’aime bien le suivre et au 190 

mois d’aout, je lui ai demandé : est-ce que je peux refaire du vélo ? « Certainement, Monsieur, quand 191 

vous vous sentez bien vous pouvez ». J’ai racheté un vélo. Donc tu sais « Mais vous êtes bien 192 

Monsieur L…., ah vous avez racheté un vélo ? » Alors j’ai dit : « oui,oui , je suis bien. Mais mercredi 193 

quand je viens ici, après pendant 14 jours, vous me voyez ? » « Bé non » « Ca ne va pas » Parce que 194 

les 7 jours de piqures, je perds mon appétit, j’ai envie de rien, je perds ma voix. J’ai mon cœur qui bat 195 

toujours, la tension au plafond.Ca oui, l’infirmière, elle le marque.  Et après, on termine le mardi, ca 196 

fait déjà 7 jours de passé. Le temps que les piqures fassent, parce que c’est sous cutané. De jours en 197 

jours. Ah l’mercredi et l’jeudi, les deux-trois premières je ne sens rien mais après, ca commence à 198 

tourner. Donc je ne suis pas bien. Heu, après il faut attendre au moins l’dimanche. On termine le mardi 199 

j’attends l’dimanche, là, je commence à remanger. Ca va mieux… Suivant le temps, je resors. J’ai 200 

même,heu, dans l’été. Mon fils avait venu tondre, au début parce que au mois de mai, j’étais pas bien 201 
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jusqu’au mois de juin. Mais maintenant, j’ai retondu moi-même. J’ai une petite pelouse donc je 202 

retonds.  Je vais rependre le cas. Je lui ai dit, vous ne me voyez pas. J’ai lavé ma voiture, y a pas 203 

longtemps dans le garage, dans l’garage au sous-sol. Je l’ai sorti, je l’ai rincée, je l’ai rentrée, je l’ai 204 

pas séchée rien du tout, je l’ai rentrée. J’ai fait trop. Ma matinée elle est cuite hein. L’après-midi, je la 205 

passe là-bas (Il montre le fauteuil). « Ah oui » « Ah oui » J’ai dit : « vous comprenez bien, encore je 206 

me répète, si je sors la semaine prochaine, 10 jours après reV…. C’est foutu,  je ne tiendrai jamais le 207 

coup, il va arriver un moment où j’en ai jusque là quoi.» Donc, normalement, d’après son assistante 208 

hier, on va changer le traitement. On va soit passer à quatre semaines, peut-être un produit moins 209 

agressif parce que de toute façon, ca ne change rien, c’est à vie. Donc comme la moelle est l’même 210 

qu’au mois d’avril, c’est qu’elle reste ainsi quoi, pour eux elle reste ainsi et peut-être passer, si on 211 

baisse un peu, à une transfusion une fois par mois…pour aider. Ca fait trois jours que j’ai une bonne 212 

prise de sang à l’hôpital. Par contre, hier, on m’a remis une plaquette et deux poches de sang donc j’ai 213 

posé la question au docteur. J’ai dit: « Mais ma prise de sang n’est plus bonne ? » « Si, elle est bonne. 214 

C’est pour vous booster jusque vendredi. Pour être bien sur que je sois, qu’il me manque rien. Voilà. 215 

Aujourd’hui, je suis bien, bien manger, tout. 216 

J : Vous me disiez que quand vous êtes en traitement les activités que vous faites d’habitudes, il faut 217 

un petit peu modifié. Que vous soyez ici ou à l’hôpital, de toute façon… 218 

A : C’est pareil 219 

J : Avec l’avantage que ici, 220 

A : Je suis chez moi 221 

J : Et un petit peu moduler les activités en fonction ? 222 

A : oui, aussi.. ca dépend. Ca dépend quand on arrive à la trois-quatrième piqures, là ca ne va plus, on 223 

ne fait plus rien. On commence mercredi mais là quand on arrive l’samedi, ca a fait son effet quoi, il 224 

manque plus que deux-trois piqures. Mais là, ca je ne fais plus rien. C’est ainsi que ca se passe. Ca 225 

dépend l’individu. Parce que quand j’ai été pour le staphylocoque, la première infirmière qui est chef 226 

de service, là : « Ah, voilà Monsieur L… » Et vla qu’on parle ensemble.  Je dis : « Mais…quand mon 227 

ventre est rouge» Ici, elle le marque « Vous donnez un rapport à l’oncologue ?» « Bé non, qu’elle dit, 228 

c’est d’office, ils savent bien que le ventre devient rouge, à telle point qu’il y a un Monsieur  pendant 229 

ces sept jours, il les passe à l’hôpital ». C’est peut-être un Monsieur qui est veuf ou quoi que ce soit. 230 

Mais il les passe à l’hôpital parce que lui, il a eu des peaux. Moi aussi, premiers jours, c’est comme si 231 

j’étais passé 15 jours au soleil. 232 

J : Mais vous, vous décidez de bien rester… 233 

A : bé oui, je suis mieux ici 234 

J : Au tout début, on vous a expliqué l’existence de l’hospitalisation à domicile? Est-ce qu’il y a eu des 235 

réunions ? 236 

A : Non 237 

J : Il n’y a pas eu de réunion ? 238 

A : Le médecin m’a toujours dit : «Ca revient au même prix que vous veniez là ou qu’on aille chez 239 

vous, c’est pareil. » 240 



 

7 
 

J : Tout s’est mis en place directement ? On ne vous a pas téléphoné ni rien ?  241 

A : Non, c’est lui qui a fait le nécessaire. C’est lui qui fait les papiers et l’infirmière sait bien. 242 

J : En ce qui concerne votre morale, est-ce vous trouvez que vous avez un meilleur morale que si vos 243 

traitements se faisaient à l’hôpital ? 244 

A : Ouai, ouai. Je viens de passer 24 jours à l’hôpital. 24 jours à regarder la télévision. Je suis pas tv tv 245 

mais enfin je passe mon temps. J’ai un petit livre, je fais des mots fléchés donc je regarde par la 246 

fenêtre et moralement ca allait mieux quoi. J’allais dans le couloir 247 

J : Moralement, à l’hôpital, ce n’est pas trop ca.. 248 

A : Non, on fait avec quoi, il y a rien d’autres donc que..  249 

J : Par rapport à la fatigue, vous dormez mieux ici qu’à.. 250 

A : Ecoutez, c’est la première nuit aujourd’hui. A savoir qu’à l’hôpital je ne savais pas bien dormir. Je 251 

dormirai bien mais tous les trois quart d’heure, pipi. J’ai été quatorze jours hydraté tout le temps. 252 

Antibiotique à minuit, à 8h du matin et à 16h mais entre, toujours hydratation parce que je suis rentré à 253 

l’hôpital pour l’infection du sang  et en même temps, ils ont vu une insuffisance rénale aigue. A savoir 254 

que le docteur aurait du m’dire au mois d’avril dorénavant, il faut boire beaucoup d’eau pour éliminer 255 

le produit quoi. Et je ne buvais pas beaucoup, maintenant oui je me suis mis à boire. 256 

J : Et sinon, ici pendant les traitements vous dormiez bien quand on vous fait les piqures ? 257 

A : Oui ca va 258 

J : Et par rapport à la douleur, comment vous les avez vécu ? Vous aviez des douleurs au ventre ? 259 

A : Ca dépend, il y a des mois, ca faisait chatouille et il y a des mois, quoi deux fois, je me suis pelé. 260 

En été, il y a des soirs, je regardais la tv, le ventre à l’air. Je ne supportais rien dessus. Le ventre est 261 

tout rouge, c’est le produit qui est agressif. 262 

J : J’ai encore deux petites questions pour terminer cet entretien. Recommanderiez-vous 263 

l’hospitalisation à domicile ? 264 

A : Oui, ca dépend la personne. S’il y a des gens qui se plaisent bien à l’hôpital. Pourquoi ? Parce 265 

qu’ils n’ont plus d’épouse ou quoi que ce soit, il n’y a plus personne. 266 

J : Pour vous l’hospitalisation à domicile vous permettez de voir votre entourage ? 267 

A : Oui. En plus, hospitalisé, tous les jours à 17h, elle venait m’voir. Maintenant que je suis hospitalisé 268 

ici, c’est plus facile. (Il parle de sa femme) 269 

J : Que diriez-vous pour améliorer l’hospitalisation à domicile ? 270 

A : Je ne sais pas. Je trouve que ca fonctionne un peu. En plus, elles sont bien gentilles. Elles font 271 

bien. C’est des infirmières qui commencent leur service en oncologie, hôpital de jour et hématologie. 272 

Celle qui vient me piquer, elle travaille jusqu’à 10h par exemple. Après 10 h, elles prennent la route. 273 

C’est déjà arrivé qu’elles disent qu’elles ne viendront que l’après-midi parce qu’il y a plus de piqures à 274 

faire sur leur programme.  Alors, elle arrive à 2h mais je suis prévenu. Et comme, je ne fais rien 275 

d’autre pendant mes piqures, bé je suis ici. Mais au moins, je suis dans mes meubles, je suis chez moi 276 
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quoi. C’est plus facile. Que l’hôpital, c’est l’hôpital. J’suis pas difficile mais quand on passe 10 jours 277 

puis 14 jours, ca devient long. Tandis qu’ici, là, c’est l’école a repris à 3h, ah y a plein d’auto parce 278 

que là-bas c’est une école et donc je vois des gens quoi. C’est mon fils, il est là (il montre la maison 279 

d’en face), il traverse. Ma fille reste à 400m et comme elle est enseignante, elle va repasser par ici. Au 280 

matin, c’est mon beau-fils qui est venu, ma belle)fille est venue aussi . Eux, ils viennent souvent. Mon 281 

fils vient cor de venir. Tandis qu’à l’hôpital, ils ne savent pas venir surtout pour le moment avec le 282 

virus, c’est qu’une personne. De 17h30 jusque 19h. 283 

J : Merci beaucoup pour vos réponses !  284 

 285 



 

9 
 

Entretien 2 : Monsieur J. D. 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 1 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 2 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 3 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 4 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. 5 

L’entretien sera confidentiel. 6 

Est-ce que vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ?  7 

Celui-ci peut être interrompu à tout moment à votre demande. 8 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 9 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 10 

du projet « ESCHAP-O » ? 11 

J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc commencer. 12 

Pouvez-vous vous présenter en quelques mots ? 13 

JD : Je m’appelle J. D., j’ai 88 ans. J’ai un cancer des poumons depuis le mois d’avril 2018. J’ai 14 

travaillé 15 ans dans l’industrie et alors j’ai travaillé 25 ans dans l’enseignement, comme professeur de 15 

pratique professionnel. 16 

J : Comment avez-vous perçu le fait de recevoir vos traitements à domicile ? 17 

JD : Oh, je l’ai très bien vécu. D’autant plus que des patients comme moi, dans mon cas, je ne sais 18 

plus me déplacer seul. Donc, j’ai besoin de quelqu’un pour me conduire malgré que j’ai toujours ma 19 

voiture. Mais seulement, avec ce que j’ai, j’ai maigri de 20 kg donc j’ai été trop faible, je me suis senti 20 

trop faible. Et j’ai dit à mes enfants que je ne conduis plus. Donc c’est mon fils ainé qui me conduit 21 

quand je vais voir le médecin, quand je dois faire tout ce qui faut faire. 22 

J : Pour vous quel serait l’avantage de HAD ? 23 

JD : Le fait de recevoir le traitement ici, c’est un bien-être pour moi. Ah oui, c’est un bien-être et je ne 24 

dois plus dépendre de quelqu’un pour aller faire le traitement. 25 

J : L’hôpital se situe loin de chez vous ? 26 

JD : Il est à 20 km d’ici, d’ici à Charleroi, 20 km. Et donc comme ca, ca m’arrange mieux pour les 27 

déplacements. 28 

J : Pourriez-vous me dire dans quelle pièce à lieu le traitement ? 29 

JD : Ca se passe  ici, dans la salle de séjour (nous étions dans une petite salle qui sert de salle de 30 

séjour). 31 

J : Avez-vous dû mettre en place quelque chose en particulier ? 32 

JD : Heu non.. Je reste ici dans le fauteuil pendant que ca coule. 33 

J : L’adaptation s’est fait naturellement ? 34 

JD : Non, non, la maison est agencée ainsi. 35 



 

10 
 

J : Le traitement s’est toujours fait ici dans le fauteuil ou bien parfois ca s’est fait dans un lit ? 36 

JD : Ah non non non, jamais, non non, toujours à l’hôpital dans un fauteuil et c’est dans un fauteuil. Il 37 

n’y a pas de raison que ca change. 38 

J : Et par rapport à votre entourage donc vos amis, vos enfants, votre femme, comment eux le 39 

percoivent? 40 

JM : Ah bé, c’est très bien perçu. Ouai ouai ouai. Ouai, c’est très bien perçu, il n’y a pas de problème. 41 

J : Est-ce que ca a changé votre quotidien ? 42 

JM : Non parce que je sais bien que tous les 15 jours, je dois être prête toute la journée pour recevoir. 43 

L’infirmière doit venir me faire le traitement. 44 

J : Vous connaissez plus ou moins la journée donc vous savez que cette journée-là vous faites plus 45 

calme ou en général, comment ca s’organise ? 46 

JD : Ah ouai, le traitement se fait toujours le mercredi. Donc bah j’ai fait un peu le ménage au matin 47 

pcq le mercredi au soir, il y a quelqu’un qui vient nettoyer. Et puis, il faut faire le diner…. 48 

J : Donc vous modifier un peu l’horaire 49 

JD : Oui, l’infirmière M… quand elle me sonne le mardi, je lui demande si elle vient du matin ou du 50 

après-midi. Donc en fonction de quand elle vient donc on arrange notre besogne quoi. 51 

J : Et parfois, avez-vous été faire le traitement à l’hôpital ? 52 

JD : Ah oui, presque  un an je crois. 53 

J : Et quelle est la grosse différence ? 54 

JD : C’est que je dois me déplacer et qu’il me faut beaucoup plus de temps. Ici, M… vient, j’en ai pour 55 

une heure. Tandis que quand je vais à Charleroi, j’en ai pour deux heures et demi, trois heures. Moi, ce 56 

ne me gêne pas encore mais c’est mon fils qui doit m’attendre quoi. Moi, je suis dans le fauteuil, 57 

j’attends, je suis bien.  58 

J : Puis ici, vous savez attendre ici. 59 

JD : Je sais bricoler, je sais chipoter en attendant le traitement. 60 

J : Est-ce que vous voyez une différence, moralement/psychologiquement quand vous faisiez les 61 

traitements là-bas ou le traitement ici ? 62 

JD : Bah oui, je dirais oui du fait que je vois arriver M… toute souriante j’ai déjà mon moral qui est 63 

déjà meilleur. Bé oui, c’est vrai quand vous voyez quelqu’un qui vient chez vous tout souriant. Hein. 64 

Vous vous dites voyez, ca y est, ca va. 65 

J : Et le fait que ce soit toujours les mêmes infirmières, ca vous aide ? 66 

JD : Bah ouai. Ca ne me dérange pas d’avoir une autre infirmière. Quand sa remplaçante vient, c’est la 67 

même chose. Elles sont toutes gentilles. 68 

J : Votre traitement se fait toutes les deux semaines ? 69 
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JD : Oui, tout les 15 jours moi. 70 

J : Est-ce que au niveau de la fatigue, y-a-t-il une différence? 71 

JD : Je suis moins fatigué quand on le fait ici qu’à l’hôpital puisque j’ai le transport en moins et 72 

marcher. 73 

J : Et par rapport aux douleurs, êtes-vous douloureux pour l’instant ? 74 

JD : Je n’ai jamais eu mal moi. Je n’ai jamais jamais jamais eu mal même quand je faisais la chimio. 75 

C’est moi corps qui n’en voulait pas. J’étais anémique à la dernière perf, il fallait me remettre du sang 76 

constamment. Donc je dormais tout le temps, je dormais 20h par jour. Mais de mal, je n’ai jamais eu 77 

mal. 78 

J : Et au niveau de la qualité du sommeil 79 

JD : Ah ca, je dors bien ! Je dors mes 9 heures tous les jours, toutes les nuit. Je fais une sieste à midi, 80 

1h-1h30 81 

J : Est-ce que vous voyez une différence par rapport à la qualité du sommeil, le fait que vous alliez à 82 

l’hopital ou ici ? 83 

JD : Non non, je ne vois pas de différence 84 

J : Par contre, l’hospitalisation quand on dort, alors là, c’est différent. 85 

JD : J’ai été huit jours en janvier 2019, j’ai dormi comme ici. L’infirmière me disait : « vous êtes un 86 

loir, vous dormez tout le temps. Je n’ai pas de soucis de sommeil. D’ailleurs, je vais être fatigué, je 87 

vais me coucher à terre, je dors. Ah oui, ca, il n’y a pas de problème. J’ai toujours bien dormi. 88 

J : Concernant votre entourage, vos enfants, votre femme ou vos amis, est-ce que le fait que vous ayez 89 

vos traitements à votre maison, est-ce que ca a modifié quelque chose ? 90 

JD : Non…Non, jamais… Ici, chez moi, on en parle jamais de maladie rien du tout. On a jamais parlé 91 

du cancer, ni rien du tout. Je suis revenu, j’ai dit à ma femme : « j’ai un cancer » (tousse – patient 92 

ému) et mes enfants aussi sont au courant. 93 

J : Vous avez plusieurs enfants ? 94 

JD : Trois 95 

J : Eux sont au courant que vous avez le traitement ici 96 

JD : Ah ouai hein 97 

J : C’est déjà arrivé qu’un de vos enfants soit là durant le traitement ? 98 

JD : Une fois, l’infirmière est arrivée en même temps que l’ainé. 99 

Parce que l’ainé est venu avec moi pendant trois ans donc il connait le traitement. Ouai ils savent. 100 

C’est lui qui m’accompagnait, il a l’habitude, il a 61 ans. 101 

J : Vous pensez que votre fils ainé est content que vous receviez votre traitement ici ? 102 
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JD : C’est pas ca, il n’était pas contre de venir me conduire mais il est plus tranquille ainsi quand il ne 103 

doit pas…. 104 

J : J’entends bien que c’est un avantage pour vous. 105 

JD : Ah ouai 106 

J : Comment s’est passé la mise en place des traitements à domicile ? Qui vous en a parlé la première 107 

fois ? 108 

JD : Comment s’est arrivé ? Bé c’est-à-dire que c’est le docteur C…. L’infirmière est venue la 109 

première fois en juillet 2018, oui. Donc c’est-à-dire que j’étais en chimiothérapie et la chimio, c’est 110 

toujours une grande et une petite. Et alors, dans le deuxième cycle des chimios, le docteur C… m’a 111 

dit: « Est-ce que vous voulez que l’infirmière fasse la petite chimio chez vous ». Ah bé  j’ai dit : « Oui, 112 

si c’est possible oui !! ». C’est ainsi que M.. est venue. 113 

Et après, on a arrêté les chimios au mois d’octobre en 2018. Et le docteur C… m’a dit : « Je vous 114 

revois au début janvier. En 2019 hein. Et début janvier, docteur C… m’a dit : « on fait 115 

l’immunothérapie ». Et à la deuxième immunothérapie, on ne me l’a pas fait parce que j’ai du être 116 

hospitalisé. J’ai eu une forte infection des poumons. Et après l’infection ca été finis donc j’ai fait un an 117 

en hôpital de jour et puis ca a commencé en 2020. 118 

J : Voyez-vous une différence au niveau de l’organisation par rapport à l’hôpital de jour ? 119 

JD : Ah non, ca c’est le même  120 

J : Et au niveau des effets secondaires ? 121 

JD : Ah oui, c’est beaucoup mieux en immuno qu’en chimio En chimio, ca c’est pfff… c’est... C’est 122 

fatigué. J’ai perdu…  Je mange, je n’ai plus….Je ne sais pas ce que je mange parfois il y a quelques 123 

gouts qui me reviennent mais encore maintenant. Moi qui aimais bien de boire un verre de bière, ca 124 

me dégoute. 125 

J : Donc ca, c’est si on revient en arrière en 2018. Alors que le fait que la deuxième chimio se faisait 126 

ici, ca vous soulageait ? 127 

JD : Ah oui, ce me soulageait aussi. Bien sur ! 128 

J : Au niveau de la fatigue à ce moment-là vous étiez fort fatigué ? 129 

JD : Ouai ouai 130 

J : Et vous arriviez parfois à vous reposer à l’hôpital de jour ? 131 

JD : Ah non, à l’hôpital de jour j’allais juste le temps de faire la chimio hein. Ah oui, je ne restais pas, 132 

j’arrivais soit à 9h ou à 10h et je rentrais à 1h – 1h30 – 2h, ca dépend parce que la première série à la 133 

deuxième chimio, on m’a fait des piqures d’EPO pour booster un petit peu. Mais ca n’était pas 134 

suffisant. Donc à la deuxième série, on m’a remis du sang donc on mettait une poche de sang à chaque 135 

chimio. A chaque grosse chimio, on me mettait une poche de sang mais alors parfois il fallait attendre 136 

parce que le sang n’arrivait. Fallait attendre, parfois je restais trois heures pour faire la chimio 137 

J : Après quand c’était la petite chimio, là vous ne deviez plus attendre. 138 
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JD : Ah ouai, j’attendais pas, elles arrivaient. La petite chimio, ca dure aussi une demi heure, trois 139 

quart, ce n’est qu’un flacon quoi 140 

J : Pensez-vous à des inconvénients aux traitements à domicile ? 141 

JD : Non 142 

J : Et les avantages ? 143 

JD : Les avantages, c’est que je suis chez moi et qu’on vient me faire le traitement chez moi quoi. 144 

J : Si quelqu’un vous demandez, est-ce que vous lui recommanderiez l’hospitalisation à domicile ? 145 

JD : Ah oui, tout de suite. Ah oui oui, je lui dirai que c’est un avantage, on est chez soi, on est bien au 146 

chaud, on ne doit pas se déplacer, on ne doit pas dépendre de quelqu’un. C’est beaucoup plus facile et 147 

c’est moins fatiguant. Et ma femme ne reste plus toute seule !! 148 

L’inconvénient, c’est pour l’infirmière qui doit se déplacer. Pour elle, c’est plus de travail et elle 149 

prenne plus de risque de venir ici que de rester à l’hôpital. 150 

J : La dernière question que je voulais vous poser : Selon, qu’est ce qui pourrait être mis en place pour 151 

améliorer l’hospitalisation à domicile ? 152 

JD : Améliorer quoi ? Moi, je ne vois pas… L’infirmière est gentille qu’est-ce qu’il faudrait améliorer 153 

de plus ? Je ne sais pas… Non, je ne vois pas. On sait toujours améliorer mais quoi ? 154 

J : Merci beaucoup ! Désirez-vous ajouter quelque chose à cela ? 155 

JD : Non, je suis content, je ne demande mieux. Tout est parfait, tout est bien. 156 

 157 
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Entretien 3 : P. M. 

Remarque : H : Mari de la patiente qui est intervenu durant l’entretien. Ces dires n’ont pas été pris en 

compte pour l’analyse. 

 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 1 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 2 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 3 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 4 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. 5 

L’entretien sera confidentiel. 6 

Est-ce que vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ?  7 

Celui-ci peut être interrompu à tout moment à votre demande. 8 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 9 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 10 

du projet « ESCHAP-O » ? 11 

J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc commencer. 12 

Pouvez-vous vous présenter en quelques mots ? 13 

M : Je m’appelle M. P.. Qu’avez-vous besoin ? 14 

J : Qui êtes-vous, ce que vous avez fait comme travail… 15 

M : Je n’ai rien fait comme travail. J’ai été  mère de famille… J’ai travaillé 4 ans à la RTBF à 16 

Charleroi parce que mon mari craignait de perdre sa place. Et comme on avait quand même trois 17 

enfants aux études. Donc j’ai travaillé 4 ans, tout le restant de ma vie j’ai été mère au foyer. 18 

J : Vous avez combien d’enfants ?  19 

M : 3 dont l’aîné aura 53 ans au mois d’avril 20 

J : De quel cancer êtes-vous êtes atteinte? 21 

M : Du sein, avec récidive. Le premier en 2010 et le deuxième en 2016. 22 

J : D’accord. 23 

M : Mais maintenant je suis de nouveau sous traitement. J’ai refait une 2ème chimio, mais maintenant 24 

c’est stoppé et je ne fais plus de chimio mais H… 25 

J : Et au début, vous ne vous êtes pas fait opérée ? 26 

M : Jamais, rien que de la chimio. 27 

J : Même pas de radiothérapie ? 28 

M : Non plus. J’en avais, soi-disant, selon un médecin qui est venu me voir, 8 à 10 mois à vivre mais il 29 

ne m’a même pas visité. Alors, j’ai dit : « Ah c’est comme ça, et bien, je vais bien vivre les 8-10 30 

derniers mois qui me restent et je suis toujours là. » 31 

J : Et il vous a dit cela quand ? 32 
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M : Et bien en 2010. Dès que je suis allée passer un examen parce qu’on soupçonnait le cancer, j’ai été 33 

embarquée d’urgence. J’avais rendez-vous à l’hôpital et on m’a fait passer chez le docteur T. W., qui  34 

m’a dit,  il m’a regardée sans me déshabiller, et il m’a dit : « vous en avez encore pour 8 à 10 mois ». 35 

Bien je me suis dit 8 à 10 mois et ma fille était avec. Elle était choquée de la façon dont il m’avait dit 36 

cela sans même me visiter. Et c’est comme cela que j’ai pris l’oncologue. Je suis allée directement en 37 

oncologie et elle m’a dit « mais il n’est pas question de 8 à 10 mois, il est question de vous soigner 38 

d’abord et on verra après ».  39 

J : Donc en 2010, on vous a soignée 40 

M : Ah oui, on a commencé directement la chimio qui a duré, mon dieu je ne sais pas combien de 41 

séances j’ai fait… 42 

H : Il faut signaler  aussi que tu as refusé l’opération.  43 

M : J’ai refusé, c’est moi qui ai refusé l’opération.  44 

J : Et ici, les traitements à domicile, c’est depuis quand ? 45 

M : Depuis le deuxième cancer ? 46 

H : Oui, après la récidive 47 

M : Quand on a permis de venir  à domicile… Autrement, j’allais à l’hôpital et là, la journée y passait, 48 

c’était la prise de sang, analyse , attendre le résultat, voir si on pouvait me faire l’H… .Après on m’a 49 

proposé qu’on pouvait venir me le faire à domicile dans un rayon de 15 kilomètres de Charleroi, on 50 

pouvait venir à domicile…donc ici …à l’hôpital c’était par perfusion et ici c’est une piqûre, c’est tout. 51 

J : Une piqûre  52 

M : Oui, toutes les trois semaines 53 

H : Et si je peux donner mon avis, je crois que dans le cadre de votre étude, il faut aussi prendre une 54 

opinion de l’aide malade.  55 

J : Oui  56 

H : Parce que c’est un service qui est tellement plus confortable pour cette personne, pour moi.  57 

J : Oui 58 

H : C’est ce qu’elle dit maintenant pendant  une période elle a été tellement mal que nous ne pouvions 59 

aller à l’hôpital  pour son H…qu’en ambulance. 60 

J : Ah oui. 61 

M ; Et alors les frais étaient assez conséquents, 135 euros à chaque voyage aller-retour pour 62 

l’ambulance  et je devais y passer la journée. On arrivait  à 10h et on rentrait il était 16h. 63 

J : Oui, cela fait partie des questions pour mon travail. Ce qui est intéressant c’est que vous avez vu et 64 

vous avez  vécu la différence entre une hospitalisation classique et l’hospitalisation à domicile 65 

M : Ce que je regrette énormément, c’est que la demande a dû venir de notre côté et que ce n’est pas 66 

l’hôpital qui nous l’a proposé malgré les difficultés qu’on avait. On a pris  connaissance de cette 67 
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possibilité mais il n’y a personne de l’hôpital qui nous a dit vous devriez demander qu’on vienne à 68 

domicile 69 

H : C’est nous qui avons dit  70 

M : Pourquoi ne l’a –t-on pas dit plus tôt ? 71 

M : Si c’est possible et le docteur C… que j’apprécie énormément mais elle croyait que c’était dans un 72 

rayon de 10 kilomètres  et donc que j’étais hors rayon. Il a fallu qu’on insiste  vraiment en disant c’est 73 

tellement laborieux de venir en ambulance que si c’était possible malgré tout. 74 

Et là, elle a appris  que c’était tout compte fait un rayon de 15 kilomètres et donc nous étions dans le 75 

rayon. 76 

J : Et c’est une oncologue ? 77 

M : Oui, c’est mon oncologue. C’est une chose que je regrette, c’est que ce service est  absolument 78 

formidable, le service à domicile c’est quand même une aide formidable. 79 

H : Et parfois pour certaines personnes qui doivent aller et j’ai le cas de la  voisine ici à côté , elle va à 80 

Bordet ; et bien quand elle va à Bordet  pour son H… çà lui prend des journées.  81 

J : Ah oui. 82 

H : Bon, c’est son choix d’aller à Bordet  83 

M : Oui, elle a été opérée là-bas.  84 

H : Donc il faut tenir compte que c’est un avantage énorme et je ne vois pas quelle est la personne 85 

intelligente qui le refuserait mais il faudrait que l’hôpital fasse le nécessaire. Et ne pas attendre que les 86 

gens posent la question en disant : « alarme, alarme »  87 

J : Et vous, vous en avez entendu parler par quel biais  ?  88 

H : Par l’hôpital 89 

M : C’est le docteur C…  90 

H : On en a parlé au sein de l’hôpital, comme possibilité mais pas pour tout le monde  91 

M : Ce n’était pas une certitude.  92 

H : Et cela dépendait, il y avait des conditions. 93 

J : Moi, d’après ce que je connais, en Belgique, cela n’existe pas encore à grande échelle 94 

l’hospitalisation à domicile et que depuis 2017 c’est Maggie De Block qui a lancé un projet  et que 95 

l’hospitalisation à domicile a débuté dans les années 2017 au sein de l’hôpital et donc  cela correspond 96 

plus ou moins.  97 

M : A la période où, 98 

H : Oui plus ou moins…tout à fait  99 
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M : …après ma deuxième chimio parce que j’ai continué encore quelques fois à continuer à aller à 100 

l’hôpital et puis c’est comme cela qu’on a appris qu’on pouvait dans un rayon de 15 kilomètres venir à 101 

domicile. 102 

H : Parce que c’était tellement lourd avec ce problème d’ambulance elle était vraiment… 103 

M : Une loque  104 

H : Elle avait aussi des gros problèmes d’insuffisance de potassium, de sodium  et compagnie  105 

M : oh globules 106 

H : C’était tellement  lourd cet appel aux ambulances  qu’il y a eu une période intermédiaire où on a 107 

fait appel à des taxis PMR,  pour personnes à mobilité réduite et puis à partir du moment où tu as su 108 

aller en chaise roulante on a fait appel à des taxis et c’est seulement au bout de cette solution là qu’on 109 

a dit cela serait quand même plus facile si effectivement on pouvait se mettre sur la liste de ceux qui 110 

bénéficient du service à domicile. 111 

J : Et concrètement cela s’est passé comment les démarches pour mettre en place le … 112 

H : Facilement, je pense que c’est l’oncologue qui a fait la démarche  113 

M : Oui c’est madame C.. qui a fait qui a fait la démarche. 114 

J : Et est-ce qu’il y a eu une rencontre avec l’infirmière ou une rencontre ? 115 

H : Préalable non ? 116 

M : Non 117 

J : Avez-vous une autre infirmière qui vient à domicile ?  118 

M : Ah oui, ça pour les soins, oui parce que je suis incontinente. Elles viennent le matin et l’après-119 

midi, cela je les avais déjà eu pour ma première hospitalisation  120 

H : C’est pour l’incontinence. Donc elle a une toilette le matin et une autre toilette l’après-midi. La 121 

seule démarche que j’ai eu à faire……ce que je voudrais dire  c’est que ces soins à domicile sont non 122 

seulement un avantage intéressant pour la malade mais également pour son entourage, c’est une très, 123 

très bonne chose. Par expérience, nous on a été très embêtés par ces soins qu’il fallait faire à l’hôpital 124 

et la voisine elle par contre on se rend compte que…elle reconnait aussi que c’est lourd mais elle a 125 

choisi Bordet. 126 

J : C’est son choix 127 

M : Ah oui  128 

J : Vous parliez des avantages et  des inconvénients. Pour vous quels sont les avantages et quels sont 129 

les inconvénients de l’hospitalisation à domicile ? 130 

M : Ecoutez ce n’est pas difficile quand vous vous rendez compte du soin que cela demande, ce que 131 

l’infirmière vient  faire et que vous vous rendez compte que pour  faire  la même chose à l’hôpital il 132 

fallait une journée entière : on était là de 9h du matin à 16h , pour la piqûre, un contrôle parce qu’on 133 
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avait la visite de l’oncologue en même temps . H… plus la visite de l’oncologue avant qu’on ne fasse 134 

la piqûre c’était une journée…. 135 

H : Alors qu’ici cela prend  5- 10 minutes, il n’y a pas photo comme on dit. 136 

M : Ce qu’il y a , c’est que je fais ma prise de sang avant maintenant …avant on me faisait ma prise de 137 

sang là-bas , il fallait attendre les résultats pour voir si on pouvait oui ou non …. 138 

J : Et maintenant cela se passe comment vous me dites ? 139 

M : Maintenant, le médecin (traitant) vient, une fois avant que je n’aille chez l’oncologue, pour me 140 

faire la prise de sang et quand elle a les résultats et elle voit ce qui est à faire. 141 

H : Avec la prise de sang, comme on a fait hier, on va chez l’oncologue le docteur C… Et en fonction 142 

des résultats, elle nous donne ce qu’il y a à faire, les médicaments etc…la liste des  soins , des 143 

médicaments à prendre et en fonction de son état, elle donne le programme pour les soins à domicile 144 

en disant « voilà le programme pour le prochain mois et dans trois mois je vois si il faut relancer le 145 

système ou pas voir si il faut continuer ». Tous les trois mois l’oncologue nous revoit. 146 

M : Toutes les 3 semaines  147 

J : D’après vous, il y a les avantages pour Madame, pour vous, pour le transport et pour un gain de 148 

temps… 149 

M : Ah bien oui, bien sûr .C’est surtout un gain de temps pour mon mari. 150 

H : Oui .Le problème pour moi c’est le temps et le financier, c’est-à-dire que je pourrais  à la limite 151 

dire, je fais appel à un service qui vient  la prendre en charge, qui l’amène à l’hôpital à 9h et puis qui la 152 

ramène à 16h et j’ai juste à payer. A ce moment-là, ce serait un problème purement financier. Mais ici 153 

j’ai voulu l’accompagner, donc je l’accompagnais avec l’ambulance , donc c’était non seulement 154 

financier mais c’était également pour moi une journée de perdue . 155 

M : Oui Tandis qu’ici… 156 

H : Pour quelque chose qui se résume à 5 minutes par visite ici par votre service 157 

M : à 5 minutes ici .Il y a une fameuse différence. 158 

H : Au point de vue du service, il n’y a pas de comparaison possible. Il n’y a pas photo, c’est 159 

avantageux sur tous les points. Moi je ne vois pas d’inconvénients. 160 

J : Et alors, par rapport au traitement que vous recevez à domicile , est-ce que vous avez dû aménager 161 

quelque chose en plus que ce que vous n’aviez déjà au sein de la maison ? 162 

M : Eh bien cela  163 

H : Oui mais cela ce n’est pas dû à l’H…  164 

J : Non, il n’a pas fallu 165 

H : Non rien 166 

M : Le lit 167 
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H : Elle est allée donc il y a deux ans en 2018, elle a dû aller à l’hôpital, elle  été hospitalisée pour une 168 

grosse semaine. Combien ? 169 

M : 10 jours  170 

H : et elle était en très mauvais état 171 

M : pour un œdème  172 

H : Mais rien à voir avec le cancer, c’était général, son état général s’était tellement déglingué. Elle a 173 

des problèmes de formule sanguine, d’anémie…et donc on a refait un check-up complet : cardio, 174 

hépatique, les reins pendant 10 jours et elle a été remise sur pied après cela mais elle est sortie en 175 

chaise roulante malgré tout et incontinente. 176 

M : Incontinente…  177 

H : ce qui explique que suite à cet état dans lequel elle est sortie de l’hôpital, elle ne savait plus 178 

marcher toute seule et elle a demandé un lit médicalisé. 179 

M : Ah non je ne savais plus marcher toute seule.  180 

H : Elle n’aurait plus su monter les escaliers et dormir dans autre chose qu’un lit médicalisé, c’était 181 

difficilement imaginable vu son incontinence voilà mais pour l’H… et les soins à domicile en soi on 182 

n’a rien dû faire (installer) 183 

M : Rien à dire  184 

J : Quand l’infirmière vient, c’est dans le fauteuil qu’elle fait la piqûre ? 185 

M : Oui, où je suis. Si je suis toujours au lit comme la dernière fois, elle est arrivée, que l’infirmière 186 

est arrivée très tôt et l’infirmière n’était pas encore venue faire ma toilette, donc je suis restée dans 187 

mon lit mais autrement elle me le fait ici 188 

J Et c’est pratique pour vous, vous ne devez pas vous déplacer. 189 

M : Non, non  190 

J : Ok 191 

M : Oui me déplacer, cela maintenant je sais mais avec ma tribune et même sans ma tribune, j’ai été 192 

vous ouvrir mais au début je ne savais plus marcher et j’ai le kiné trois fois par semaine.  193 

J : Et par rapport à votre entourage, donc  il y a  votre mari… 194 

M : Donc mon mari  195 

J : Je ne sais pas si vous avez des enfants ou des amis qui viennent régulièrement  196 

M : Mes enfants… le dernier  parce que les autres…le grand est à Luxembourg , il travaille à la 197 

Commission, la fille habite à Romerée , à la frontière française, on ne la voit pas , il n’y a plus que le 198 

petit dernier qui vient tous les week-ends ou il passe une fois en semaine avec sa compagne et voilà. 199 

S’il faut quelque chose il va  le chercher. 200 

J : Mais lui, est-ce qu’il a vu une différence que vous soyez à domicile ou à l’hôpital ? 201 
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M : Je ne crois pas  202 

H : Non. Parce qu’il travaille à Bruxelles, au Parlement. Lui cela fait déjà des années qu’il fait un 203 

horaire de 7h du matin à 7h du soir. Parce qu’il va en train ou même en voiture cela lui prend autant de 204 

temps et ce qui se passait de la journée, il ne le voyait pas. Si j’allais à l’hôpital à 9h du matin, que je  205 

revenais à 16h, il ne voyait rien lui, c’était pas dans ses horaires.  206 

J : C’est surtout vous qui voyez la différence 207 

H : Non peut-être comme on dit. 208 

J : Et par rapport à vos activités quotidiennes, votre rythme quotidien, cela a aussi changé ? 209 

M : Oh oui, je ne sais plus rien faire, même pas éplucher une pomme de terre, j’ai mon bras tout 210 

gonflé…. J’ai eu le ganglion lymphatique, c’est cela, le kiné est venu ce matin, il m’a fait mon 211 

drainage mais je ne sais plus plier mes doigts , je n’ai plus de sensibilité, même éplucher une pomme 212 

de terre je ne sais pas. 213 

J : Mais par rapport à l’hospitalisation à domicile, est-ce que votre journée s’est… 214 

M : Je lis, je fais des mots mêlés, je vais, je marche un petit peu mais à l’hôpital j’étais dans mon lit, là 215 

j’étais alitée.  216 

J : Et à l’hôpital de jour, vous étiez dans un lit  217 

M : Oui, parce que je demandais une chambre comme cela j’avais la paix. 218 

H : On ne t’a jamais mis dans un fauteuil, tu as toujours été dans un lit 219 

M : Et alors, j’ai subi plusieurs transfusions de sang parce que manque de plaquettes et…cela se faisait 220 

dans la grande salle d’attente mais autrement… 221 

J : D’accord. Est-ce qu’au niveau moral depuis que ce sont les infirmières qui viennent c’est plus 222 

facile pour vous ? 223 

M : Ah oui 224 

J : Cela a changé votre mental ? 225 

M : Ah oui, quand je me voyais partir à l’hôpital, je me disais si cela tombe on va me trouver quelque 226 

chose dans la prise de sang, là j’étais ….mais ici je suis chez moi , je ne fais pas grand-chose , je 227 

regarde ce que je peux. 228 

H : Du fait qu’à l’hôpital il y avait le … 229 

M : le va et vient 230 

H : et qu’il y avait systématiquement  une prise de paramètres  et une visite de l’oncologue, la 231 

première chose c’est qu’elle était sous tension parce qu’elle se demandait est-ce qu’on va encore me 232 

trouver quelque chose d’anormal et puis en fait attendre toutes ces heures à ne rien faire , simplement 233 

parce qu’on attendait les résultats du labo pour l’analyse de sang et on attendait la préparation de 234 

l’injection  pour faire la piqûre. Donc il y avait la tension nerveuse, on stresse parce qu’on ne sait pas 235 

ce qu’on va trouver comme problème. 236 
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M : Mais quand c’était le baxter, cela durait une heure 237 

H : C’était trois quarts d’heure au moins pour les transfusions  238 

M : Tandis qu’ici cela prend 5 minutes 239 

H : Et on voit le docteur C… une fois et puis pendant trois mois on est tranquille, si elle a encore  240 

M : un scanner 241 

H : Oui, un scanner tous les trois mois, on n’a plus ce stress toutes les trois semaines  242 

J : Et par rapport à votre sommeil et à la fatigue ? Le fait de ne plus devoir vous rendre à l’hôpital 243 

toutes les trois semaines, est-ce que cela a influencé … 244 

M : Je stressais …et encore maintenant j’ai des difficultés à dormir mais je dors beaucoup de la 245 

journée. Je m’endors, je lis le journal et je me sens partir …et parfois, hier je me suis réveillée en 246 

sursaut, il est 15h 15..non 16h15..non 15h15 l’infirmière va arriver, le temps de me lever, d’aller  dans 247 

mon lit, de ranger mes affaires. Je tombe endormie et alors de la nuit, je ne dors pas, je rêvasse, je 248 

pense à des tas de trucs. Cela fait un an qu’on n’a plus vu notre fils qui est à Luxembourg à cause du 249 

covid. 250 

J : Tout cela, cela rumine. Mais c’est peut-être aussi dû au traitement, le fait que vous soyez fatiguée. 251 

Cela travaille 252 

M : Il y a des médicaments qui me font dormir 253 

H : Mais son cas est particulier ; non, il n’est pas spécialement particulier parce que je ne m’y connais 254 

pas mais elle est atteinte de plusieurs pathologies assez importantes donc le cancer…  255 

Il y a aussi une cirrhose, le diabète, le problème de formules sanguines dû à la chimio, puis il y a un 256 

problème de polyneuropathie des membres inférieurs qui est remonté jusqu’au sphincter qui a 257 

provoqué l’incontinence, c’est tout un ensemble ..ici on vient de détecter un manque de fer mais il y a 258 

eu un moment donné où c’était sodium, potassium .Donc ce n’est pas que le cancer point à la ligne… 259 

Elle a beaucoup de pathologies.  260 

M : Mais il n’y a pas que le cancer  261 

J : Mais d’après ce que vous m’avez dit, le fait que l’infirmière vienne cela n’a pas du tout modifié les 262 

relations que vous aviez avec votre entourage  263 

M : Non pas du tout,  264 

J : C’est plutôt le covid qui a modifié tout cela … 265 

M : Ca commence à bien faire !! 266 

H : C’est long… 267 

J : Pourquoi recommanderiez-vous ou pas l’hospitalisation à domicile à un autre patient ?  268 

M : Parce que à domicile, c’est beaucoup plus de facilité, on s’habitue aux infirmières qui viennent , 269 

on est conscient, on est à l’aise . Non je dois dire franchement que moi je préfère qu’elles viennent ici 270 
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que de passer une journée à l’hôpital dans le bruit et pour la gentillesse des infirmières cela joue 271 

beaucoup aussi. 272 

H : A l’hôpital, elles n’étaient pas méchantes non plus ! 273 

M : Ah ça non , oh non !! 274 

J : Est-ce que le fait que ce soit toujours les mêmes, la même, est-ce que cela vous rassure ? 275 

M : Oui  276 

J : Et est-ce que si c’était chaque fois une différente, est-ce que vous auriez un peu moins confiance ? 277 

M : Oui et depuis le temps maintenant on se connait, c’est la bise même avant mais maintenant avec le 278 

covid plus. C’est plus rassurant.  279 

J : Et est-ce qu’il y a un point d’amélioration ?  280 

M : Oui ..oui mais je ne sais pas  281 

H : C’est quoi ?  282 

M : Je me sens mieux chez moi. Le point d’amélioration, c’est l’horaire. C’est-à-dire, au début, c’était 283 

vers 11h et donc elle pouvait arriver à 10h 30 ou 11h30 mais par moments , j’ai eu le cas où c’était 284 

14h30 285 

H : ou 16h00 286 

M : Oui parce que je téléphonais. 287 

H : Et là c’est plus embêtant 288 

M : C’est qu’on ne sait jamais quand elle va arriver  289 

H : On n’avait pas eu de contact en disant que …bon elle ne passera qu’à 14h30.Il n’y avait pas eu de 290 

message, il a fallu qu’on téléphone. Ecoutez il est 14h30, vous passerez aujourd’hui ou pas .Cela c’est 291 

un point qui.. 292 

M : Mais oui mais elles en ont tellement  293 

H : Oui, on comprend…quand elle est venue, elle a dit je suis surchargée, il y a tellement de personnes 294 

à domicile que … 295 

M :Cela c’est un point qu’on pourrait améliorer, c’est donner une fourchette d’heures et s’y tenir ou 296 

alors qu’il y ait une information. C’est comme quand on doit attendre, quand on attend   quelqu’un 297 

entre 10h et 12h mais qu’à  14h30 il n’y a toujours personne, c’est inquiétant et pas de message. 298 

Parfois je me disais est-ce qu’elle va arriver ? Est-ce qu’elle n’a pas eu un accident ? 299 

J : Vous c’était une inquiétude par rapport  est-ce que le traitement va se faire ou pas  300 

M : Oui 301 
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H : Entre autre, quoique on sait que à la limite on peut le décaler d’une semaine, ce n’est pas grave. 302 

Donc on nous téléphonerait en nous disant  on ne sait pas venir le mercredi, on viendra le vendredi. 303 

Cela , ce n’est pas un souci. Mais c’est qu’à un moment donné on s’est dit, oui on nous a oublié  304 

J : C’est cela  305 

M : Alors c’est  à se poser la question : est-ce qu’on va venir, est-ce qu’on ne va pas venir ? Mais 306 

autrement cela va, il n’y a pas de soucis  307 

J : Et peut-être que pour vous c’est aussi une question d’organisation de la journée 308 

M : Oui  309 

H : Très peu 310 

M : On reste ici tout le temps parce qu’on ne peut pas bouger  311 

H : De toute façon je sors juste pour faire les courses maintenant. 312 

M : Mais autrement non…rien à dire(sous-entendu) 313 

H : Non c’était surtout une question d’inquiétude : est-ce qu’elle aura son traitement ou est-ce qu’elle a 314 

été oubliée, sortie du programme,… 315 

M : Mais oui, cela peut arriver  316 

J : Et il y a d’autres points d’amélioration auxquels vous pensez ? 317 

M : Non je suis satisfaite  318 

H : C’est arrivé deux fois je pense  319 

M : Non, je suis satisfaite et c’est parce que C.. elle a été opérée à Bruxelles qu’elle va là-bas 320 

autrement je lui aurais conseillé aussi de faire venir l’infirmière à domicile parce que cela lui coûte et 321 

la route , le parking, sur une journée cela douille hein .Non moi je suis satisfaite. 322 

J : Merci à vous pour vos réponses. 323 

 324 
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Entretien 4 : Madame G. G.  1 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 2 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 3 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 4 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 5 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. 6 

L’entretien sera confidentiel. 7 

Est-ce que vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ?  8 

Celui-ci peut être interrompu à tout moment à votre demande. 9 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 10 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 11 

du projet « ESCHAP-O » ? 12 

J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc commencer. 13 

Est-ce que vous pouvez vous présenter en quelques mots ? 14 

 G : Je suis G. G, j’ai eu 71 ans lundi. J’habite à Jumet, c’est la région de Charleroi. Il  va y avoir 3 ans 15 

au mois d’avril que j’ai appris que j’avais un cancer. Au départ, je l’ai fait à l’hôpital et puis un jour le 16 

docteur M…  m’a proposé de le faire à la maison. Mais comme j’étais sur le point de sortir, au départ, 17 

j’ai dit on verra ca la semaine prochaine. Comme il me donne toujours mon traitement pour 3, 4 mois 18 

je crois. Je me suis dit, ce serait quand même mieux de le faire à la maison parce que cela évite- en 19 

plus avec le corona maintenant- d’aller à l’hôpital, les microbes et tout parce qu’on est quand même 20 

plus fragile. Donc moi, j’ai trouvé cela…donc quand je suis allée la fois d’après, j’ai dit : « c’est 21 

toujours d’actualité ? »  et il m’a dit : « oui il n’y a pas de soucis ». Moi, je trouve cela quand même 22 

beaucoup mieux, il n’y a pas de déplacements, je suis chez moi, j’évite les microbes. Non, j’aime 23 

autant faire cela à la maison, j’aime autant .C’est très, très bien fait. 24 

J : Et c’est depuis longtemps que les infirmières viennent ici ?   25 

G : Je ne saurais pas dire  26 

J : Ce n’est pas la deuxième ou la troisième fois ? 27 

G : Non, je crois qu’il y a déjà bien 4, 5 fois qu’elles viennent 28 

J : Etes-vous satisfaite ? 29 

G : Ah oui, oui ! 30 

J : Vous me disiez la façon dont cela s’est mis en place. C’est le médecin qui… 31 

G : Il me l’avait proposé le docteur M…  mais comme j’étais sur le point de sortir de son cabinet pour 32 

ne plus ré-entrer et tout cela. J’ai dit «  Ecoutez, on verra cela la fois prochaine. Je vais continuer à 33 

aller à l’hôpital ». Et il m’a dit : « Comme vous voulez » et puis quand je suis revenue et que j’en ai 34 

reparlé avec mon mari et ma fille. Elle a dit : « Ce serait quand même mieux si tu faisais cela à la 35 

maison ainsi tu ne dois pas te déplacer, tu ne dois pas attendre, tu peux chipoter à faire… » parce que 36 

moi j’ai mes petits-enfants qui viennent dîner à midi, donc je prépare mon dîner donc c’est quand 37 

même plus…Moi je vous dis c’est surtout les microbes. 38 
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J : Vous m’avez dit déjà  quelques avantages. Est-ce qu’il y a d’autres avantages pour vous, votre 39 

famille qui vous viennent en tête ? 40 

G : Non. 41 

J : Et des inconvénients ? 42 

G : Il n’y en a pas, il n’y en a pas du tout .Je ne vois que des avantages à faire cela chez soi. 43 

J : Et la façon dont cela s’est mis en place. Vous en êtes satisfaite ?  44 

G : Ah oui, très contente aussi parce que là c’est le docteur M… qui téléphonait. Il y a combien de 45 

fois ? 4, 5 fois, c’est possible ? Ah beh oui (elle regarde un document), elles viennent depuis le 10 46 

septembre, c’est la 7ème fois. 47 

J : Vous avez vu la différence entre l’hôpital de jour et ici l’hospitalisation à domicile ? 48 

G : Ah oui, il me fallait la matinée, parce que le temps d’aller à l’hôpital, j’allais toujours pour ne pas 49 

être trop tard, pour être là vers 8h-8h 15 mais il faut attendre, puis on vous fait tout ce qu’il faut faire 50 

et les paramètres…Il faut attendre, il faut donner le papier, cela va  à la pharmacie. La pharmacie, c’est 51 

pas subito  presto, ce n’est pas parce que je suis là que le produit est fait. Donc il faut attendre et tant 52 

que le produit passe…mais moi cela va vite …c’est une demi-heure mais il faut quand même…et puis 53 

qu’on sonne, l’infirmier doit venir tout retirer…enfin mettre …le rinçage et puis tout retirer…la 54 

matinée est passée  55 

J : Donc pour vous c’est aussi un gain de temps… 56 

G : Ah oui. Moi, je vous dis, pour moi il n’y a que des avantages 57 

J : Et vous êtes située loin de l’hôpital ?  58 

G : Non, à combien 5-10 minutes  59 

J : L’accès est assez facile ? 60 

G : Oui, cela, je ne peux pas dire .C’est pas trop, trop compliqué. 61 

J : Est-ce qu’il y avait quelqu’un qui vous accompagnait, qui vous accompagne encore maintenant ? 62 

G : Oui, mon mari ou ma nièce, c’était surtout ma nièce qui venait avec moi  parce que ma fille, elle  63 

travaille. Mais après avec le covid il n’y a plus personne, vous devez aller tout seule. 64 

J : Et par rapport à eux ? Comment eux le vivent le fait que vous  ayez … 65 

G : Eux sont contents que je fais cela ici. 66 

J : Comme vous l’avez dit tantôt, c’est aussi eux qui vous ont encouragée un peu.  67 

G : Oui.. 68 

J : Et j’ai entendu aussi par rapport à votre entourage le fait d’être ici que cela vous permet de garder le 69 

lien avec vos petits-enfants 70 

G : Ah bien oui. Ils viennent dîner à midi donc  71 
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J : Et vos activités ? Les activités de la journée  72 

G : L’infirmière me dit vers quel moment elle passe. Je sais toujours à peu près , donc je suis venue ici 73 

(dans la pièce de devant – salon), je prends mon livre, j’écoute de la musique comme ça je ne fais pas 74 

attendre parce que quand il fait mauvais on sait rentrer toute seule. 75 

J : Et au niveau fatigue : est-ce que vous trouvez  qu’il y a une différence ?  76 

G : Non, avec le produit la fatigue est toujours là, cela c’est pareil, c’est pas parce que je l’ai  une 77 

demi-heure, la fatigue elle ne vient pas subito presto. Je vais recommencer à ressentir cela fin de 78 

journée et puis…cela va commencer demain. Autrement non, le fait d’aller à l’hôpital. Non je vous dis 79 

c’est surtout les déplacements, le temps , les microbes, moi c’est surtout cela. 80 

J : Et par rapport au sommeil ? Le sommeil...je ne sais pas est-ce que vous faites des siestes pendant la 81 

journée ? 82 

G : Cela non. 83 

J : Et à l’hôpital de jour vous n’en faisiez pas non plus  84 

G : Non. Je prenais un lit parce que comme je fais de la polyarthrite, j’étais  mieux dans un lit que dans 85 

un fauteuil parce que les fauteuils ne sont pas très confortables, donc je préférais prendre un lit… 86 

J : D’accord. 87 

G : Enfin, un lit, c’était une chambre avec trois lits. Quelques fois, j’étais toute seule mais quelques 88 

fois, c’était rempli. Et alors voir les gens arrangés…parce que j’étais un peu gênée de ne pas avoir les 89 

symptômes des autres parce que comparé à certaines personnes moi je suis bien quoi. Alors là, cela me 90 

faisait fort  fort  mal au cœur de voir les personnes, certaines personnes accablées par les traitements. 91 

Oui, parce qu’il y en a qui sont arrangés hein. C’est cela, moi je dis, j’ai un peu de fatigue mais rien 92 

par rapport à ces gens-là. Même en immuno, il y a des gens qui sont arrangés, qui ont pratiquement 93 

tous les symptômes de l’immuno mais moi à part la fatigue, je n’ai rien. 94 

J : Et tout ce qui est douleur ...Il y a une influence sur la douleur ? 95 

G : La douleur, j’ai de la polyarthrite donc là je ne peux pas dire que c’est à cause du traitement, non 96 

par moments j’ai des poussées de polyarthrite. Cela n’a rien à voir avec le traitement. 97 

J : Cela vous est déjà arrivé d’avoir une poussée de polyarthrite et de devoir vous rendre à l’hôpital ?  98 

G : Là, je suis obligée de prendre ma béquille, je ne saurais pas marcher parce que cela donne dans 99 

mes genoux et tout ca. Là, je suis obligée de prendre ma béquille  parce qu’autrement, je n’arriverais 100 

pas au bout, parce que ce n’est pas tout près, tout traverser pour aller jusqu’au bout. D’ici pour aller 101 

jusque derrière, ce n’est pas tout près. Et en plus, j’avais toujours la chambre tout dans le fond 46 ou 102 

47 je ne sais plus mais enfin c’était l’avant dernière. 103 

J : Et par rapport à l’aménagement de votre domicile .Le traitement se fait toujours… 104 

G : On le fait toujours ici dans la salle à manger. 105 

J : Et est-ce qu’on vous avait averti avant de mettre en route, on vous avait dit  il faut prévoir une pièce 106 

spéciale 107 
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G : Non, pas du tout 108 

J : Et vous n’avez jamais eu le traitement dans un lit chez vous ? Cela a toujours été ici ? 109 

G : Ici, oui. Je vous dis à part la fatigue ou alors il faudrait vraiment une très très grosse poussée de 110 

polyarthrite que je ne saurais plus bouger et que je serais obligée de descendre un lit mais jusqu’à 111 

présent – je touche du bois- cela n’est jamais arrivé. 112 

J : Cela vous est déjà arrivé que lors d’un traitement il y avait un membre  de votre famille qui  était 113 

là ? 114 

G : Oui, mon mari quelques fois il vient dire bonjour. Ma fille est déjà venue dire bonjour à 115 

l’infirmière. Mon fils est venu une fois pour essayer de retirer l’aiguille qui était bloquée, l’inifrmière 116 

avait voulu faire la prise de sang et elle voulait  retirer pour mettre le produit et on n’a jamais su 117 

l’avoir…donc mon fils a désinfecté ses mains et il est venu nous donner un coup de main parce que 118 

moi aussi j’avais essayé …mais on ne savait pas…donc elle a dû repiquer mais c’est arrivé une seule 119 

fois  autrement non. Mon mari, il est bon mais autrement non. Si ma filleule vient dire bonjour et mon 120 

mari aussi vient dire bonjour. 121 

J ; Et cela ne vous dérange pas, cela n’empiète pas dans vos activités, votre relation. 122 

G : Non pas du tout  123 

J : Et par rapport aux relations avec vos enfants ? Cela n’a pas changé que vous soyez ici à domicile ou 124 

que vous fassiez vos traitements.. 125 

G : Oh non, pas du tout. Ils sont contents qu’on fasse cela ici 126 

J : Parfait. Donc vous me confirmez que vos activités quotidiennes ne sont pas trop entravées par 127 

rapport 128 

G : Non pas du tout même moins que si je vais à l’hôpital 129 

J : Recommanderiez-vous l’hospitalisation à domicile à une autre personne ? Le traitement à 130 

domicile ? 131 

G : Ah si c’est possible, oui. Si c’est l’immuno tout cela oui. 132 

J : Et selon vous, comment l’hospitalisation à domicile pourrait- elle être améliorée ?  133 

G : Pour moi, pour l’instant, je ne vois rien parce que tout est correct, je ne vois pas ce qu’on pourrait 134 

améliorer parce que tout est bien fait  135 

J : Ok. 136 

G : Pour moi à part que je ne suis pas à l’hôpital, c’est la même chose, à part que je ne me déplace pas 137 

tout est correct. 138 

J : Et je n’ai plus en tête mais vous m’avez dit les déplacements à l’hôpital, vous étiez toujours 139 

accompagnée ? 140 

G : Oui, toujours soit mon mari, soit ma nièce  141 

J : Donc cela nécessitait quand même une autre personne… 142 
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G : Ah oui. Déjà rien que le fait que l’on doit se garer, donc il me déposait en face de l’hôpital et puis 143 

il fallait se garer après. 144 

J : Et au niveau financier est-ce que c’est aussi quelque chose qui vous a motivé ?  145 

G : Non, parce que moi j’ai une assurance à la DKV. Ce que la mutuelle ne prend pas en compte, la 146 

DKV va le prendre. Ca ne changeait rien, c’est ce que j’ai posé comme question quand on m’a proposé 147 

de le faire ici si cela ne changeait rien, ne rentrait pas dans ..On m’a dit « non, cela ne change rien ». 148 

La DKV ne remet pas grand- chose, ici j’ai eu la facture qu’elle a rendu 34 cents donc ils ne vont pas 149 

se ruiner avec cela. Non, la mutuelle paie…est-ce que la mutuelle …je ne sais pas pourquoi les 34 150 

cents, quelques fois c’est un petit peu plus, quelques fois un petit peu moins ..cela tient compte de 151 

quoi, je ne sais pas.. 152 

J : Merci beaucoup pour vos réponses. 153 

 154 

 155 
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Entretien 5 : Madame M. V. 1 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 2 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 3 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 4 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 5 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. 6 

L’entretien sera confidentiel. 7 

Est-ce que vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ?  8 

Celui-ci peut être interrompu à tout moment à votre demande. 9 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 10 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 11 

du projet « ESCHAP-O » ? 12 

J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc commencer. 13 

Pouvez-vous vous présenter en quelques mots ? 14 

M : Je m’appelle M V… Je viens d’avoir 80 ans et je suis malade depuis deux ans et demi maintenant 15 

depuis le mois de mai en 2018. C’est une myélodysplasie, c’est à dire qu’on a remarqué que j’avais 16 

une très forte chute de globules blancs.  On fait souvent des prises de sang, nous. Mon médecin traitant 17 

me dit «Tes globules blancs diminuent encore, donc chaque prise de sang, c’était encore diminué », 18 

donc là il m’a envoyé chez Monsieur M… ici à Gosselies. On a fait une ponction et c’est comme ça 19 

qu’on s’est aperçu que j’avais ça. 20 

J : Et donc le type de traitement que vous avez… 21 

M : Eh bien, on a mis en place tout de suite six piqûres de V… .Le premier jour, je vais toujours à 22 

l’hôpital de jour à Charleroi .On me fait tous les examens, prise de sang et tout ça, déjà deux piqûres, 23 

une de chaque côté du ventre et pendant 6 jours après j’ai l’infirmière qui vient à domicile. 24 

J : Est-ce que c’est facile d’accès par rapport à l’hôpital, est-ce que vous vous situez loin de l’hôpital ? 25 

M : Moi, je ne sais pas conduire, donc j’ai tout de suite dit oui. Cela m’a tout de suite fait tilt, moi je 26 

suis d’accord qu’on vienne. Mon mari n’aime plus de conduire. Nous avons quand même 83 et 80 ans, 27 

aller à Charleroi c’est pas trop top pour lui, d’ailleurs je vais toujours avec une de mes petites-filles ou 28 

c’est jamais lui qui me conduit, surtout que maintenant on ne peut plus rentrer dans le cabinet du 29 

médecin donc voilà il reste ici. 30 

J’en ai pour ma matinée c’est à dire que avant je ne savais pas on faisait ma prise de sang à l’hôpital , 31 

donc il fallait attendre les résultats de la prise de sang , puis seulement passer chez Monsieur M… puis 32 

seulement demander à la pharmacie qu’on fasse les piqûres et puis un jour on m’a dit mais pourquoi 33 

est-ce que vous ne demandez pas qu’on vienne faire votre prise de sang à domicile.je ne savais pas 34 

moi. Donc depuis maintenant 4 fois l’infirmière vient le lundi avant d’aller chez Monsieur M… le 35 

mardi, donc elle vient ici faire ma prise de sang ainsi quand j’arrive  chez lui, il a déjà mes résultats je 36 

regagne facilement une grosse heure  37 

J : Ah oui c’est une infirmière à domicile ? 38 

M : C’est-à-dire qu’on téléphone au laboratoire à l’hôpital et c’est une infirmière indépendante qui 39 

vient elle me  téléphone le jour avant. Je dois demander 3 jours à l’avance pour qu’on passe faire ma 40 

prise de sang et la veille elle me téléphone pour me dire je serai là à telle heure. Cela se passe bien, on 41 
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a les résultats directement et si il y avait un souci dans ma prise de sang Monsieur M… directement le 42 

sait et on me téléphone que je ne dois pas aller, me déplacer 43 

J : Je me permets de préciser un terme. Quand je parle d’hospitalisation à domicile, cela englobe le fait 44 

qu’on vienne faire les piqûres à votre domicile. 45 

M : C’est cela, j’avais bien compris. 46 

J : Et comment est-ce que cela s’est mis en place ?  47 

M : Directement quand je suis allée voir les résultats chez Monsieur M… qui m’a annoncé la 48 

mauvaise nouvelle, eh bien il m’a dit : on va devoir faire des piqûres de V…, nous on croyait qu’il 49 

fallait aller à la pharmacie et tout ça….il a dit non, non, ce sont des piqûres qu’on vient faire ou à 50 

l’hôpital ou à domicile, ça dépend du secteur où vous habitez parce qu’il y a un secteur bien délimité, 51 

paraît-il .C’est M…, l’infirmière qui m’a dit au-delà de 20  kilomètres. Donc c’était au mois de juin et 52 

en juillet, cela s’est mis en place directement. J’ai dû aller à l’hôpital faire une ponction, ça s’est mis 53 

en route et c’est tous les mois au début. Et puis un jour, j’arrive à l’hôpital et monsieur M… me dit – 54 

donc bien avant qu’on me fasse les prises de sang ici- monsieur M… me dit «  Hm votre prise de sang 55 

n’est pas très belle. Ecoutez, il me dit, je ne vais pas vous faire vos piqûres de V… parce que vous ne 56 

les supporteriez pas et revenez dans quinze jours. 15 jours après, je suis retournée, re-prise de sang, etc  57 

et là il m’a dit tout va très bien. Maintenant au lieu d’un mois, ce sera 6 semaines. Au début, ça c’est 58 

lourd, hein , on est malade, maintenant je supporte un peu mieux mais j’avais maigri beaucoup. 59 

J : Donc c’est le docteur qui vous en a parlé  60 

M : Ah, oui, directement il m’a dit que maintenant, il y avait un nouveau service des infirmières à 61 

domicile que si je voulais. Et moi, bien sûr, j’ai dit oui tout de suite .Vous comprenez bien que ça n’a 62 

rien à voir …aller à l’hôpital, vous savez, vous êtes là-dedans tout le temps et bien c’est démoralisant. 63 

Quand je reviens de là, moi je suis k.o. Voir toutes des jeunes femmes et tout. Voilà, à notre âge on 64 

accepte plus ou moins, on se dit : voilà j’ai l’âge que j’ai quand même mais quand on a 30 ans  65 

J : Et est-ce que cela a été pour vous pesant …les démarches à faire pour que l’hospitalisation à 66 

domicile ait lieu ? 67 

M : Pas du tout. C’est Monsieur M… qui s’occupe de tout. Encore maintenant, quand je passe dans 68 

son cabinet, il revérifie tout et puis il me dit : « Voilà je donne l’autorisation pour qu’on vienne vous 69 

faire vos piqûres ». Donc c’est lui qui s’occupe de tout. Moi je ne dois rien faire. J’ai même pas eu 70 

d’assistante sociale pour tout ça, rien du tout. C’est lui qui s’occupe  71 

C’est très pratique. Je recommande ça à tout le monde moi. Ah oui celui qui m’en parle…il y en a qui 72 

ne connaissent pas. Quand vous n’êtes pas dans le cas. Je ne connaissais pas cela non plus. Moi je 73 

savais bien qu’il y avait des infirmières qui venaient faire de piqûres, des prises de sang et tout cela 74 

mais vous savez que n’importe quelle infirmière ne peut pas venir faire des piqûres de V.... Par 75 

exemple, si je connais une infirmière dans la rue…non c’est de l’hôpital parce qu’elles apprennent 76 

paraît- il. C’est un liquide qui s’injecte très doucement et c’est un produit particulier. Il est fabriqué 77 

d’ailleurs ...M… m’a dit que c’était deux heures que les piqûres étaient valables. 78 

J : Et par rapport au domicile ici, il n’y a pas eu de conditions à remplir ? 79 

M : Ah non. Vous voyez nous on fait ici (dans le fauteuil situé dans le salon) et si il y avait des gens je 80 

peux aller dans ma chambre mais cela n’a jamais posé aucun problème. 81 
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J : Pour vous quels sont les avantages de l’hospitalisation à domicile ? 82 

M : Les avantages ? Bien, déjà je vous dis de pouvoir rester chez moi, même si je ne suis pas bien, je 83 

ne dois pas m’habiller, je peux rester en pyjama, si je veux, si vraiment je ne suis pas bien donc pour 84 

moi c’est tout bénéfice.je ne trouve pas d’inconvénients à cela. Au contraire. 85 

J : Et au niveau financier, est-ce qu’on vous avait parlé d’un changement ? Est-ce que cela change 86 

quelque chose pour vous ? 87 

M : Non je reçois les factures de l’hôpital bien sûr normalement. Les piqûres cela est remboursé par la 88 

mutuelle. D’ailleurs l’année passée, Monsieur M… m’a refait une ponction parce que la mutuelle se 89 

demandait si je devais toujours bénéficier des piqûres parce qu’il paraît que certains traitements 90 

coûtent très chers et c’est comme ça que…Sinon, non …non je n’ai rien payé, rien du tout. Au 91 

contraire, une fois par an on reçoit un papier qu’on fait remplir par Monsieur M… et un papier de la 92 

mutuelle ..oui vous avez 100 euros, au début j’ai eu plus, 200 euros pour maladie grave. Mais c’est 93 

Monsieur M… qui doit remplir. 94 

J : Et par rapport à votre entourage .. Par exemple, monsieur comment l’a-t-il perçu ?  95 

M : Ma maladie ou le fait que .. 96 

J : Non le fait d’être soignée ici  97 

M : Eh bien lui, c’est tout bénéfice pour lui aussi : il ne doit pas …vu qu’il n’aime pas de conduire. 98 

Avec  l’âge, vous savez pour aller à Charleroi ce n’est pas évident, il y a beaucoup de circulation. S’il 99 

devait faire, il le ferait mais cela nous est déjà arrivé quand ma petite-fille n’était pas bien d’y aller en 100 

taxi pour n’ennuyer personne. Ca, ce sont des frais mais ce n’est pas tous les mois .Une fois de temps 101 

en temps comme ca .Lui, il l’a bien pris aussi. En ce fait qu’il ne doit pas y aller non plus parce 102 

qu’avant il venait avec moi à l’hôpital pour aller chez Monsieur M… et voilà. 103 

J : Et maintenant vous disiez c’est votre petite-fille qui vous conduit 104 

M : Une de mes petites-filles qui est indépendante, elle a une agence immobilière donc elle peut se 105 

déplacer, elle peut s’absenter quand elle veut. C’est pas comme mon autre petite-fille qui travaille à 106 

Louvain-la Neuve tous les jours. Elle est employée donc elle ne peut pas avoir congé comme ca. Mais 107 

mardi ici, ma petite-fille de Velaine ne savait pas me conduire, donc c’est le compagnon de M.. qui 108 

m’a conduit et il est venu me rechercher. Il y a toujours quelqu’un qui se propose.  109 

J : Dès le début du traitement, les piqures se sont faites à domicile ?  110 

M : Oui  111 

J : Vous n’avez jamais dû aller une semaine tous les jours  à l’hôpital ? 112 

M : La toute première fois, je suis allée deux jours de suite pour vérifier...on m’a refait une prise de 113 

sang mais sinon non. C’est la seule fois où je suis allée deux fois de suite .Non, c’est toujours un jour à 114 

l’hôpital et le reste ici. 115 

J : Et selon vous, comment le traitement à domicile influence-t-il vos activités de tous les jours ? 116 

M : Déjà le fait, je ne dois pas me presser le matin, prendre ma douche, je peux la prendre quand 117 

l’infirmière est venue. C’est à mon gré, c’est comme je me sens à ce moment-là. Donc pour moi, cela 118 
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n’a pas changé grand-chose.  Oui, le fait d’attendre. Ca, c’est un aléa, l’infirmière me dit : « Demain, 119 

je viens le matin ou l’après- midi ». Comme ca si éventuellement, je dois aller faire une petite 120 

course… Mais bon quand je dois faire mes piqûres, je ne bouge pas parce que par moments je suis un 121 

peu nauséeuse et aller dans les magasins et tout cela, cela non.. 122 

J : Donc d’après ce que j’entends cela ne vous pèse pas  de.. 123 

M : Non , de rester ici non  124 

J : Et par rapport aux activités de monsieur ?  125 

M : Mon mari et bien vous avez vu, déjà il fait à manger, les courses, il fait à manger , il s’occupe 126 

beaucoup de la cuisine ; le reste j’ai une aide familiale maintenant , que je n’avais pas avant mais je ne 127 

sais plus. Ce n’est pas grand mais il faut quand même que ce soit bien fait donc…Tous les quinze 128 

jours, donc cela c’est ma petite-fille qui s’est occupée , on a téléphoné à l’hôpital, à l’aide sociale , elle 129 

est venue ici et la semaine d’après, j’avais quelqu’un. C’est aide et soins à domicile de la mutuelle 130 

chrétienne. 131 

J : Et c’est à cause des traitements que vous n’avez plus réussi à.. 132 

M : Oui, on est fort fatigué. Cela n’a rien à voir avec une fatigue, vous savez quand vous avez bien 133 

travaillé, vous dites, je suis fatiguée. La bonne fatigue… 134 

Mais une fatigue de cette maladie, que ce soit cancer ou , c’est une fatigue vous ne savez pas 135 

expliquer, vous êtes tout juste bon à vous mettre dans le fauteuil et à dormir surtout au début. 136 

Maintenant, aussi, je fais toujours une sieste et après les piqûres, je suis encore un peu plus fatiguée 137 

encore si c’est les 3 premières mais vous allez voir au fur et à mesure de la semaine alors là dimanche 138 

et lundi c’est …vidée. Je me reprends encore parce que je vois qu’il y donc a encore pire que moi 139 

donc… 140 

J : Et avez-vous déjà eu des retours de la part de votre entourage ? Retours positifs ou négatifs ? 141 

M : Ils sont tous très contents que cela se passe bien comme cela et que ..Ma fille téléphone tous les 142 

jours aussi. « Ta piqûre est faite ? » Oui, ils ont fort soin de moi .A distance pour le moment mais… 143 

J : Est-ce que c’est un soulagement pour eux ou au contraire.. 144 

M : Oui, c’est un soulagement et pour leur papa aussi parce qu’ils savent bien comment ca va. Elles 145 

sont soulagées pour moi et pour lui aussi. Parce que je crois que s’il devait aller tous les jours à 146 

l’hôpital …et pourtant cela arrive, il y a des gens qui y vont tout le temps. Ce serait pesant. 147 

J : Par rapport à la fatigue, est-ce que vous pensez que le fait de recevoir vos traitements ici a un effet 148 

positif, négatif ou pas ? 149 

M : Non, parce que je vais le matin à …, le matin je ne dors jamais, donc c’est plutôt l’après-midi que 150 

je fais une sieste, non, vous savez quand on est pas bien le fait de se déplacer ce n’est pas  agréable. 151 

Donc je vous dis, ici je suis tout à fait à l’aise. 152 

J : Et au niveau du sommeil, la qualité de votre sommeil n’a pas .. 153 

M : Non pas du tout .J’ai toujours bien dormi même je vous dis quand je me mets au fauteuil, un quart 154 

d’heure, vingt minutes mais il faut que je dorme , rien à faire et tous les gens qui souffrent du cancer 155 

ou de ce que j’ai eh bien tout le monde dit la même chose c’est une fatigue pas normale. 156 
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J : Et au niveau douleur ? Est-ce que vous souffrez de douleurs ? 157 

M : Non, je n’ai pas de douleur- je vais toucher du bois-. Au début, une fois ou deux,j’avais eu très 158 

mal dans le dos, une douleur que je ne connaissais pas. Je n’avais jamais eu ce genre de douleur, 159 

quelque chose d’angoissant comme ca. Ca me prenait dans le dos, ici, ou alors plus haut et puis depuis 160 

je n’ai plus jamais rien eu , la douleur, à part le ventre , le ventre est tout rouge à la fin des piqûres 161 

mais sinon des douleurs comme beaucoup ont je n’ai pas. 162 

J : Et est- ce que la douleur dans le ventre vous empêche de vous déplacer comme vous voulez ? 163 

M : Non, cela non. Il faut que j’appuie, ce n’est pas une douleur qui est là lancinante. C’est si j’appuie, 164 

bien sûr, c’est rouge, regardez. Mais M… l’infirmière me dit  qu’il y a des personnes qui sont plus mal 165 

arrangées que moi, qui ont même des croûtes quelques fois. Cela je n’ai pas mais cette douleur la nuit 166 

si je me retourne je le sens, cela me réveille.  167 

J : C’est à la pression en fait  168 

M : C’est cela mais sinon quand cela disparaît, il faut bien 8 jours pour que les rougeurs disparaissent 169 

et en général, c’est comique à dire mais quand les rougeurs disparaissent et que mon ventre redevient 170 

normal et bien, je suis mieux. 171 

C’est sûrement dû au produit qui est là dans mon corps, qui doit s’éliminer. Ce que j’ai beaucoup mais 172 

je ne sais pas si cela a à voir avec le traitement, je souffre de constipation parce que je prends du 173 

Zofran tous les matins pour ne pas être malade mais ce médicament constipe quelque chose de…c’est 174 

tout le monde. Ca c’est fort invalidant. D’ailleurs, la première année, on a commencé au mois de 175 

juillet, au mois d’août j’ai fait un malaise aux toilettes et on a dû me conduire à l’hôpital aux urgences. 176 

Mon mari m’a retrouvée par terre, il a appelé l’ambulance bien sûr. On ne savait pas ce que c’était, 177 

c’était un malaise vagal mais ils m’ont gardée la journée à l’hôpital. J’ai eu des médicaments à prendre 178 

évidemment pour aller aux toilettes. 179 

J : Et est-ce que au niveau du moral le fait d’être ici ou à l’hôpital de jour il y a une différence ? 180 

M : J’aime mieux être ici, à l’hôpital on ne voit que ça. Bien sûr , évidemment c’est le milieu 181 

hospitalier , vous ne voyez que des gens malades, malheureux. Oui, je vous dis le mardi quand je 182 

reviens de l’hôpital, j’ai mon moral à zéro et puis je me dis il n’y a pas d’avance, cela va aller , donc 183 

ici je ne les vois pas. Au contraire l’infirmière me remonte un peu le moral aussi. C’est ca. 184 

J : C’est important pour vous ?. 185 

M : Bien sûr ou sinon au début, vous avez le moral dans les chaussettes. Pourquoi caa vous arrive à 186 

vous ? Et c’est pas gai, on se demande ce qu’on a fait. Encore que à mon âge! Moi je touche toujours 187 

du bois mais je n’ai jamais été malade, jamais, je n’avais jamais rien eu , quand je travaillais même les 188 

rhumes, je ne connaissais pas, bronchites, tout cela, je n’ai jamais rien eu de tout cela et voilà paf 189 

comme cela ça me tombe dessus  190 

J : Vous travailliez dans quel domaine ? 191 

M : J’étais caissière ici à Gosselies il y a un  petit Carrefour et bien avant c’était un Nopri et j’ai 192 

travaillé là tout le temps, j’étais responsable des caisses, j’ai arrêté à 52 ans pour élever ma petite-fille. 193 

Oui, ma fille voulait travailler et elle me dit : « Maman, je la mets à la crèche ou si tu peux arrêter, tu 194 

arrêtes ? » Et j’ai arrêté, j’avais 52 ans , j’aurais encore travaillé, j’étais encore apte à travailler mais 195 

on a gardé , comme on était prépensionné. Pour le moment pas, elle ne vient plus.. 196 
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 D’ailleurs nous l’avons pratiquement élévée : ses parents ont divorcé et c’est nous qui l’avons élevée  197 

Et maintenant elle est en ménage évidemment et avec le confinement. « Mamie si je ne viens pas c’est 198 

parce que je t’aime. »  199 

J : Et elle venait aussi quand vous faisiez vos traitements ? Elle était là quand vous faisiez vos 200 

traitements ?  201 

M : Quand on me faisait mon traitement non. Ma fille est venue quand l’infirmière est venue la toute 202 

première fois. Ma fille a dit : « Je vais venir maman » et elle venue près de moi pour me soutenir parce 203 

qu’on ne sait pas ce qui vous arrive. Et au début, je ne savais pas manger  beaucoup, je n’étais pas 204 

bien, maintenant on dirait que mon corps s’habitue au traitement. Quand mon mari me cuit  du boudin 205 

à midi je n’ai pas su en manger. J’ai mangé du filet américain mais le boudin, je dis : « L…  ne saurais 206 

pas ! » Je le sens, les goûts changent… Avec la chimio, des choses que j’aimais bien avant, je n’aime 207 

plus et vice versa. 208 

J : Cela doit être déstabilisant. 209 

M : D’ailleurs, c’est le Zofran qui fait cela, on dirait qu’on ne sent plus ce que l’on mange, surtout les 210 

derniers jours. Au début, ca va mais après, on dirait qu’on a tout cela endormi. On ne sent plus 211 

tellement. 212 

J : Et si je peux encore vous poser une question…. Quel point pourrait être amélioré dans 213 

l’hospitalisation à domicile? 214 

M : Je ne vois pas franchement. C’est quelque chose qui me convient très bien. Maintenant, il y a peut-215 

être des gens plus difficiles, peut-être les horaires mais c’est tout à fait aléatoire. C’est un détail. Ou 216 

sinon au point de vue confort, si vous êtes à l’hôpital et que vous n’êtes pas bien  quand on vous fait 217 

votre piqûre, vous devez revenir malgré tout si c’est en transport en commun ou en voiture, tandis 218 

qu’ici je ne suis pas bien je vais coucher un peu , une demi-heure.  Il n’y a pas le trajet. Donc moi je ne 219 

vois que des avantages. Je serais bien triste si un jour cela disparaissait mais je ne crois pas…  220 

J : Merci beaucoup pour votre participation. 221 

 222 
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Entretien 6 : Madame M. D. 1 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 2 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 3 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 4 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 5 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. 6 

L’entretien sera confidentiel. 7 

Est-ce que vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ?  8 

Celui-ci peut être interrompu à tout moment à votre demande. 9 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 10 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 11 

du projet « ESCHAP-O » ? 12 

J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc commencer. 13 

Pouvez-vous vous présenter en quelques mots ? 14 

M : Et bien voilà, je m’appelle M… D… . Je vais avoir 59 ans en avril. Je suis mariée. J’ai 3 enfants et 15 

3 petits-enfants et dans ma vie tout allait bien jusqu’à ce qu’on découvre que j’ai un cancer. Quoique.. 16 

quelques mois avant déjà parce que j’avais des douleurs et on n’trouvait pas l’origine de ces douleurs 17 

quoi jusqu’au moment où je me suis paralysée du jour au lendemain tout le bas du corps et c’est là 18 

qu’on a fait des examens plus … plus élargis on va dire et qu’on a trouvé que ça provenait d’une 19 

tumeur aux poumons qui appuyait sur la moelle épinière. 20 

Donc on m’a opéré en urgence. On m’a fait une, euh, je ne sais plus trop le nom parce que moi les 21 

termes euh hospitaliés fin. 22 

J : Ce n’est pas grave 23 

M : Du coup, pour décoincer la moelle épinière, on m’a fait je ne sais plus comment ça s’appelle. 24 

J : Une intervention chirurgicale? 25 

M : Oui oui aux urgences ils me l’ont faite ! Ah oui oui, à quelques heures près, j’étais paraplégique 26 

mais sans aucune chance de remarcher rien quoi. Oui oui, j’étais vraiment arrivée à temps -de ce qu’on 27 

m’a dit évidemment. Ce n’est pas moi qui sais. De ce qui m’ont dit, à 6 heures près ça aurait pu être 28 

trop tard quoi-. Je… du jour au lendemain, j’ai commencé au niveau des genoux à sentir que ça 29 

dormait. Je dis à mon mari, c’est bizarre. Jusque-là, c’est des douleurs au niveau de l’omoplate que 30 

j’avais eues. Et puis, dans les derniers temps, les dernières semaines, je dis bien même pas les derniers 31 

jours, les dernières semaines, j’avais des brûlures en d’sous du bras comme si on m’brûlait au 32 

chalumeau. L’médecin ne trouvait rien. On a tout fait IRM, scanner, pffft (elle soupire) pendant dix 33 

mois et on trouvait pas. Et puis, ce jour-là, je dis à ma fille nom d’une pipe, j’ai les genoux comme si 34 

les genoux qui dorment je dis j’sais pas euh et une semaine après on devait aller chez l’coiffeur parce 35 

qu’une semaine après je devais partir en vacances en Italie et j’ai quand même su prendre mes deux 36 

bus pour aller chez ma coiffeuse. Mon mari est venu nous rechercher et là je lui dis c’est bizarre, mais. 37 

Il me dit : « Oui, tu n’as pas l’air bien ». Je dis « Non, mes genoux, ça va pas, ça dort » et ça montait 38 

vers les cuisses et je n’sais pas, c’est bizarre et puis ce jour-là, plus j’avançais dans les heures et plus 39 

ça s’endormait mais toutes les jambes que à un moment donné j’ai dû me t’nir pour aller jusqu’à la 40 

salle de bain. Je devais me t’nir car je sentais que c’était vacillant comme ça. Et je m’dis qu’y a un truc 41 

qui n’est pas normal. Et ce jour-là mon mari me dit je vais aller te conduire aux urgences  et je lui dis 42 
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non que veux-tu qu’ils je leur dis voilà j’ai mes genoux qui dorment et les jambes, je ne tiens pas sur 43 

mes guibolles, qu’est-ce que tu veux qui me fassent ? J’ai pas voulu y aller. Avec le recul, je ne sais 44 

pas si j’ai bien fait ou pas mais bon. Et euh je décide de dormir en bas si jamais je dois me lever pour 45 

aller aux toilettes. Oh oui, je dis, je n’arriverai pas à descendre puis le lendemain il me dit t’es sûr que 46 

ça va aller ? Je lui dis, oui va travailler sans problème et puis plus ça avançait moins ça allait bien. 47 

J’avais d’jà appelé le médecin parce que je m’dis y a un problème. Et là pas moyen, ma fille a dû 48 

m’aider pour me conduire à la salle de bain, me laver et m’habiller. Ah oui oui, j’arrivais plus. Ça n’a 49 

pas pris 24 heures. Donc mon mari est revenu dar dar de son travail. Ma fille priait papa qui revienne, 50 

ça n’allait pas, je sentais bien que ça n’allait pas. Mon mari est arrivé, il m’dit euh on va appeler 51 

l’ambulance. Mon médecin traitant avait fait l’papier pour l’hôpital. Il a dû appeler l’ambulance. Je me 52 

sentais pas capable de fin je ne savais pas l’aider. Je me t’nais à lui, plus rien, fini. Donc je suis arrivée 53 

aux urgences avec l’ambulance et là ils m’ont pris charge tout de suite. C’est là qu’avec le recul je ne 54 

sais pas si j’aurai dû aller la veille parce qu’en allant à ce moment-là, j’étais prise en charge tout de 55 

suite. Que si j’avais été de moi-même aux urgences, peut-être qu’on m’aurait dit, bah attendez là, 56 

patientez, je ne sais pas. 57 

Peut-être que pas hein mais j’ai un doute là-dessus. Peut-être que c’était ma chance tout compte fais. 58 

Je n’sais pas. J’en sais rien et donc là et bé assez vite ils ont fait ce qui fallait les pour moi le scanner. 59 

Là tout de suite, on m’a dit on pense qu’y une tumeur qui appuie sur la moelle épinière. Ça viendrait 60 

de ça vos douleurs et tout le bazar. Puis ils ont fait une biopsie et puis quelques jours après j’avais le 61 

verdict mais c’est vrai que je n’ai plus jamais eu mal à au niveau de l’omoplate. 62 

Si ça dépend à mon avis le temps on m’a refait un IRM complet du dos, de tout quoi donc euh. 63 

J : Quand avez-vous donc commencez les traitements ?  64 

M : Tout de suite. Ils m’ont… j’ai été opérée le 21 juin et j’ai commencé par euh. Il a fallu que le 65 

service oncologique se réunisse pour voir le meilleur traitement qui s’adaptait à moi. 66 

Ils m’avaient déjà parlé d’immunothérapie mais il fallait voir je ne sais plus trop quoi. Mais ce qui 67 

était certain, c’est qu’il fallait que j’ai un peu de radiothérapie. Donc ça on a commencé très vite. J’ai 68 

eu 10 séances et ils ont commencé euh dans la foulée l’immunothérapie. Je pense même je me 69 

demande même si de mémoire j’ai eu même une séance en même temps qu’la … je sais plus trop. Y a 70 

des choses qui sont un peu confuses. 71 

J : Ce n’est pas grave. 72 

M : Les dix séances de radiothérapie je les ai eues. Ça c’est tous les jours hein. 73 

J : Et ça, il y a combien d’années ? 74 

M : Y a … Y a un an et demi. 75 

J : Vous avez fait la radiothérapie et puis on vous a proposé l’immunothérapie ? 76 

M : On m’a proposé l’immunothérapie. On m’a bien expliqué que c’était un traitement récent qui avait 77 

pas beaucoup de recul. Si on m’a bien expliqué qu’il n’y avait pas beaucoup de recul et que donc que 78 

ca pouvait que quand on avait la chance que ça fonctionnait bien apparemment les reculs qu’ils en 79 

avaient étaient bien quoi voilà. Je dis oui de toute façon, c’est eux les spécialistes, c’est pas moi. 80 

Moi, je fais ce qu’on me dit de faire et puis voilà donc c’est ce qu’on a fait. Je dois dire qu’au début 81 

c’est toutes les trois semaines. Donc en milieu hospitalier au début on venait me chercher parce que 82 

j’ai fait la revalidation. J’étais hospitalisé pendant deux mois et demi quand même. Je suis allée à 83 

Notre Dame un mois et puis un mois et demi à l’IMTR. Donc on venait me chercher, on m’amenait à 84 
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Notre Dame quand j’étais à l’IMTR pour ma séance d’immunothérapie toutes les trois semaines et 85 

puis pendant … combien de temps ça ? Un an à peu près mais non il y a eu un an au mois de juin donc 86 

non déjà avant jusqu’un peu un peu avant le confinement déjà.  87 

Mon oncologue monsieur L.. m’a proposé euh comment… il m’a dit on peut passer à six semaines 88 

comme vous supportez bien l’immunothérapie et que ça fonctionne très bien sur vous. On a de bons 89 

retours par rapport au scanner et par rapport aux prises de sang et tout. On peut tenter de faire toutes 90 

les six semaines. Je dis oui pourquoi pas. On l’a fait comme ça et ça ça allait et euh comment puis il 91 

m’a proposé un peu plus ou moins au moment du confinement. Il m’a dit : « On peut le faire à 92 

domicile si vous voulez ». J’ai dit « Ah bon ?  Je savais pas ». Mais ma voisine qui a eu plusieurs 93 

cancers est décédée, malheureusement euh comment, elle je m’souviens qu’la dernière année elle avait 94 

de la chimio et était revenue chez elle. J’la voix encore dans son jardin dans sa roulante là avec la 95 

perfusion et sa chimio. Donc j’me dis bah oui si elle a eu sa chimio à domicile, pourquoi pas 96 

l’immuno. Donc, au début, je m’suis dit comment ça se passe on verra bien j’me dis. Moi j’me laisse 97 

faire dans ce domaine-là car j’me dis que c’est eux les spécialistes, les professionnels. 98 

Ce n’est pas moi donc j’vais les emmerder plus qu’autre chose à poser des questions et des questions. 99 

Il me dit toujours mon oncologue non n’ayez pas peur. Il dit on est là pour répondre à vos questions 100 

donc il me rassure toujours bien de ce côté-là je n’ai rien à dire. Mais y a des fois je me dis qu’il y a 101 

des trucs que ça sert à rien de poser des questions voilà. Et en effet, voilà, tout va bien jusqu’à présent. 102 

D’ailleurs je m’rappelle c’est au moment de Noël qu’il m’a annoncé que j’étais en rémission. Déjà en 103 

septembre, il m’a dit que c’était déjà euh… oui oui, ça a été très vite. Je dois dire euh ça été. Je ne sais 104 

pas si c’est l’immuno, la radiothérapie ou les deux combinées qui ont fait que mais voilà. Et chaque 105 

fois que j’y vais, il me dit que voilà tout reste bien comme ça donc tant que c’est comme ça, c’est 106 

magnifique. J’ai même eu mon traitement même eu un peu plus un délai de huit semaines quand j’suis 107 

partie en vacances. J’avais demandé. 108 

J’avais dit j’pars en vacances mais si j’dois revenir dans six semaines après le traitement, je partais je 109 

crois trois semaines, j’avais eu mon traitement mes congés s’étaient trois semaines après donc j’étais 110 

partie pour trois semaines et je dis euh. Il me dit :  « Vous allez bien, il n’y a pas de souci et en effet ». 111 

J : Donc vous continuez à travailler ? 112 

M : Non non, je ne saurai plus. Du fait, je fais de la revalidation, j’ai dû réapprendre à marcher en fait. 113 

J : Ah oui oui 114 

M : Parce que je savais rien. 115 

J : Et vous travailliez où avant que cela arrive ?  116 

M : oui oui ! J’ai arrêté en mars à cause des douleurs que j’avais ici. En fait, je travaillais comme euh, 117 

j’étais à la caisse, je faisait un peu polyvalente on va dire comme ça dans un restaurant, dans un mess 118 

quoi à Jemeppe-sur-Sambre. C’est anciennement S…. maintenant c’est Y…, un mess d’une entreprise. 119 

J’étais à la caisse donc au début on a cru que c’est ça au début on a cru qu’c’était une tendinite 120 

toujours le même mouvement ou musculaire ou voilà. 121 

Donc on a cru que ça venait de ça. On a tenté plein de choses, l’épaule et tout. On m’a dit une fois 122 

vous avez manqué de chance si on avait fait l’IRM ou le scanner ne fut ce que une dizaine de 123 

centimètres plus bas peut-être qu’on aurait vu la tumeur. Oui c’est ça j’ai manqué de chance à ce 124 

niveau-là. Maintenant bon bé voilà c’est fait, ça devait se faire comme ça, il faut prendre le beau côté 125 

des choses. J’ai arrêté de fumer du jour au lendemain du coup. Ça m’a posé aucun problème. J’ai fumé 126 

énormément, au contraire, j’ai même dit je m’y attendais à ce que j’ai un jour un cancer du poumon. 127 

Mais pas de cette manière agressive qui s’en prennent que je tousse que c’est plus ça que je croyais 128 
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moi. Mais pas sur mes jambes. Moi mes jambes, je ne sais pas conduire moi mes jambes c’est mon 129 

moteur je vais dire. J’en ai fait des kilomètres à pieds. J’allais travailler, je prenais le bus, le train, aller 130 

à pied donc voilà. Je n’ai plus su. J’aurai plus su aller travailler. Après je remarche avec une canne qui, 131 

je peux faire quelques pas seule sans aide mais disons que quand je suis dans un lieu où il y a des gens 132 

ou quoi, elle me rassure. Parce que au niveau de l’équilibre ce n’est pas encore vraiment ça. Le fait 133 

qu’il y ait une bousculade ou quoi, j’aurai peur de tomber. Même ici chez moi, des fois il y a un 134 

carrelage un peu plus… j’ai mon pied qui s’accroche. Allez, je dois lever mes jambes plus haut. Y a 135 

encore des p’tites choses mais bon je viens je… pour le même prix j’aurai pu plus jamais remarcher 136 

donc je me dis ça va. Oui j’ai du faire des efforts, ça n’a pas été facile tous les jours. J’ai pleuré et 137 

voilà. Tout en me montrant forte, je ne voulais pas montrer à ma famille que ça m’atteignait plus que 138 

ça. Mais ils me connaissent donc voilà. C’est tout. 139 

J : Et cela va se déroule positivement. En ce qui concerne l’immunothérapie, lorsque celle-ci s’est 140 

déroulée ici, comment cela s’est-il installé ? Qui vous en a parlé ?  141 

M : Mon oncologue, monsieur L…. C’est monsieur L… qui m’a dit on fait le traitement à domicile si 142 

vous voulez. Donc une infirmière vient chez vous. Elle peut éventuellement faire votre prise de sang 143 

aussi vu que d’abord je me rendais à un laboratoire. Donc ça j’étais stupéfaite, j’ai abandonné et, en 144 

plus, c’était génial pour moi parce que mon mari devait prendre congé pour m’amener faire mon 145 

traitement. Il devait m’attendre là-bas parce que ça durait quand même un moment. Il faut pas se voiler 146 

la face. Le traitement lui-même il va très vite : une vingtaine de minutes puis le temps de nettoyer mais 147 

voilà il y en a combien là-bas des gens. Donc attendre et tout, c’est pas ça, il venait, je ne le dérangeais 148 

pas, il prenait de quoi lire. Donc, lui quelque part, il va pouvoir aller travailler, pas perdre encore une 149 

journée de travail pour venir avec moi et tout donc moi j’ai vu le bon côté des choses voilà. En effet, 150 

ça s’est passé comme il m’a dit. 151 

J : Vous avez dû faire des réunions ou mettre des choses en place ici ?  152 

M : Non rien. 153 

J : Elle a lieu où ?  154 

M : ici, je suis assise sur la chaise. L’infirmière est là, elle m’installe tout avec le… 155 

J : le pied à perfusion. 156 

M : Voilà. Elle fait ma prise de sang, elle fait le traitement, le nettoie et puis voilà. Elle est partie. 157 

J : Selon vous, quels sont les avantages qu’on peut relever ?  158 

M : Déjà ça, je ne dois plus y aller. Bon euh les déplacements, mon mari doit prendre congé. À ce 159 

niveau-là, tout va bien. Bon pas de perte de temps pour lui. Moi, à la limite, le temps, j’ai plus qu’ça 160 

donc j’l’avais donc non je n’y vois qu’des avantages. Si y avait un inconvénient à pointer, j’en ai déjà 161 

parlé avec monsieur L… et l’infirmière. C’est p’t-être plus avec les autres patients parce qu’on 162 

échangeait, on discutait nos propres histoire j’vais dire et chacun son ressenti par rapport à la maladie 163 

et tout donc c’est plus ça qui manquerait. J’n’ai pas, c’n’est pas pareil avec les gens euh….  164 

J : Oui parce que vous viviez la même histoire 165 

M : Oui voilà. C’est la même maladie même si elle est mise ailleurs. Mais le ressenti voilà de chacun 166 

est différent. C’est ça qui me manque parce qu’on discutait et puis j’étais tombée sur un monsieur, je 167 

m’rappelle, il venait avec sa femme et lui c’était aussi l’poumon mais qui avait pris euh lui c’est 168 
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l’cancer avec un sinco vous voyez ça prend des trucs. Moi j’appris des choses que je savais pas parce 169 

que mon papa est décédé d’un cancer aussi du poumon. Mais lui, il a eu des métastases au foie mais il 170 

avait 78 ans ! Il est parti en 5 mois de temps donc lui ça été voilà, il a maigri et tout. Mais là, moi ça 171 

m’empêche de marcher ou s’monsieur ça l’a cassé une côte. C’est là que j’me suis dit nom d’une pipe 172 

y a des cas tellement tellement différents, on n’s’imagine pas en fait. 173 

On s’imagine pas ! euh … voilà, il y a des gens. Y a un monsieur qui était là lui c’était les intestins, 174 

lui, il avait été en rémission depuis et puis bing il a fait une rechute. Oui voilà. On est pas tiré 175 

d’affaire. On a beau nous parler de rémission, oui c’est bien mais voilà, l’épée Damoclès est toujours 176 

là au-dessus. Mais c’est à nous aussi de voir le bon côté des choses. Aller d’l’avant. J’ai pas un 177 

tempérament pessimiste déjà moi jamais. 178 

J : Si j’entends bien, c’est le contact relationnel qui vous manque ? 179 

M : C’est plus ça mais c’est j’vais pas dire qu’j’en avais besoin. C’est pas du tout ça. Mais disons qu’il 180 

y a un p’tit manque quoi. Ce serait ça mais tout le restant ce n’est qu’du positif quoi. 181 

J : Avez-vous d’autres idées positives ou avantages qui vous viennent en tête ? 182 

M : Non, je gagne euh, je ne dois pas aller faire ma prise de sang deux jours avant puisqu’elle le fait 183 

ici. Avant en fait, j’allais le samedi faire ma prise de sang donc on allait ici à Cuiet (14 minutes 16) je 184 

ne sais pas si vous voyez. On allait là à la maison, c’était un laboratoire où j’allais là le samedi matin 185 

et puis j’allais le mercredi faire mon immunothérapie. Donc euh non ! C’est un gain de temps surtout 186 

pour mon mari ! C’est un gain de temps oui oui oui. 187 

J : Est-ce qu’au niveau financier, c’était aussi une des motivations ?  188 

M : Non pas du tout parce que ça me coûte rien. Donc euh le déplacement. Non non on n’est pas, nous 189 

en ce qui nous concerne. Maintenant, y a p’t-être des gens pour qui s’est important. Le fait de se 190 

déplacer et que financièrement ça s’peut mais moi pas du tout !  191 

J : Et donc, quand vous avez fait l’immunothérapie en hôpital de jour, c’était votre mari qui vous 192 

conduisait ? 193 

M : Oui 194 

J : Et il restait là-bas ? 195 

M : Il restait près de moi. 196 

J : Vous n’avez jamais été toute seule ? 197 

M : Non jamais ! En fait, si si je l’ai été quand j’étais à l’hôpital, hospitalisée. 198 

Mais il y avait d’autres patients. C’est les infirmiers qui venaient me chercher en ambulance 199 

ambulatoire on appelle ça ? 200 

J : Oui oui 201 

M : Ils m’déposaient à, quand j’étais hospitalisée à Notre Dame, j’étais sur place. Mais après, j’étais à 202 

l’IMTR. On v’nait m’chercher, des brancardiers v’naient m’chercher, m’conduisaient à Notre Dame 203 

puis ils m’ramenaient. Là, j’étais seule mais avec des patients donc euh c’était différent. 204 

J : Par rapport à votre famille, vous me parlez aussi de votre mari, comment l’ont-ils vécu ?  205 
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M : Je ne sais pas. On en parle jamais. 206 

J : Et par rapport à l’hospitalisation à domicile ?  207 

M : Non plus. Mon mari, il trouve que c’est bien. Voilà, il trouve que parce que lui voilà, il est … 208 

d’ailleurs tous les mois, il me d’mande tu m’donnes les dates des rendez-vous qu’tu as pour mes 209 

congés avec monsieur L… il faut qu’il prenne congé. Voilà donc mais à part ça, et alors quand j’ai 210 

mon scanner. Donc euh… je n’me sens pas encore capable de prendre deux bus. J’dois prendre deux 211 

bus pour me rendre à Charleroi. Oui, ici, c’est la campagne donc euh. J’me sens pas encore apte à 212 

prendre moi-même deux bus pour seule. Non je ne m’sens pas capable. Et puis il ne veut pas de toute 213 

façon ! Il ne voudrait pas. Donc euh il me demande comme ça lui il prend congé ces jours-là parce 214 

qu’il sait que j’ai besoin de lui. Mais il n’a plus à s’occuper au niveau du traitement puisqu’on vient à 215 

domicile donc lui, pour lui, voilà. 216 

J : C’est un soulagement 217 

M : C’est un soulagement. On va dire ça. 218 

J : Vous me dites que vous êtes un peu reculée par rapport à Charleroi. Vous habitez loin de l’hôpital ?  219 

M : Bé loin, c’est … Je n’sais pas c’est combien de kilomètres y peut avoir d’ici à Charleroi. Mais 220 

Charleroi c’n’est pas le bout du monde hein. C’est pas la question. Mais c’est la question qui faut 221 

prendre des transports en commun deux différents parce qu’il n’y a pas de ligne directe. 222 

J : C’est ça qui est embêtant. Par rapport à vos activités du quotidien ? Vos activités ont elles changée 223 

par rapport à avant et après votre hospitalisation ?  224 

M : Ah oui ! Là oui ! 225 

J : Le fait de ne plus devoir aller à l’hôpital de jour a impacté vos activités ? 226 

M : Non, non parce que j’y allais, j’revenais. Ma vie était pareille que quand on me le fait ici. Donc 227 

non, ça non. Ça n’a rien changé. 228 

J : Les activités sont toujours les mêmes alors. Est-ce que pour vous, c’est un gain de temps ? Est-ce 229 

que c’est une donnée pour vous ou comme vous dites, vous n’avez que ça à faire ? 230 

M : Je n’ai qu’ça à faire donc non. Pour moi, personnellement, non. 231 

J : C’est le temps des autres ? 232 

M : Voilà. C’est plus ça. Disons que j’ai d’bons contacts avec les infirmières qui viennent. J’en ai eu 233 

deux différentes. Celle de maintenant c’est M…. Celle qui venait avant c’était C… . Super gentilles 234 

toutes les deux, on avait un très bon contact. C’est important aussi j’trouve. Elles nous mettent en 235 

confiance. Chaque fois, elle me demande si tout va bien euh ici maintenant du fait qu’ils viennent 236 

lundi au lieu du mercredi, y en a une qui m’téléphone le dimanche pour voir si j’veux bien. Elle me 237 

pose des questions pour voir si j’vais bien, si j’suis fatiguée, si je n’suis pas de nausées, pas de 238 

diarrhées tout ça. Comment moi personnellement je vais parce que sinon elle ferait ma prise de sang le 239 

dimanche même elle viendrait la faire pour avoir les résultats le lendemain quand elle viendrait faire le 240 

traitement. Donc mais moi en général, à part la dernière fois où j’avais une petite baisse de moral, 241 

j’étais pas mais bon ma maman venait d’être hospitalisée aussi et puis le temps, l’hiver, les journées 242 

courtes, j’crois c’est pour tout l’monde que l’moral n’est pas terrible. On est mieux en été. Les 243 
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journées sont plus longues, elles sont plus claires donc je pense que c’est pas que les gens malades. 244 

C’est pour tout l’monde. Donc voilà c’est pas significatif de mon... c’est vrai que plus de fatigue ça 245 

oui. J’ai oublié de vous l’dire on a vu qu’il y avait au niveau de ma thyroïde, elle travaille de trop. Ça 246 

c’est un symptôme d’un effet secondaire du traitement. Donc ici, j’ai eu un traitement et on m’a dit 247 

que ça peut être dû à ça que je suis fatiguée et peut-être éventuellement la prise de poids. Ça c’est ce 248 

qui m’embête le plus. Ma prise de poids, je gonfle à vue d’œil. Mais ça peut venir de ça probablement. 249 

Donc là j’ai un traitement pour la thyroïde. On doit me refaire une prise de sang je ne sais plus trop la 250 

date mais c’est marqué. Parce que ça, la mémoire, c’est aussi un petit peu… ça j’ai r’marqué aussi que 251 

j’perdais beaucoup le fil de … des fois je parle et puis pouf. 252 

J’avais du mal à dire les mots. Les mots ont du mal à sortir comme si j’avais bu, comme si j’étais ivre 253 

un petit peu. J’étais plus lente. J’avais été chez mon fils et ma belle-fille et ma belle-fille m’a dit que 254 

mon fils lui avait dit punaise maman qu’est-ce qui se passe ? Il avait remarqué que mon débit n’était 255 

pas comme d’habitude ni rien. Et moi, m’en étant rendu compte par moi-même, j’en ai parlé avec mon 256 

médecin traitant qui m’a dit de faire un scanner de la tête. Il a peur maintenant. Il me fait tous les 257 

examens possibles. Il se sent… quand j’l’ai app’lé l’autre jour où ça dormait, il m’a dit peut-être que 258 

moi j’ai pas été assez exigeant et réactif. Moi je pense qu’au départ on n’me croyait pas. On m’disait 259 

j’ai cru qu’ils se disaient en eux-mêmes boh celle-là elle aimerait avoir quelques jours de congé. J’ai 260 

l’impression qu’j’avais. Je ne sais pas, on n’m’entendait pas quand j’avais des douleurs que j’avais 261 

comme si j’exagérais. Ah oui non non ça été un truc de fou. Moi, quand j’suis arrivée à l’hôpital, on 262 

m’a dit hein vous prenez des stupéfiants vous ? mais euh … non … mais madame vous prenez des 263 

stupéfiants c’est d’la morphine. Bah oui j’prenais ça, y avait qu’ça qui calmait la douleur. Donc, pour 264 

vous dire à quel point j’étais euh… ah oui oui il n’y avait que ça qui me calmait. Donc forcément. 265 

J : Est-ce que votre fatigue est liée à la prise de ce médicament ?  266 

M : C’est de la glande thyroïde qui travaille de trop. Donc ça mon oncologue m’a dit qu’ça pouvait 267 

être de ça qu’ça viendrait donc on va attendre parce que là j’ai eu un traitement donc je prends un 268 

comprimé tous les jours le matin. Mais puis, pendant un mois, et puis on va refaire une prise de sang 269 

voir où ça en est pour adapter le traitement peut-être qu’il faudra plus ou moins ou voilà. C’est la 270 

première fois ici donc y sait pas trop donc il m’a donné juste un traitement de base et puis il va 271 

l’adapter par rapport aux résultats de euh voilà. Donc au niveau de parler et tout ça va. C’est revenu 272 

comme avant. 273 

Est-ce que c’était beaucoup de fatigue ou je ne sais pas ce que c’était. Ça a duré trois quatre semaines 274 

je pense… même pas. Mais bon on va dire ça comme ça et ici, je pense que le scanner j’n’ai pas 275 

encore dû voir mon médecin traitant donc euh il m’a pas sonné, il est allé chez maman, il n’a rien dit 276 

donc tout va bien sinon il l’aurait dit quoi. 277 

J : Voyez-vous une différence au niveau de la fatigue par rapport au lieu de traitement ?  278 

M : Pas vraiment. Pour moi, c’est pareil. Au niveau du traitement, c’est pareil. C’que j’ai eu par contre 279 

c’est quand j’suis allée en Italie, là j’ai pas été bien du tout. J’avais l’impression que comment dire euh 280 

que ma peau était trop étroite pour mon corps. Je n’sais pas l’expliquer autrement que ça. Je j’étais 281 

tout le temps comme ça, en train de frotter et je n’sais pas, j’étais pas bien vraiment mais pas bien. Et 282 

euh justement, j’en ai reparlé à l’infirmière quand elle est venue parce que je suis rentrée de vacances 283 

allé on est parti en voiture, on est rev’nu en voiture. On est rentré le samedi, le lundi j’avais mon 284 

traitement. Et puis aussi mes enfants qui sont v’nus à leur tour hein avec le confinement. Fallait rester 285 

confiné mais bon fallait rester prudent donc ils venaient chacun à leur tour. Fallait les r’cevoir et tout 286 

de bon cœur parce que voilà. Donc je pense que ça été beaucoup de choses sur peu de temps qui a fait 287 

qu’j’ai réagi comme ça. Et donc euh comment l’infirmière elle me dit mais est-ce que vous hydrater 288 
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bien votre peau ? Bah je mets un peu de crème. Elle m’dit non mettez-en bien bien matin, soir, bien 289 

hydrater ça peut être votre peau qui est déshydratée avec une sensation de tiraillement. En effet, en 290 

effet euh, j’ai mis plusieurs fois qu’à l’habitude et après euh voilà j’ai plus rien eu. Comme quoi… 291 

Elles me, elles me sont bénéfiques parce qu’elles me donnent de bons conseils donc je prends voilà. 292 

C’est pour ça que j’n’ai pas peur de leur en parler si j’ai un p’tit souci. Des fois, elles me demandent : 293 

ça va ? pas d’démangeaisons ? pas nausées ? pas de ci pas de là ? Oh non non non, euh pas de 294 

diarrhées, non c’est plutôt l’contraire, moi c’est plutôt constipée. Alors elles m’ont dit que les sachets 295 

movicoles j’pouvais en prendre jusqu’à huit par jour. Voilà bon j’n’ai pas besoin d’en prendre huit par 296 

jour ! mais elles m’ont expliqué que pour ma flore intestinale, il valait mieux que je sois régulière. Ça 297 

j’ai un peu d’mal car quand j’ai pas besoin, j’vais pas en prendre mais bon. ça c’est vrai, je n’suis pas 298 

très obéissante à c’niveau-là. Mais bon elles me disaient euh vaut mieux pour la flore intestinale, le 299 

prendre le matin un sachet par jour que d’attendre et d’attendre et en prendre quatre/cinq la même 300 

journée pour évacuer l’bouchon. Chose que j’ai déjà eue. J’ai d’jà eu une fois, j’ai cru qu’c’était des 301 

hémorroïdes. J’voulais r’garder puis j’me suis rendu compte que non. rolalala, donc j’ai envoyé ma 302 

fille à la pharmacie qui a expliqué et qui lui ont donné du movicole. J’ai dû en prendre deux : hein 303 

qu’j’ai souffert, j’ai dit à ma fille si je crie c’est pas grave, laisse faire punaise ça c’était la morphine 304 

qui fait qu’ça constipe. Et ici, j’prends du tradonal deux par jour mais il y a aussi un peu dedans de 305 

morphine donc ça peut être suffisant. Et donc j’ai déjà essayé de l’arrêter ne fut ce que un ou deux 306 

jours mais alors il me semble que j’ai un peu plus mal ou c’est dans la tête, je n’sais pas. Des fois je 307 

m’dis euh j’en sais rien. Mon mari m’a dit t’es bien avec prends les. N’arrête pas, tu vas t’prendre un 308 

Dafalgan c’est pas la même chose. Donc il dit ne change pas, ne change pas, chamboule pas tout t’es 309 

bien comme ça pour le moment avec le traitement qu’tu as ! Continue ! J’ai pas grand chose comme 310 

traitement à part les deux tradonal, j’ai quinspirine le matin parce que euh j’avais été voir un 311 

cardiologue en pensant que les douleurs que j’avais là pouvaient venir du cœur. Ah oui, 312 

mammographie, j’ai cru que ça pouvait v’nir aussi de de la… quelque chose dans l’sein. J’ai tout fait, 313 

j’ai tout fait tout tout tout. Donc euh comme je fumais, c’était peut-être le cœur voilà alors que non il 314 

m’a dit y a pas besoin de mettre de stend on voit qu’vous êtes une fumeuse mais bon. Maintenant ce 315 

qu’on va faire de l’aspirine tous les jours voilà. Mais c’est tout quoi. 316 

J : J’entendais, par rapport aux infirmières, le fait que ce soit tout le temps les mêmes pour vous ça 317 

vous rassure ?  318 

M : Bah moi j’aime bien parce que… c’est pas non plus un lien euh… voilà il ne faut pas non plus 319 

exagérer mais bon comme j’ai l’impression qu’elles… on sait mieux leur expliquer, elles nous 320 

connaissent mieux du fait que ce soit toujours la même qu’on voit. Qu’il ne faut pas toujours tout 321 

réexpliquer du début : j’ai d’jà eu ceci, cela. 322 

J : Et ça, c’est différent qu’à l’hôpital ou alors à l’hôpital, vous aviez aussi ce lien ?  323 

M : Ah oui ! Non non non c’est différent parce qu’à l’hôpital, elles viennent mettre la perfusion puis 324 

elles s’en vont voir un autre patient. Elles n’ont pas le temps, elles n’ont pas le temps de… parce qu’il 325 

y a trop de patients dans, il y a plusieurs pièces d’ailleurs. Ils en ont refait une en plus d’ailleurs. Avant 326 

c’était une petite pièce où on met leur bureau et cetera. C’était là derrière puis ils en ont refait sur le 327 

côté donc euh. 328 

C’est énorme, moi quand j’ai commencé, les deux sur le côté, il n’y avait pas hein. Donc euh je m’dis 329 

ces filles, elles courent tout le temps. C’est tout le temps courir, tout le temps, tout le temps avec les 330 

perfs, elles vont chercher, elles reviennent. Non, c’est affolant. Ici, elles sont plus à l’aise. C’est 331 

normal. À part juste, j’ai une farde. Elles me remplissent ma farde à chaque fois qu’elles viennent avec 332 
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mon poids, ma tension. Regardez. Vous pouvez regarder. Tout est mis dedans. J’ai tous les numéros 333 

de téléphone si jamais j’avais besoin d’appeler que ce soit l’oncologue, l’infirmière ou qui que ce soit.  334 

J : Oui, je vois ici. 335 

M : J’ai tous les numéros de téléphone mais j’ai jamais eu besoin à présent. Mais c’est rassurant aussi 336 

ça de s’dire euh. 337 

J : Oui, elles mettent toutes les informations dedans.  338 

M : Oui oui oui, on est très bien suivi. Moi j’n’ai rien à dire de c’côté-là. 339 

J : Le fait que vous ayez votre traitement ici ne change rien en ce qui concerne la relation avec votre 340 

entourage. 341 

M : Non !  Pas du tout !  342 

J : Est-il présent lorsque vous recevez le traitement ?  343 

M : Non ! En général, non car mes p’tits enfants vous à l’école et même ma fille, des fois elle a envie 344 

de passer la journée. J’lui dis j’ai mon traitement alors elle ne … j’lui dis tu peux bien venir mais non 345 

elle dit il faut que tu te reposes. Voilà c’est tout. 346 

J : Vos petits-enfants vous rendent encore visite ? 347 

M : Pour le moment avec le covid, beaucoup moins vu que j’ai peur pour eux. Mes enfants me disent 348 

quand même que je suis une personne à risque donc de faire attention. Mon mari a aussi du diabète 349 

donc lui aussi euh. C’est plus moi qui freinerait. Vous voyez j’ai pas envie de… j’fais très attention. Si 350 

j’ai quelque fois faire des courses parce que j’aime bien voir c’que j’achète parce que mon mari va 351 

faire des courses, il est gentil mais bon il va pas penser forcément de prendre de la viande des trucs 352 

comme ça. Il va penser aux crasses mais pas … Et puis j’mets bien mon masque et j’fais bien attention 353 

: me désinfecter les mains, j’ai du gel dans toutes les pièces. Il y en a là, il y en a à la cuisine, dans 354 

mon sac, dans les poches de mon manteau. Donc euh, je fais très attention à tout ça. Mais sinon mes 355 

p’tits enfants, ils savent bien que à l’hôpital, à part le tout petit qui n’aimait pas, il avait deux ans donc 356 

euh. Mais quand j’suis rentrée, j’avais un lit médicalisé là, j’étais en fauteuil roulant. Je ne savais pas 357 

marcher donc euh il y avait le lit. Le plus grand surtout ça l’intriguait, il va avoir neuf ans et puis 358 

même l’autre, il a eu quatre ans au mois de septembre, donc il avait trois ans, ça l’intriguait quand 359 

même et puis c’était un amusement parce qu’il y avait la télécommande pour monter – descendre donc 360 

euh ça les amusait plus qu’aut’chose. Mais bien sûr que ça les intriguait au départ. Surtout le plus 361 

grand je pense. Lui ça a peut-être dû lui remuer des choses dans la tête parce que comment, mon papa 362 

a été malade donc il s’est retrouvé dans un lit médicalisé chez lui. Donc euh… et là mon p’tit fils il 363 

avait deux ans. Je pense que quelque part, ça a dû lui rappeler, je ne sais pas. Je pense et donc voilà 364 

euh ça a été difficile au début même pour eux ç’a été difficile. Surtout par rapport au plus grand parce 365 

qu’on devait partir ensemble en vacances. On m’a découvert ça une semaine avant. Mon fils devait 366 

venir avec nous et ma belle-fille et les p’tits enfants quoi. Mon p’tit fils quelques jours avant je jouais 367 

avec lui et je lui disais ça diminue hein loulou. Oui hein.e Et mon mari, n’oublie pas avec nono, on va 368 

aller pêcher des écrevisses et tout. Moi quand on m’a dit ça quand j’me suis retrouvée aux urgences, 369 

j’ai dit il faut trouver ce que c’est parce que moi la semaine prochaine, je pars en Italie. Vous partez 370 

quand ? vendredi. Oh ! On n’est pas encore vendredi ! Moi j’me dis ça va, deux trois jours et puis 371 

voilà. Moi, dans ma tête, je m’en allais hein ! C’était tout, j’aurai jamais cru un truc pareil. Jamais ! et 372 

quand euh mon p’tit fils est venu m’voir à l’hôpital euh là j’l’ai appelé et je lui ai dit, j’ai eu l’émotion 373 
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qui m’a submergé j’aurai peut-être dû attendre un peu. C’était trop tôt. Mais c’est surtout pour lui 374 

qu’j’ai eu mal au cœur parce qu’on lui avait fait des promesses : tu vas voir, on va faire ci on va faire 375 

ça. Et puis j’me dis à cause de moi, on reste ici. Mais mon gamin m’a dit mais maman t’as, 376 

heureusement que, t’imagine si il serait arrivé ça là-bas, qu’est-ce qu’on aurait fait avec toi là-bas ? De 377 

toute façon, l’Italie c’est pas pareil qu’ici ! 378 

Voilà, qu’est-ce qu’on aurait fait ? il m’dit. Tu t’rends pas compte, t’aurais fait un voyage comme ça. 379 

Heureusement, que c’est arrivé avant ! Donc, il me fait pas culpabiliser rien du tout. Rien rien. Même 380 

le milieu hospitalier, quand j’leur disais, c’est normal j’y attendais. Pourquoi ? bah tout ce que j’ai 381 

fumé. Ça n’a rien à voir. Il y a des gens qui n’ont jamais fumé et qui ont le cancer du poumon ; des 382 

gens qui n’ont jamais bu qui ont des trucs au pancréas ou au foie. Ça je dois dire que personne ne m’a 383 

fait culpabiliser à ce niveau-là. C’est moi toute seule parce que j’en suis consciente. Voilà tout 384 

simplement donc euh… mais sinon, jamais. Mon p’tit fils ne m’en a pas tenu rigueur. Rien du tout. 385 

L’année passée, ils n’sont pas partis eux parce qu’ils ont eu peur avec le covid, mon fils m’dit si c’est 386 

pour aller là-bas et que je dois mettre un masque à mes gamins pour aller à la piscine, pour aller à la 387 

mer, c’est bon j’reste chez moi ou j’vais. Ah oui, ils ne sont pas partis. Ils sont partis quand j’étais 388 

malade à Centerparc parce que l’gamain voulait quand même partir. Le plus grand lui vacances c’est 389 

déloger ne fut ce qu’un jour mais il dort ailleurs dans un hôtel ailleurs un jour, il est content. Donc ils 390 

l’ont fait. 391 

Voilà. Ici, cette année 2021, on va voir. On espère enfin qu’on pourra. Ce n’est la troisième année 392 

où… Moi j’me souviens en 2020, l’année dernière, il faudrait vraiment un truc de fou pour que je 393 

n’parte pas cette année-ci sans penser que le confinement, le corona, jamais j’n’aurai pensé un truc 394 

pareil. Jamais d’la vie ! Quand ça est arrivé, j’me suis dit qu’est-ce que c’est d’ça ? J’m’rappelle 395 

encore, on parlait avec mon mari en disant, tu vas voir ça va arriver chez nous. Je m’souviens encore, 396 

on était en voiture, on entendait parler de ça à la radio. Ça devait être au mois de janvier- février parce 397 

que moi j’ai arrêté la revalidation à l’IMTR en février, j’y suis allée jusqu’au 14 février et puis ils 398 

m’ont fait aller à Fabiola. Ils m’ont dit là c’est plus intensif. Puis j’ai été deux- trois fois et puis c’était 399 

stoppé avec le confinement. Et donc depuis, j’ai plus eu de revalidation. Au début, on m’appelait pour 400 

voir comment j’allais euh, on m’expliquait si jamais j’voulais y retourner parce qu’on est X patients 401 

mais j’me dis y a des cas plus sévères que le mien donc moi à la limite, euh, mes exercices, j’peux les 402 

faire chez moi. C’est marcher, c’est pédaler, j’ai un vélo d’appartement, donc il y a des cas plus 403 

sévères que le mien. 404 

Donc j’dis prenez les gens qui en ont le plus besoin. Et maintenant, j’vois plus l’intérêt d’y aller. Ça 405 

fait un an qu’j’ai arrêté donc ça n’sert plus à rien. J’vois pas ce qu’ils pourraient faire de plus. Mais 406 

j’ai r’gagné quand même en autonomie malgré depuis que j’ai arrêté euh la revalidation. J’ai r’gagné 407 

l’autonomie, ça c’est certain. D’ici, j’me rappelle au tout début, mon mari m’avait fait une rampe en 408 

bois pour monter avec la chaise roulant ici. Pour aller au jardin, il avait fait une rampe en béton. Ah 409 

oui oui oui, il avait tout fait pour que ça soit facile avec la chaise roulante. Que à limite moi c’était d’la 410 

force dans les bras qu’il fallait. Mais bon au début, j’avais des douleurs ici parce que j’appuyais, je 411 

faisais de la force dans les bras. Au début quand j’ai appris à marcher avec un déambulateur, misère ! 412 

C’était quelque chose de fou, de … quand je vois des trucs parfois à la télé, je me dis oui ! c’était ça 413 

qu’moi j’avais. Des fois, je m’plains encore. Des fois, on m’dit rappelle-toi, rappelle-toi comment tu 414 

étais. Bah oui mais bon euh je sais mais voilà. J’suis tombée deux fois moi à l’hôpital. J’suis plus 415 

jamais tombée car j’suis prudente. Une fois, j’avais perdu tellement de poids. Ça aussi j’ai perdu du 416 

poids mais j’faisais un peu régime en même tant qu’ma fille donc à un moment donné, j’me suis quand 417 

même dit je perds quand même beaucoup, très vite. Mais bon, voilà, moi, j’étais contente. J’remettais 418 

des vêtements d’avant, j’achetais parce que j’étais contente, j’partais en vacances. J’étais contente, ah 419 

oui ! J’ai jamais pensé qu’j’avais un cancer du poumon, jamais d’la vie. Donc euh, voilà euh et donc il 420 
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est arrivé un jour, j’arrive à la salle de bain, j’ai perdu ma culotte carrément. Pour vous dire combien 421 

j’avais perdu. J’ai voulu m’baisser pour la ramasser mais bing, j’suis tombée en avant. Deux fois 422 

qu’j’suis tombée. 423 

J : Ah mince ! 424 

M : Pour pas embêter les infirmières et tout, mais voilà après j’ai été prudente et puis ça ne m’est plus 425 

jamais arrivé. Des fois, mon mari m’dit fais attention tu vas tomber. J’dis A.. , j’n’ai pas plus de 426 

chance de tomber que quelqu’un d’autre. Tu peux tomber toi aussi, car il a des problèmes aux genoux, 427 

comme n’importe qui peut juter parce que on n’sait pas pourquoi. Des fois on tombe… une fois j’allais 428 

travailler puis j’ai chuté dans la rue et j’avais rien. J’me suis juste luxée le coude et voilà, comme ça 429 

peut arriver à n’importe qui de tomber, on n’sait pas pourquoi. Mais sinon voilà quoi. Mais sinon, pour 430 

en revenir aux traitements à domicile, moi, j’n’y vois qu’des points positifs. Le, si il y avait vraiment 431 

le truc qui manque c’est peut-être le rapport par rapport aux autres malades. Voilà quoi mon ressenti. 432 

J : Est-ce que vous pensez que ce petit manque pourrait être comblé par des petites réunions entre 433 

malades ou des endroits où vous retrouver, par exemple ?  434 

M : Mais c’est vrai que ça oui ! J’vais dire franchement, oui !  435 

J : Des groupes de paroles peut-être ? 436 

M : Oui, c’est vrai que ça, quelques fois, j’me dis bon c’est vrai que parce qu’il y a des choses que… il 437 

n’y a que les gens qui sont dans notre cas peuvent sentir. Parce que parfois avec mon mari, j’ai 438 

l’impression qu’il ne se rend pas compte. Je ne sais pas. Lui, pour lui, je suis arrivée ici en mode tout 439 

va bien. Y a pas longtemps, il m’a dit. C’est vrai, je lui dit, j’ai l’impression que ma maman n’a pas 440 

l’air de comprendre quand même que j’ai un cancer. Que elle, pour elle, et il m’a dit, c’est vrai que 441 

même pour moi, des fois, j’ai tendance à oublier et alors je dois prendre sur moi et me dire, n’oublie 442 

pas d’où c’quelle vient parce que lui-même le fait de m’voir bien, de m’voir enjouée, bien voilà. Tout 443 

va bien. Je ne s’rai plus la femme que j’étais. Ça, j’lui ai déjà dit. Je n’s’rai plus la femme que j’étais. 444 

C’est pas possible ça. Parce que voilà, c’est comme ça. Je n’sais pas l’expliquer, c’est comme ça. Je le 445 

sais, c’est tout. Ne fut-ce que déjà physiquement, par rapport à mes facultés physiques. Mais ça, voilà 446 

ça euh tout le monde. Est-ce que, est-ce qu’un homme est moins habileté qu’une femme ça je n’sais 447 

pas. Je pense pas…  448 

J : Ce n’est pas évident. 449 

M : C’est pareil pour n’importe quoi, pour tout, pour un décès, pour un accident grave, pour plein de 450 

choses c’est comme ça. J’vais être plus terre à terre, même une déception sentimentale, ça peut être 451 

pareil. On peut dire à quelqu’un et bien non, c’est la personne qui le vit qui sait. T’as beau 452 

l’encourager et tout, c’est pas nous qui vivons le truc. C’est comme ça pour tout et dans tout ! Moi, je 453 

pense comme ça. 454 

J : Je me posais une question par rapport à votre moral. Moralement, parce que vous disiez que ça 455 

vous manquait, est-ce que vous voyez quelque chose de différent quand vous vous faisiez hospitaliser 456 

ou quand le traitement se fait ici ?  457 

M : Par rapport au traitement, non ! Mais disons que oui, ça faisait du bien de parler avec d’autres 458 

patients. Hormis ça, non. 459 

J : Est-ce que cela occupe une grande importance sur votre moral ? 460 
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M : Non, c’est un manque mais voilà, c’est quelque chose qui m’aurait plu de continuer à avoir. Mais 461 

bon je n’ai plus mais bon voilà c’était chouette. Mais voilà, ça s’arrête là quoi. C’est pas des amis, je 462 

sais faire la part des choses. Donc non, mais c’était, c’est réconfortant quoi. De se dire que eux savent 463 

par quoi je passe. D’avoir leur ressenti. Eux avaient le mien et on n’est pas tout seul. 464 

J : C’est intéressant ce que vous dites car c’est un aspect à prendre en considération et pourquoi pas 465 

l’envisager dans le futur. 466 

M : Oui peut-être faire des groupes de paroles ou quoi, ça demande des déplacements aussi. Donc faut 467 

que les gens sachent le faire donc c’est pas évident. Il y a plusieurs paramètres à prendre en compte 468 

donc c’est pas évident, c’est pas évident à gérer. 469 

J : Si quelqu’un vous demande conseil par rapport à l’hospitalisation à domicile, est-ce que vous la lui 470 

recommanderiez ? 471 

M : Oui parce que par rapport à déjà mon mari. Lui, il gagne déjà deux jours de congé déjà toutes les 472 

six semaines. Donc ce n’est pas non plus pour lui, c’est pas ça, lui, il est venu me conduire, il me 473 

conduisait mais bon voilà c’est quand même euh. Non, franchement, non, je recommanderai car voilà, 474 

il y a peut-être des gens qui n’ont pas toujours envie de sortir ou qui sont moins bien ce jour-là, ça peut 475 

arriver. Moi, y a des jours, je suis là, j’ai pas envie de sortir, j’ai pas envie de bouger, limite, je vais 476 

m’laver, m’habiller et puis basta. Mais des fois j’n’y vais même pas et j’reste en pyjama toute la 477 

journée parce qu’il y a des jours où je n’suis pas bien et j’me sens plus fatiguée, j’ai pas envie tout 478 

simplement. Donc je me dis si ça arriverait le jour où j’ai mon traitement, bien tant bien que mal, il 479 

faudra y aller tandis qu’ici, elle vient chez moi. 480 

J : Est-ce que vous pensez qu’avec tous les jours de congé que votre mari ne doit pas prendre, cela 481 

vous permet de partir en vacances ?  482 

M : Ah, ça en fait partie malgré tout. Oui ça en fait partie. C’est des jours qu’ils stockent pour partir un 483 

peu plus en vacances. Disons que ça nous permet de partir une semaine en plus. Ce n’est pas 484 

négligeable, ca me fait du bien. Je suis allée cette année-ci, j’avais peur de n’pas pouvoir partir. Et puis 485 

j’m’étais dit de toute façon, on n’pourra pas les frontières sont fermées et tout donc tant pis. Mais là 486 

ici, j’ai su partir et c’est euh. Il faut que j’m’en aille, il faut que je r’parte cette année-ci !  487 

Ça m’a fait un bien fou, j’ai évolué et, même au niveau physique, les gens là-bas m’ont dit oh tu 488 

marches mieux parce que là c’est pas pareil. Je marchais tous les jours. Je n’sais pas, la vie est 489 

différente mais c’est les vacances donc ça ne va pas être comme ça tout le temps. Mais bon ce n’est 490 

que bénéfique pour moi, même pour lui. 491 

J : J’ai une dernière question. Est-ce que vous pouvez me donner un point d’amélioration ? Toutefois, 492 

vous avez déjà répondu à cette question durant l’échange. Est-ce que vous en avez d’autres, quelque 493 

chose qui pourrait être amélioré dans le service ou dans la façon de faire ?  494 

M : Non, j’en vois pas. Franchement, tout se passe bien donc je ne vois pas ce qui pourrait être mieux 495 

que … on m’téléphone la veille, l’infirmière est super gentille, non rien. Si j’ai un moindre souci, je 496 

sais que j’peux l’appeler. Et sa présence quand elle vient donc je peux lui dire de vive voix mais je sais 497 

que si j’ai un souci, j’ai l’numéro de téléphone et j’peux l’appeler aussi bien elle que monsieur L… ou 498 

que n’importe qui. 499 

J : Est-ce qu’il y a une plus grande disponibilité que par rapport aux infirmières d’hôpital de jour ?  500 
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M : Ah oui ! Oui parce qu’elles sont là uniquement pour vous donc on sait parler le temps que le 501 

traitement se fasse. Une fois qu’elles ont rempli leur feuille, bé elles ne savent qu’attendre que le 502 

traitement se termine. Donc on peut discuter, on peut échanger peut-être des choses pas forcément que 503 

sur les maladies, ça peut être autre chose. Moi j’en ai une, M…, qui vient du village tout près du 504 

village où j’vais en vacances donc elle m’a donné certains renseignements par rapport aux marchés là-505 

bas ou quoi. J’ai tout marqué d’ailleurs. Quand elle est revenue la fois d’après, j’ai tout noté. Non, je 506 

n’aurais pas eu si j’avais été à la clinique. Elles n’ont pas le temps de ça, elles n’ont pas l’temps. Je 507 

pense que même pour elles, ça devrait être bien qu’elles puissent se poser un peu entre guillemets car 508 

moi j’les vois elles courent tout l’temps. Là-bas, c’était la folie, moi, j’me dis nom d’une pipe, 509 

comment elles font ? C’est affolant, c’est affolant ! Donc je pense même elles, que pour elles, quelque 510 

part, toute hein je n’parle pas que de M…, même les infirmières qui viennent ici comme ça pour nous, 511 

quelque part. maintenant, moi, ça va, j’ai un caractère optimiste et tout maintenant, si elles doivent 512 

entendre des doléances celles qui se plaignent, celles qui gémissent, ça doit pas être gai. Donc bon 513 

quelque part, voilà quoi. Parce qu’il y a des gens comme ça, oui, euh moi j’en suis consciente si elles 514 

commencent à raconter leurs malheurs ou quoi, si elles dans leur vie, elles sont peut-être pas 515 

forcément bien, parce que je pense que ça peut arriver à tout le monde, je pense que si elle vont chez 516 

des patients qui sont comme ça à s’plaindre et …. J’pense quand elles retournent, le moral doit être 517 

dans les talons. C’est ça que chez moi ça se passe bien parce que voilà moi j’suis comme ça et que … 518 

tant mieux mais j’me doute que c’est pas partout pareil. Ça voilà, maintenant euh il y a des gens qui 519 

s’plaignent que tout est mauvais, que les infirmières sont comme ci. Non moi non non non même en 520 

milieu hospitalier, je trouve qu’elles ont du mérite, non non non. Ce n’est jamais moi qui vais les 521 

critiquer en tout cas. Parce que non non non, je m’rappelle mon grand-père, j’l’ai expliqué ça quand 522 

j’étais hospitalisée, mon grand-père j’étais gamine pourtant. Et j’vais voir ma grand-mère à l’hôpital, 523 

ma grand-mère devait aller aux toilettes, à scelle. Donc elles disent on arrive tout de suite. Mon grand-524 

père, ma grand-mère qui gémissait. Ce sont des italiens, j’vais pas les critiquer car j’ai des origines 525 

mais bon. Mon grand-père lui il criait. Lui il fallait qu’il soit servi tout de suite, voilà, des gens qui se 526 

croient au-dessus des lois. C’est moi d’abord. Et bien mon grand-père a dit à ma grand-mère, tu sais 527 

quoi la prochaine fois, chie dans l’lit, elle viendra tout de suite. J’lui dis mais comment tu peux parler 528 

comme ça ? Ca r’monte à des années, j’vais avoir 59 ans. Il y a bien sûr 50 ans car j’étais gamine et 529 

j’m’en rappelle, j’devais avoir 8-9 ans pas plus. Si je me rappelle de ça, c’est qu’il y avait déjà des 530 

soucis à l’époque du personnel. Ce n’est pas de maintenant ! Voilà, donc je me dis qu’elles ont du 531 

mérite. Mais punaise, ça m’avait choqué pourtant j’étais une gamine donc euh non non je dis euh si ça 532 

peut leur faire du bien aussi de v’nir chez moi, tant mieux !  533 

C’est vraiment comme ça qu’je le ressens. Ça ne me change rien à ma vie de dire des choses que je ne 534 

pense pas. Je ne vais pas dire que c’est bien si ça ne l’est pas et je n’vais pas dire que ça ne va pas bien 535 

alors que ça l’est. Ça ne fait pas avancer les choses. 536 

J : Un tout grand merci pour votre témoignage. 537 

 538 
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Entretiens 7 : Madame R. M. 1 

 2 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 3 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 4 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 5 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 6 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. 7 

L’entretien sera confidentiel. 8 

Est-ce que vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ?  9 

Celui-ci peut être interrompu à tout moment à votre demande. 10 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 11 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 12 

du projet « ESCHAP-O » ? 13 

J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc commencer. 14 

Est-ce que vous pouvez vous présenter en quelques mots ? 15 

R : Je m’appelle M… R… .Je suis pensionnée, j’étais femme au foyer. J’ai 70 ans. Comme cadeau 16 

pour mes 70 ans j’ai eu ce myélome qui s’est installé. Donc le 21 aoûtt, j’ai commencé mon traitement 17 

en hôpital de jour. Au départ, on venait me faire mes piqûres 2 fois par semaine pendant 15 jours-3 18 

semaines, je ne me souviens plus. Et puis, j’ai eu des réactions au traitement : soit une allergie aux 19 

antibiotiques, ce n’est pas très bien défini. Et à partir du mois d’octobre, je n’ai plus fait que …Oui il a 20 

été arrêté au mois d’octobre, on a supprimé les piqûres et normalement je pouvais l’arrêter 3 semaines 21 

et au vu des résultats qui étaient satisfaisants le docteur P… a décidé de continuer rien qu’avec le R… 22 

et la dexaméthasone, le Biphosphonate. 23 

J : Et le R…, c’est par la bouche ? 24 

R : Oui, c’est par la bouche, je dois le prendre 3 semaines et puis arrêter une semaine. Et la 25 

dexaméthasone, ca, c’est une fois par semaine. 26 

J : Et les piqûres que vous faisiez, c’est V… ? 27 

R : Je ne sais pas… 28 

J : Ce n’est pas grave. Est-ce que c’était 2 piqûres ou une piqûre ? 29 

R : C’était une piqûre dans le ventre .Ca venait tout préparé… 30 

J : Il n’y a pas de soucis .Cela n’a pas d’importance, c’était pour moi comprendre un peu mieux la 31 

maladie. Mais il n’y a aucun souci. Et c’est donc en 2020 que tout a commencé ? 32 

R : Disons que cela s’est précisé. Il y avait déjà des signes au mois de janvier. Puis au mois de mars, 33 

cela allait mieux, donc on n’a rien fait d’autre. Et puis, au mois de juin, j’ai commencé à avoir mal 34 

dans les bras, les épaules. Et comme j’avais de plus en plus mal, je suis allée trouver mon médecin 35 

traitant qui m’a fait faire des radios de l’épaule et des bras. Et quand je suis allée chez Madame P… au 36 

mois de juillet- c’était début juillet, je pense- au vu des résultats de la prise de sang, elle m’a fait faire 37 

une ponction de moelle et il s’est révélé que les plasmocytes étaient rentrés dans la moelle .J’ai fait un 38 

IRM qui a précisé aussi les douleurs, les points où je pouvais avoir mal. 39 
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J : Et de manière générale, est-ce que vous étiez satisfaite de l’hospitalisation à domicile ? Le fait que 40 

l’infirmière revienne ici? 41 

R : Oui parce qu’elle venait, elle me pesait, elle prenait ma tension, les gaz du sang. Tout était pris, la 42 

température aussi. Donc de ce côté- là, j’étais contente .Elle prenait le temps aussi de parler un peu. 43 

J : Et vous savez m’expliquer où vous vous situez par rapport à l’hôpital ?  44 

R : En dessous de 20kms parce que c’est pour cela que j’ai droit, que je pouvais être mise dans les 45 

soins à domicile. Je m’excuse mais avec les masques, j’ai mon nez qui coule tout le temps. (elle se 46 

mouche) 47 

J : Il n’y a pas de soucis. Et est-ce facile d’accès pour vous, en voiture ou en transport en commun ?  48 

R : En voiture, c’est facile. En transport en commun, non. Parce que je n’ai pas une ligne directe qui 49 

va jusqu’à Notre-Dame. 50 

J : Et au début, vous m’avez dit que vous aviez été à l’hôpital de jour. 51 

R : C’est-à-dire, c’est l’oncologie de jour. Donc j’allais une fois par mois, normalement, c’est ce qui 52 

était prévu et puis les autres, on venait ici faire les piqûres à domicile. 53 

J : Et c’était plusieurs jours d’affilés ? 54 

R : Non, au début, c’était 2 fois par semaine et normalement le traitement aurait dû continuer une fois 55 

par semaine. 56 

J : C’est V… ? 57 

R : Oui, c’est cela. 58 

J : Et c’est vous qui allez en voiture ? 59 

R : Oui, je conduis et je vais en voiture. 60 

J : Seule ? 61 

R : Oui, seule parce que…oui parce qu’il faut attendre…même quand je ne vais qu’une fois par mois 62 

pour l’injection, il faut compter au moins 2h30 : attendre le médicament, que l’injection s’amène, 63 

qu’on me la mette et puis que je puisse partir. Mais si j’avais continué avec le V…, d’après elle au 64 

mois de décembre, je n’aurais plus su marcher ou conduire. Mais j’ai toujours mes mains, mes pieds 65 

qui dorment. Mais je les sens, c’est cette sensation. En fait, ils sont peut-être un peu gonflés .Cela 66 

glisse, j’ai mes mains qui glissent. Mais ma sœur, qui est infirmière, me dit que c’est dû aux produits 67 

désinfectants.  68 

Ici, je viens de faire ma vaisselle, je n’ai peut-être pas mis de crème , ni rien du tout, mais elles glissent 69 

quand même. 70 

J : Oui, il y a peut-être les produits. 71 

R : Je ne sais même pas, je ne suis pas vraiment allergique. Mais avec le V…, j’avais des taches 72 

rouges comme cela et puis j’avais aussi des piqûres de Clexane , j’avais un ventre bien décoré. 73 

Maintenant je ne fais plus le Clexane, je n’ai plus que l’Asaflow à la place. 74 
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J : Avez-vous dû faire des aménagements dans votre maison pour que les infirmières puissent venir ? 75 

R : Non, parce que j’ai une pièce là-bas et on se mettait là .C’est tout. 76 

J : C’est le salon ? 77 

R : C’est la salle à manger, la petite salle à manger comme on dit ici et le living .On se mettait par là et 78 

c’est tout. 79 

J : C’était confortable pour vous ? 80 

R : Mais oui, moi j’aimais bien. 81 

J : Et par rapport à la perception que votre entourage a eu  ou a  au fait que les infirmières viennent 82 

faire le traitement à domicile. 83 

R : Il n’y a que mon mari. Ils n’ont rien dit. Je n’ai pas caché, au contraire, j’ai toujours dit « moi, j’ai 84 

un cancer ». Je l’ai toujours dit ouvertement. « J’ai un cancer, il y a le covid, je ne sors pas. » J’ai 85 

laissé tomber ma chorale parce que les distances de sécurité n’étaient pas respectées. Puis au début, ca 86 

je ne l’ai pas dit mais j’avais quand même des malaises. Je suppose que c’est le V… mais j’ai eu des 87 

sérieux malaises et cela je ne l’ai même pas dit à Madame P. Je m’asseyais, je buvais de l’eau et 88 

j’attendais que cela passe. 89 

J : Et le fait d’être à domicile pour vous, c’était plus rassurant ? 90 

R : Oui parce que franchement je n’aime pas aller dans le service oncologique. Maintenant,   j’y vais, 91 

j’y vais mais j’ai déjà eu l’occasion …enfin en 2013, j’ai déjà eu un plasmocytome dans le duodénum. 92 

A ce moment-là, il n’était pas dans la moelle, donc j’ai fait des rayons.  93 

J : Est-ce que je peux vous demander  comment l’hospitalisation à domicile s’est mise en place ? 94 

R : Facilement. Quand le traitement a commencé le 21 août, c’était fait, accepté .Madame P… avait 95 

fait le demande avant de partir en congé, donc tout était en ordre. On recevait …je vais chercher la 96 

farde. (Elle quitte la pièce) 97 

J’avais reçu une farde comme cela, avec ce que je pouvais avoir comme effets secondaires et chaque 98 

fois quand elle venait, il y avait une feuille qu’elle remplissait et elle mettait tout ce qu’elle constatait. 99 

J’ai trouvé cela bien. Cela c’est ce qu’elle devait faire … 100 

J : C’est rassurant pour vous, cette farde ? 101 

R : Maintenant, elle ne me sert plus puisqu’elles ne viennent plus. Elles viennent juste pour faire les 102 

prises de sang. On vient à domicile, ce qui est très bien. J’aime bien aussi mettre dedans l’infirmière 103 

qui vient à domicile, le pharmacien, le dentiste. Donc ils ont pris contact avec le dentiste pour voir si je 104 

pouvais avoir le traitement, normalement avec  le médecin traitant aussi mais si je ne vais pas avec 105 

mes résultats. Et maintenant, avec le covid, je fais prescrire mes médicaments par le docteur. Moi, je 106 

trouvais cela bien  107 

J : Et c’est le médecin.. 108 

R : La surveillance face au traitement. Voilà, ca c’était ce qu’elle faisait quand elle venait. 109 

J : Et c’est le médecin traitant qui vous en a parlé ? 110 
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R : Non, c’est le docteur 111 

J : C’est l’oncologue 112 

R : Oui, c’est Madame P… qui a pris contact avec mon médecin traitant, qui lui a envoyé le rapport… 113 

Il a facile à dire qu’il ne les reçoit pas parce qu’il faut qu’il aille sur son ordinateur. Cela dépend 114 

comment il est luné. Mais si je lui dis « j’ai besoin de ca », il va me dire : « Venez à une telle heure » 115 

pour ne pas que je sois trop en contact avec… 116 

Mais ici, j’ai peut-être eu le covid en étant asymptomatique. 117 

On ne le sait pas. J’avais insisté pour le test parce qu’il y en avait dans la rue. Il m’avait fait un papier 118 

en me disant « il faut téléphoner…». Il m’avait marqué le numéro que je devais appeler, j’ai téléphoné 119 

mais je n’ai jamais eu de réponse. Je n’ai jamais su aller sur le site et puis ils ont dit qu’il y avait 120 

saturation. Je me suis dit «Les 15 jours sont passés et voilà» et je me dis «Même si je l’ai eu 121 

maintenant ». Mais c’est difficile à dire puisque je n’ai pas de fièvre,  je suis asymptomatique. 122 

J : Donc vous m’avez dit que c’était l’oncologue qui vous avait parlé de la possibilité d’avoir des 123 

infirmières à domicile. Est-ce que les infirmières vous en ont parlé ? Comment est-ce que cela s’est 124 

passé ?  125 

R : Quand elles venaient, les jours étaient bien définis : tel jour et tel jour. Elles me disaient vers telle 126 

heure et puis par après, elles passaient quand même relativement tôt .J’ai déjà eu l’infirmière pour la 127 

prise de sang, l’infirmière qui venait me faire le Clexane sur ¾ d’heure .Mais comme cela j’étais 128 

tranquille. 129 

J : Tout était fait. 130 

R : Oui, mais je pouvais leur demander, voilà j’ai un souci…Elles pouvaient venir jusqu’ à 12h30.  131 

Et alors il a été opéré, aussi, il devait aller à l’hôpital pour la visite; à ce moment-là, j’ai demandé pour 132 

qu’elle vienne plus tôt et cela s’est fait. 133 

J : Pour vous c’était un confort qu’elles puissent aussi moduler un peu leur horaire ? 134 

R : Oui, mais il ne faut pas avoir peur de le demander  et dire je suis bloquée ici parce que … 135 

J : Et par rapport à votre mari ? Comment lui il l’a vécu ? La façon dont … 136 

R : Je n’en sais rien. Vous savez, il ne dit jamais rien. Je pense que ca le tracasse. Ca l’a tracassé sans 137 

plus. Oui, il va se tracasser mais il ne le dira pas. 138 

J : Et par rapport au fait que les infirmières viennent chez vous ? A domicile ? 139 

R : Non, il n’a rien dit, souvent  il se lève plus tard. Si elles viennent tôt il n’est pas encore levé ou il se 140 

lève à ce moment-là. 141 

J : Est-ce que cela a eu une influence sur sa vie ou sur ses activités quotidiennes ? 142 

R : Sur  mes activités, oui, parce que malgré tout, je suis fatiguée. C’est vrai que je me levais tôt pour 143 

que le clexane soit fait tôt pour ne pas attendre 11h parce qu’au départ, elle venait vers 11h mais je 144 

leur ai dit qu’alors je ne savais plus bouger. Par exemple, le samedi, j’allais chez le coiffeur à 8h. J’ai 145 

jamais arrêté, j’ai dit 8h30, c’est ma place chez le coiffeur, j’allais chez le coiffeur, puis j’allais faire 146 

mes petites courses, puis je revenais tandis qu’autrement je devais attendre qu’elles soient venues pour 147 
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aller. Pour avoir le temps, dire de traînailler .Disons que j’allais chez le coiffeur, je revenais vite ici, je 148 

l’attendais et puis je retournais faire mes courses. 149 

J: Si vous aviez dû faire ce qui s’est fait ici à l’hôpital cela aurait- il impacté toutes vos activités ? Cela 150 

aurait eu une influence sur vos activités ?  151 

R : Disons que j’allais le vendredi, comme encore maintenant, oui cela prend 1heure en plus et si 152 

j’avais le traitement complet 4 heures. Maintenant, c’est peut-être parce qu’il y a eu télévie et tout ça, 153 

il y a eu une histoire là-bas. Ils sont arrivés sans prévenir pour interroger les médecins, aller dans les 154 

services. Et je ne les ai même pas vus .J’ai regardé le télévie jusqu’au bout et je ne les ai même pas 155 

vus. C’est passé ou avant ou après. 156 

J : Quels sont, selon vous, les avantages de l’hospitalisation à domicile ? 157 

R : Cela évite un déplacement, c’est plus pratique quand c’est faisable. Celui qui doit avoir des 158 

baxters, c’est différent. Il y a des personnes qui reviennent avec leur baxter et elles doivent retourner le 159 

lendemain pour le retirer ou alors il y a une infirmière qui vient le retirer, je ne sais pas. 160 

J : Et vous voyez d’autres avantages à l’hospitalisation à domicile ?  161 

R : Le plus gros avantage, c’est qu’on n’a pas de déplacements. Quand c’est faisable, comme moi, 162 

quand c’est par piqûres, c’est préférable. 163 

J : Vous disiez tantôt que les infirmières pouvaient prendre le temps… 164 

R : Elles écoutent quand même 165 

J : Est-ce que vous avez l’impression que grâce au fait que cela se fasse à domicile il y ait beaucoup 166 

plus d’écoute et d’échanges que si cela se passait à l’hôpital ?  167 

R : Disons qu’à l’hôpital, il y a moyen de parler mais pas autant  bien sûr. Ici, elles prennent peut-être 168 

plus le temps. Elles  vont donner des conseils, par exemple, elle m’avait dit de faire de la kiné, de voir 169 

avec l’hôpital si je pouvais faire de la kiné ou même des massages. Mais maintenant vous voyez bien, 170 

tout est à l’arrêt donc… 171 

J : D’après vous, elles vous ont quand même donné des conseils ? 172 

R : Oui, surtout au début, comme j’avais une fameuse réaction. J’avais des croûtes dans le nez, je 173 

croyais que je saignais du nez. Elles m’ont dit de mettre de la pommade dans le nez  et que cela allait 174 

s’arranger. C’est vrai que j’ai été en chercher. Cela, c’est la pharmacienne…Je vous dis que j’étais 175 

rouge de la tête aux pieds. J’ai pelé, j’ai eu des cloches, donc il y a des choses que j’ai demandé à la 176 

pharmacienne pour mettre sur mes lèvres parce qu’à l’intérieur c’était tout irrité aussi. 177 

J : Et le fait que ce soit toujours la même infirmière ? 178 

R : Mais ce n’était pas toujours la même infirmière, elles venaient à 2 et puis parfois il y avait un 179 

changement. Je ne sais pas si les noms sont marqués. 180 

J : Pour moi, ce n’est pas important. Mais pour vous, c’était rassurant le fait de les connaître ? 181 

R : Mais non parce qu’elles étaient gentilles, aussi bien l’une que l’autre. 182 
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J : Dans votre quotidien, le fait de recevoir le traitement à domicile, est-ce que cela a changé quelque 183 

chose ? 184 

R : Mais non, cela ne change rien pour moi.  Le fait que je suis fatiguée, que je dois faire attention de 185 

ne pas tomber, c’est la seule chose mais cela s’est dû au traitement. 186 

J : La fatigue, cela c’est vraiment influencé par le traitement. Est-ce que vous pensez que le traitement 187 

à domicile a une influence sur cette fatigue ? 188 

R : Non, je ne pense pas .Je n’ai pas testé mais je crois que j’aurais quand même été beaucoup plus 189 

fatiguée d’aller au bus et c’est beaucoup plus dangereux d’aller au bus. Dans le cas du covid, 190 

actuellement, c’est beaucoup plus dangereux. 191 

J : Vous alliez à l’hôpital en bus ? 192 

R : Si je n’avais pas pu aller en voiture. Il faut prendre ce cas-là. Maintenant, en allant en voiture, 193 

c’était pas plus fatigant. Je ne saurais pas vous dire parce que j’ai quand même eu des réactions au 194 

début. 195 

J : Et la qualité de votre sommeil n’a pas changé du fait que vous recevez le traitement ici ? 196 

R : Non, si ce n’est que je me réveillais plusieurs fois la nuit, maintenant cela va mieux. Je ne sais pas 197 

pourquoi. Déjà, j’ai des tracas, des soucis familiaux qui viennent se greffer mais je pense qu’au mois 198 

de juillet, j’avais déjà cela. 199 

J : Moralement .Quand les infirmières venaient. Est-ce que l’hospitalisation à domicile avait un effet 200 

sur votre moral ? 201 

R : Sur mon moral ? Oui, parce qu’on parlait des tracas, elles parlaient. Elles écoutaient, donc cela ça 202 

va et même à l’hôpital, le docteur P... . Comme  je me levais tôt pour me laver, m’habiller et pour finir 203 

je suis restée en pyjama et elle me disait que j’avais le temps, que je pouvais les recevoir en pyjama  - 204 

il n’y a pas de soucis – et puis que je pouvais retourner me coucher. Ici, je m’assieds même le matin. 205 

Pour le moment, je me lève à 8h30-9h parce que je n’ai plus d’obligation, on ne vient plus. Je me 206 

remets dans le fauteuil, je débarrasse un petit peu, j’allume la tv et puis je regarde un petit peu la tv 207 

parfois bien tard : tant qu’il y a quelque chose que j’aime bien, je me dis je vais regarder et puis encore 208 

cela et cela. 209 

J : Moralement, cela a eu un effet bénéfique, d’après ce que je comprends. 210 

R : Oui cela a été bénéfique et ce qu’il faut dire surtout c’est qu’il ne faut pas avoir peur d’en parler.  211 

J : Est-ce que vous pensez que le fait d’avoir reçu vos traitements ici à la maison, cela a eu un effet 212 

bénéfique sur votre douleur ? 213 

R : La douleur elle est partie très vite, au début du traitement, c’est parti. Cela elle me l’avait dit. Je ne 214 

sais pas si c’est dû à cela. En fait, les douleurs que j’avais n’étaient pas où cela est renseigné. Sur une 215 

hanche, il y a une trace, là je n’ai pas mal par contre, j’étais restée bloquée et cela c’est parti. J’avais 216 

pris du Neurofen et elle voulait savoir combien. « Vous ne pouvez pas prendre cela. » Je dis : « 3 pas 217 

plus parce que sinon je n’aurais pas pu venir. Je n’aurais pas su venir à la consultation. » J’étais allée 218 

conduire mon mari et cela a été pénible pour revenir. Et quand je suis arrivée ici, on me téléphonait de 219 

Sainte-Thérèse pour que j’aille payer l’acompte pour ma marraine pour la chambre payante. Et c’est là 220 
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que j’ai appelé ma belle-fille, qui par chance était là, et elle est venue me conduire .Je lui ai dit : « Ne 221 

me demandez pas de venir signer le papier dans la chambre parce que je ne saurais pas. » 222 

J : Mais la douleur n’a pas changé du fait que ce soit ici ou à l’hôpital ? 223 

R : Non, cela ne change pas, c’est passé .A la limite, je me demande même si la cortisone que je 224 

prends une fois par semaine n’influence pas la douleur. Parce que parfois la nuit, j’ai encore bien mal. 225 

Mes mains, ca va mieux. Je sentais mes muscles mais je fais attention et je dois faire attention de ne 226 

pas tomber. Il faut éviter les chutes. Cette semaine –ci, j’en ai fait deux. Une dans l’escalier de la cave 227 

mais je me tenais donc je suis restée pendue comme ça et ici en déblayant la neige. Et je suis retombée 228 

dans une vasque mais je ne savais pas me relever. Heureusement qu’il y avait la vasque. Là je me 229 

faisais mal dans l’escalier comme cela, en arrière. 230 

J : Pensez-vous que l’hospitalisation à domicile a modifié vos relations avec l’entourage ? 231 

R : Non, on est dans une situation où ils ne viennent plus à cause du covid. Mon fils passe parfois avec 232 

les enfants et ils rentrent, on garde la distance de sécurité. Au début, c’était dehors parce qu’il faisait 233 

bon mais maintenant qu’il fait froid et qu’il pleut, moi j’avais toujours froid .Vous le voyez, je ne suis 234 

pas habillée légèrement. Maintenant, disons que cela va mieux mais même comme cela j’aurais eu 235 

froid. Au mois de septembre, j’avais froid aux pieds et avant je ne mettais pas de pull à col roulé. Une 236 

fois, elle m’a vue le docteur P… et elle m’a dit « Où allez-vous habillée comme cela, vous allez avoir 237 

trop chaud » Mais je lui dis : «Je me raidis rien qu’à mettre la perfusion et aller dans la salle 238 

d’attente. » Moi j’ai froid et je leur dis « Moi, j’ai froid » 239 

J : Vous allez toute seule en général faire les traitements ? 240 

R : Oui, il ne peut pas rentrer. La première fois, il est venu avec moi, puis cela a été ma fille et puis au 241 

mois de novembre, il n’a plus pu rentrer .Donc il était avec moi, j’ai dû appeler ma fille pour qu’elle 242 

vienne le rechercher et le reconduire. 243 

J : Que pensez-vous de votre vie sociale durant les traitements à domicile ? 244 

R : S’il n’y avait pas eu le covid, j’aurais quand même essayé de continuer mes activités dans la 245 

mesure de mes possibilités. J’aurais continué…j’ai une chorale ici à V… qui est plus proche. J’aurais 246 

continué là parce que je n’ai pas de responsabilités là tandis qu’à l’autre je suis quand même secrétaire 247 

et pour l’orchestre …Mon mari joue dans un orchestre et ma famille aussi, mes enfants et un de mes 248 

petits-enfants maintenant. J’étais allée à la réunion et je leur ai dit « Moi, je ne fais pas de rapport, 249 

pour le moment je ne saurais pas ». Evidemment, il y a le covid donc c’est cela le souci. 250 

Cela change. 251 

Les enfants, on n’est pas dans les normes : mon fils, il en a deux. Il est divorcé, donc quand ils sont 252 

chez lui, il vient parfois avec eux ou ils restent dans l’auto ou je leur dis de rentrer et de venir dire 253 

bonjour. Ma fille, elle vient encore bien par derrière, elle frappe à la fenêtre pour dire qu’elle est là ou 254 

alors maintenant qu’il fait mauvais, elle rentre par devant. Mais là ils sont 5. Parfois 3 parfois 5, cela 255 

dépend si le grand est à l’unif ou pas. 256 

J : Et vous recommanderiez à quelqu’un l’hospitalisation à domicile ? 257 

R : Oui, dans la mesure où c’est possible .Oui, pourquoi pas. 258 

J : Y –at-il des inconvénients à l’hospitalisation à domicile ? 259 
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R : Non, il n’y a pas d’inconvénients ou alors il faut …Je nettoie oui mais ce n’est jamais fini, il faut 260 

prendre la maison comme elle est. 261 

J : Y-a-t-il un point que l’on pourrait améliorer dans l’hospitalisation à domicile ? 262 

R : Non, comme le service est maintenant, c’est très bien. On vient pour mes prises de sang à 263 

domicile, c’est le principal. C’est fait dans la situation actuelle pour qu’on ne soit pas trop en contact 264 

avec les gens. Déjà quand j’arrive, je ne passe pas à la caisse, je ne passe pas  à l’accueil. Je prends 265 

mon billet en rentrant et puis je vais dire que je suis là. 266 

J : Et vous, cela vous arrange de ne pas être trop en contact avec les gens. 267 

R : Oui, avec ce qui se passe maintenant oui. Mon mari lui ne le comprend pas .Il veut aller promener 268 

mais je lui dis « Oui, mais pour aller promener, il faut aller du matin parce que moi je ne sais plus 269 

conduire quand il fait noir. Donc il faut partir à midi au plus tard mais arrivés sur place, il faut arriver 270 

avec ses tartines, il faut arriver avec sa boisson, il n’y a pas de toilettes. Cela c’est quelque chose qui 271 

est embêtant pour une femme. Un homme, il va au pied d’un arbre et c’est bon. Mais il n’y a pas de 272 

toilettes. Même à Maredsous, les toilettes sont fermées. Maintenant, je ne sais pas si la toilette pour 273 

handicapé n’est pas ouverte parce qu’on sait acheter un pain. Mais apparemment, ils ne font pas de 274 

petite restauration. Donc une fois que vous êtes là, vous devez revenir. Il voulait aller parce qu’il avait 275 

eu des propositions de cadeau dans un magasin mais c’est la même chose. Peut-être qu’au magasin on 276 

l’aurait laissé aller. C’est quelque chose qui est perturbant. 277 

J : C’est la situation qui fait que… 278 

R : Tous ceux qui vont…parce que mon fils, il est toujours en vadrouille. Samedi, il était à Crupet et 279 

dimanche il était dans le bois à Libramont. Mais moi, désolée mais je ne saurais pas faire dans le bois. 280 

Et puis maintenant, j’ai le handicap que je ne sais pas me relever toute seule. 281 

J : Voulez-vous rajouter quelque chose ? 282 

R : Non, moi je trouve cela bien 283 

J : Merci beaucoup ! Je vais couper l’enregstrement. 284 

 285 
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Entretiens 8 : Monsieur J. V. 1 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 2 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 3 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 4 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 5 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. L’entretien sera confidentiel. 6 

Est-ce que vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ?  7 

Celui-ci peut être interrompu à tout moment à votre demande. 8 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 9 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 10 

du projet « ESCHAP-O » ? J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc 11 

commencer. Pouvez-vous vous présenter en quelques mots ? 12 

JM : Je suis retraité pompier et voilà, j’ai le cancer. Ça fait un an et quelques mois qu’on me soigne à 13 

l’hôpital « Notre dame ». Et apparemment, j’ai échappé de très peu car j’étais en stade 4 pour le 14 

cancer. 15 

Ju : Quel type de cancer ? 16 

JM : C’était généralisé partout. Il y a eu des métastases à la tête, la boite crânienne, le cerveau, le 17 

poumon, le foie…un peu partout. 18 

Ju : Et le premier cancer, quel était-il ?   19 

JM : Non 20 

Ju : Quel âge avez-vous ? 21 

JM : 76 ans 22 

Ju : Comment avez-vous découvert le cancer ? 23 

JM : J’avais mal à la hanche l’année passée et je pensais que c’était une sciatique. Mais le docteur 24 

disait qu’il y avait autre chose et il avait raison. Suite à un scanner, il m’a dit que j’avais un cancer de 25 

stade 4 sur 4, c’est la phase terminale. 26 

Ju : Ah oui  27 

JM : On a agi depuis lors…fin du mois d’aout/ septembre l’année passée jusqu’à maintenant. 28 

Ju : C’était en 2019 ? 29 

JM : Oui, oui  30 

Ju : D’accord et quand j’emploie le terme « hospitalisation à domicile », cela reprend la fait que l’on 31 

reçoit les traitements à domicile. 32 

JM : C’est après 6 mois de traitements à l’hôpital (mettre un port-à-cath, faire des examens, des 33 

scanners et compagnie), le médecin m’a dit qu’on pouvait poursuivre à domicile. On vient pour le 34 

baxter et la prise de sang aussi.  35 
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Ju : D’accord et comment cela s’est mis en place ?  36 

JM : Je n’ai rien fait…Ce sont eux qui m’ont proposé et j’ai dit « oui ». 37 

Ju : La proposition venait de l’oncologue ?  38 

JM : Oui de l’oncologue  39 

Ju : OK et êtes-vous satisfait ?  40 

JM : Oui, c’est plus facile qu’on vienne le faire à domicile que moi aller chercher un parking patati 41 

patata… Ici à domicile, c’est plus facile pour moi. 42 

Ju : Oui et quand vous alliez à l’hôpital…Vous aviez fait tout une partie en hôpital de jour ?  43 

JM : Oui oui  44 

Ju : Et là, vous alliez tout seul en voiture ?  45 

JM : Ouais, j’allais tout seul en voiture parce que je me sentais capable. Et sinon, j’aurais demandé à 46 

mon fils d’aller me conduire et de venir me chercher et compagnie…Mais j’étais bien, j’étais 47 

conscient donc… 48 

Ju : Et selon vous, quels sont les avantages de pouvoir ainsi bénéficier des traitements à domicile ?  49 

JM : Ben, c’est beaucoup plus facile pour moi. C’est beaucoup moins compliqué que d’aller à 50 

Charleroi aux heures de pointe, les écoles et patati patata quoi.  51 

Ju : Et donc, est-ce plus une facilité au niveau du transport ?  52 

JM : C’est une facilité au niveau de transport et une commodité de «non-déplacement». 53 

Ju : Avez-vous du mettre en place certaines choses pour que ça puisse avoir lieu à votre domicile ?  54 

JM : Non, c’est l’oncologue qui m’a proposé de faire ça à domicile… je ne le savais pas !  55 

Ju : Et donc, ici, le traitement a lieu dans la pièce de vie ?  56 

JM : Ici et tous les x, je vais faire une prise de sang et je passe au scanner mais pour cela je me déplace 57 

évidemment.  58 

Ju : Et par rapport à votre entourage ? C’est votre épouse ? (Je désigne la femme présente dans la 59 

pièce.) 60 

JM : C’est mon épouse  61 

Ju : Comment est-ce perçu que vous recevez les traitements à domicile ? 62 

JM : C’est bien qu’on vienne à domicile, elle trouve cela bien aussi. Je ne me déplace plus que pour 63 

faire quelques courses vite fait. 64 

Ju : De quelle manière, cela a changé votre quotidien le fait que ce soit les traitements ici et pas à 65 

l’hôpital ? 66 
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JM : Ça a changé dans le sens…un plus. C’est plus facile qu’on vienne chez moi plus tôt que moi aller 67 

là-bas.  68 

Ju : Hum hum et par rapport aux activités de la vie de tous les jours, voyez-vous un changement ?  69 

JM : Ben, je suis toujours hyper fatigué, je n’avais quasi pas d’appétit et maintenant, je recommence à 70 

avoir de l’appétit. Et donc, je suis en bonne phase quoi.  71 

Ju : Oui et le fait de recevoir les traitements ici, cela change quelque chose dans vos activités de tous 72 

les jours ?  73 

JM : Non, parce qu’au contraire cela les simplifie. Si je vais à Charleroi, j’ai plus de risques. J’évite la 74 

rencontre avec beaucoup de gens et j’ai plus de possibilités de ne rien chopper quoi.  75 

Ju : Et au niveau de votre moral ?  76 

JM : J’ai toujours été optimiste moi ! Je vois que ca va dans le bon sens donc je suis content. 77 

Ju : Et vous disiez au niveau de la fatigue que vous étiez fort fatigués ? 78 

JM : Ah oui, le cancer ça pompe !  79 

Ju : Et la réception des traitements à domicile a permis d’alléger la fatigue ou cela n’a rien changé ? 80 

JM : Cela n’a rien changé mais je suppose que si j’allais moi-même, je serais plus fatigué… Il faut 81 

conduire, chercher une place dans le bazar, il y a du monde…Non, c’est plus facile comme ça !  82 

Ju : Et puis ici, vous êtes dans votre environnement… 83 

JM : Oui mais ça ce n’est pas grave. L’essentiel, c’est de se soigner quoi. 84 

Ju : Et au niveau de la douleur, êtes-vous douloureux ? 85 

JM : Non, j’ai chatouille et des démangeaisons mais pour ça, il m’a prescrit un médicament pour avoir 86 

moins de démangeaisons, je vais essayer. 87 

Ju : D’accord, et par rapport à votre entourage, vous m’aviez dit que vous aviez un fils… 88 

JM : Oui mais j’en ai deux  89 

Ju : Et comment, ils perçoivent la situation ?  90 

JM : Ils trouvent que je suis bien soigné. Ils voient une amélioration que moi je ne vois pas 91 

évidemment.  92 

Ju : Oui  93 

JM : Ils disent que c’était limite. J’ai un des fils qui habite ici (l’autre, il est en France) qui a été voir le 94 

médecin traitant et lui a dit qu’il a été pris sur le fil du rasoir en dernière limite. Il dit qu’on voit bien 95 

que tu reprends du poil de la bête, comme il dit. 96 

Ju : Oui oui et vos fils sont au courant que vous avez le traitement ici à domicile ?  97 

JM : Oui oui, ils travaillent de concert avec l’oncologue  98 
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Ju : Et le fait de recevoir le traitement à domicile, ça vous permet d’avoir une meilleure relation avec 99 

votre entourage ou ça vous permet de faire des activités en plus que vous n’auriez pas su faire si vous 100 

aviez dû aller à l’hôpital ? 101 

JM : Non 102 

Ju : Ça, ça ne change pas…Et je vous avais demandé, selon vous, les avantages mais selon vous, il y a 103 

des inconvénients ?  104 

JM : Que du contraire, il y a des avantages et pas d’inconvénients.  105 

Ju : Tant mieux !  106 

JM : Ben oui !  107 

Ju : Recommanderiez-vous à votre entourage proche (amis ou famille) les traitements à domicile ?  108 

JM : Je leur conseillerai le système qu’on m’applique.  109 

Ju : Oui  110 

JM : C’est plus facile, plus clair, plus simple. On ne se dérange même pas et voilà… 111 

Ju : Avez-vous en tête des points qui pourraient être améliorés ?  112 

JM : Je n’en vois pas…On vient à domicile me faire tout ce qu’il faut faire ! 113 

Ju : Merci beaucoup ! Je vais couper l’enregistrement. 114 

 115 
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Entretien 9 : Monsieur P.P. 1 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 2 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 3 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 4 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 5 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. L’entretien sera confidentiel. 6 

Est-ce que vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ?  Celui-ci peut être 7 

interrompu à tout moment à votre demande. 8 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 9 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 10 

du projet « ESCHAP-O » ? J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc 11 

commencer. Puis-je vous demander de vous présenter ? 12 

P : Mon nom est P… P…, j’ai 64 ans et demi. Je suis inspecteur pour la culture, ce qui ne vous dira 13 

pas grand-chose. Je travaille souvent sur les routes pour les différents opérateurs culturels, sinon je fais 14 

un travail derrière ordinateur. Mon adresse professionnelle est ici à la maison bien que je dépende d’un 15 

ministère. Evidemment, je ne suis pas un freelance. C’est la nature du boulot qui fait que je ne suis pas 16 

affecté physiquement au ministère. Je suis divorcé il y a déjà 20 ans. Je  peux dire que je suis en 17 

couple mais on ne vit pas ensemble. J’ai des enfants qui sont grands. Je suis déjà grand-père plusieurs 18 

fois. 19 

J : De quel cancer êtes-vous atteint? 20 

P : J’ai un cancer du poumon. On m’a retiré la moitié du poumon droit. J’ai suivi deux fois des 21 

chimiothérapies avec un an d’intervalle entre les deux .Et puis, en même temps de la fin de la 22 

deuxième procédure, j’ai commencé l’immunothérapie. 23 

J : Et cela fait longtemps qu’on vous a diagnostiqué un cancer ? 24 

P : En juillet 2018. 25 

J : Et l’immunothérapie, vous me dites que vous avez commencé en ….. 26 

P : En février 2020, je pense. C’est une procédure d’un an. Cela fait un an aujourd’hui. 27 

J : Et par rapport au traitement à domicile, comment cela s’est-il mis en place, la procédure ? 28 

P : Et bien, c’est le docteur qui me l’a proposé. Il m’a dit que j’étais libre de  le faire ou pas. Il m’a un 29 

peu expliqué le contexte, les contours du point de vue de l’hôpital, bien sûr. Et cela me convient très 30 

bien puisque je n’habite pas trop loin et en même temps j’ai quand même l’impression d’être chez moi 31 

mais j’ai quand même un boulot extrêmement prenant , donc gagner 1 heure, 1heure et demie lors de 32 

chaque traitement, cela m’arrange. Franchement oui. 33 

J : Donc vous disiez le médecin, c’est l’oncologue ? 34 

P : Oui, l’oncologue. 35 

J : Est-ce que vous avez dû participer à des réunions avec les infirmières ?  36 
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P : Non, je sais que cela se fait, je l’ai lu mais moi on ne me l’a pas proposé, donc je ne l’ai pas fait. 37 

J : Avez-vous dû installer des choses particulières dans votre domicile pour que cela puisse avoir lieu ? 38 

P : Non, absolument pas. Je prends une chaise et une table de la salle à manger .Je suis assis dessus, 39 

avant il y avait un fauteuil qui était le fauteuil pour ma mère exactement à la même place, mais il est 40 

parti avec elle. Non, le matériel s’installe très simplement. Je n’ai pas véritablement de table de salon 41 

parce que je suis trop fainéant pour en chercher une. J’ai trouvé un substitut. Donc non. 42 

J : Donc cela se passe bien, ici, dans votre salon ? 43 

P : Cela me convient très, très bien comme procédure. 44 

J : Et votre entourage est au courant que vous recevez des soins à domicile ? 45 

P : Oui, bien sûr, c’est important. J’ai deux enfants, même si il y en a un qui ne vit pas en Belgique .Ils 46 

sont au courant, ma compagne forcément est au courant, ma mère, qui vivait avec moi jusqu’à il y a 47 

peu, donc forcément aussi. Et sur mon lieu de travail, je ne l’ai jamais caché non plus. Ne serait- ce 48 

que parce que cela a des répercussions sur mes  activités. Même si nous sommes un corps de 49 

travailleurs  très autonomes, on a quand même des moments comme conjoints  communs et on est 50 

aussi dans une filière de travail, donc le travail de l’un impact celui des autres de façon directe ou 51 

indirecte, cela dépend un peu des cas. 52 

J : Et comment l’hospitalisation à domicile est-elle perçue par cet entourage ? 53 

P : Il n’y a personne qui a fait un commentaire d’aucune sorte. A partir du moment où ils ont vu que 54 

moi j’étais content ainsi, il n’y a eu aucun commentaire. 55 

J : Est-ce que vous trouvez que l’hospitalisation à domicile a modifié vos relations avec votre 56 

entourage ?  57 

P : Non, vraiment pas. 58 

J : Par contre, est-ce que cela a eu un impact positif ou négatif  ? 59 

P : Sur mon entourage ?  Je ne vois pas très bien ce que vous mettez derrière. Je ne pense pas, non. 60 

J : Le fait de pouvoir gagner 1 ou 2 heures, cela permettrait de.. 61 

P : Non. C’est mon lieu de vie mais c’est aussi mon lieu professionnel. De plus je vis seul ici. Enfin 62 

cela dépend un peu, jusqu’au mois d’octobre, ma mère vivait ici mais ma mère qui est fort âgée, ne 63 

s’occupait pas de cela. D’ailleurs elle se réfugiait dans la cuisine ou dans sa chambre ou que sais-je 64 

pendant les procédures, donc cela n’a jamais eu d’incidence. 65 

J : Et par rapport à vos activités quotidiennes ? Le fait d’avoir vos traitements ici, les a modifiées ou 66 

influencées ? 67 

P : Il y a une modification mais je ne pense pas que ce soit l’hospitalisation à domicile qui fait cela. Le 68 

jour de la procédure, c’est clair que je peux oublier toute notion de travail après parce que dans les 69 

deux heures qui suivent, j’ai besoin de me reposer. Je m’installe dans le canapé, je prends un bouquin 70 

et parfois même, je m’endors .Je ne sais pas travailler quand j’ai cela. J’ai déjà essayé mais cela ne 71 

marche pas. Je me suis dit si cela fonctionne, si j’arrive à me déplacer, je me déplacerai mais il ne faut 72 

pas que je tire trop sur la ficelle. Donc je reste tranquille, je m’installe dans mon fauteuil, je prends un 73 
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bouquin et j’attends que cela passe. Et cela dure 2, 3 heures pas plus, maximum 3 heures. C’est le seul 74 

impact que je vois du traitement. Alors le fait que c’est à domicile, cela ne change rien, puisqu’en fait 75 

cette fatigue ne se déclenche pas tout de suite. Quasiment 2 heures après ; c’est presque mécanique. Je 76 

constate que le délai est presque toujours de 2 heures. 77 

J : Et que vous receviez le traitement ici ou à l’hôpital … 78 

P : Cela ne change rigoureusement rien par rapport à cela. 79 

J : Par rapport à la fatigue ? 80 

P : Non, rien. 81 

J : Et par rapport à la qualité de votre sommeil ? 82 

P : C’est très difficile à dire. J’ai un sommeil qui est effectivement très compliqué mais il a toujours 83 

été compliqué. J’ai une CPAP.  CPAP que j’ai eu dans la préparation de mon opération. Donc  avant le 84 

traitement, donc le problème n’est pas nouveau. Souvent quand je me couche, je me dis « est-ce que je 85 

vais réussir à dormir ? ».  Donc j’arrive rarement à m’endormir avant 2 heures du matin.2h, 2h30. Hier 86 

j’ai eu un coup de bol, minuit et demi, mais c’est vraiment rare mais cela se répercute évidemment sur 87 

mon heure de lever aussi. Heureusement que j’ai un travail qui implique beaucoup de travail à la 88 

maison parce que concrètement, grosso modo depuis l’opération, je n’arrive plus à me lever avant 8h, 89 

8h30. Ou alors si, carrément en pleine nuit. Dimanche dernier, je me suis levé à 6h et j’étais en pleine 90 

forme. Bon je me suis quand même recouché et puis j’ai redormi 4 heures  mais ce n’était pas une 91 

bonne idée parce qu’il était quasiment midi quand je me suis levé. Mais sinon, j’étais en pleine forme 92 

à 6h du matin. C’est très variable. 93 

J : Et vous faites parfois des petites siestes durant la journée ? 94 

P : Non, je n’ai jamais su faire de sieste. Je corrige. Depuis un an ou deux, il m’arrive de m’installer 95 

dans le fauteuil pour lire un bouquin mais je ne m’en rends pas vraiment compte mais je m’endors. 96 

Cela arrive mais c’est rare. Je n’ai jamais su dormir l’après-midi. Je n’ai jamais su dormir en voiture, 97 

par exemple, même lors de trajets de nuit. Je n’en fais plus depuis très longtemps. J’en ai fait quand 98 

j’étais jeune. Je n’ai jamais pu dormir quand c’était quelqu’un d’autre qui conduisait. Je n’ai jamais 99 

réussi .Donc j’ai un problème de sommeil depuis très longtemps qui est bien antérieur à mon 100 

traitement. 101 

J : Est-ce que l’hospitalisation à domicile a un effet sur ce problème de base, l’aggrave ou.. 102 

P : Je ne pense pas. Mes traitements ont un impact. Donc depuis la préadolescence, mon cycle de 103 

sommeil, c’est grosso modo minuit et demi -2h, 1h  du matin – 8h30-9h, cela c’est mon cycle de 104 

sommeil. Il n’est pas du tout viable dans la société, cela je le sais, je ne vis pas en cycle naturel sauf le 105 

dimanche parfois. Mais depuis les traitements, il y a une aggravation. C’est comme si j’avais perdu 106 

une heure supplémentaire. Je m’endormais encore une heure plus tard et donc je me lève une heure 107 

plus tard aussi. Aujourd’hui, j’ai dormi 8h30 mais c’est exceptionnel, je me suis levé à 9h30. Comme 108 

je vous l’ai dit, je me suis endormi exceptionnellement tôt  pour ces derniers temps mais c’est quand 109 

même une heure. 110 

J : Et au niveau du moral ? 111 

P : Je n’ai aucun problème au niveau du moral. J’ai un moral en fer, je suis sûr que cela m’a aidé dans 112 

tout mon traitement. C’est comme cela, je ne pourrais rien y changer, j’ai le moral. 113 
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J : L’hospitalisation à domicile a-t-elle un effet ou n’influence-t-elle pas du tout votre moral ? 114 

P : Je ne sais pas si c’est l’hospitalisation. Oui, c’est sûr qu’il y a eu des effets mais c’est lié au 115 

traitement. Quand j’ai fait de la radiothérapie, forcément c’est crevant. En plus, généralement, j’avais 116 

mes traitements à 8h, 8h15. Je vous ai expliqué mon cycle de sommeil, donc c’est deux fois plus 117 

crevant .Oui cela c’est évident mais en dehors de cela je n’ai pas eu le sentiment qu’il y ai eu une 118 

influence. 119 

J : Ici, le fait de faire votre traitement n’a aucun impact, aucune influence sur votre moral ? 120 

P : Sur mon moral, non, pas du tout.  A la rigueur il serait même un peu meilleur puisque je suis dans 121 

mes habitudes de tous les jours. A l’hôpital, il y a quand même une lourdeur malgré tout quoiqu’on 122 

fasse, on n’y peut rien, personne n’y peut rien, c’est comme cela. 123 

J : Et comment vous, vous ressentez cette hospitalisation à domicile ?  124 

P : A domicile ? Moi, très bien, je n’arrête pas de vous le dire. Tout se passe très bien pour moi. 125 

Franchement je n’ai rien à dire de particulier. J’en suis très content personnellement. On me l’avait 126 

déjà proposé dans ma première thérapie, début 2019 je pense ou à cheval sur 2018-2019. Donc j’ai 127 

déjà eu à ce moment-là des soins à domicile. Et pour la deuxième fois, quand c’est reparti, l’oncologue 128 

me l’a reproposé, j’ai dit oui tout de suite. Franchement oui, moi j’aime bien. 129 

J : Et voyez-vous des avantages à cette hospitalisation à domicile par rapport à l’hôpital ? 130 

P : Des avantages ?  Oui, il y a des avantages : d’abord c’est moins stressant, je ne dis pas que je suis 131 

stressé, ce n’est pas cela que je veux dire, le stress on le réduit trop en terme de définition. Tout le 132 

monde d’une manière ou d’une autre vit des stress  à un moment donné. Oui, c’est clair que le fait de 133 

ne pas se déplacer, je ne dois pas faire attention sur la route, je ne dois pas faire attention aux gens, 134 

veiller à  me laver sans arrêt les mains, alors que chez moi, je les lave chaque fois que je sors de chez 135 

moi, cela va de soi. Là-bas, toutes les 30 secondes je me lave les mains quand je suis à l’hôpital. Outre 136 

ce qui est proposé par l’hôpital, j’ai ma propre réserve sur moi .Je l’utilise encore plus souvent, cela 137 

oui. Quand je suis dans la salle commune, forcément il y a plein de gens qui sont malades , je ne sais 138 

pas ce qu’ils ont exactement, il y a une forme de stress qui s’installe même si on ne fait pas attention. 139 

Tout cela, je ne l’ai pas à la maison. Principalement, c’est cela , la grosse différence pour moi. 140 

J : Et comme inconvénient ? 141 

P : A la maison ? Honnêtement je n’en vois pas. D’inconvénient, je n’en vois pas. 142 

J : Et par rapport au fait que ce soit régulièrement les mêmes personnes qui viennent faire le traitement 143 

à domicile, est-ce que pour vous c’est quelque chose de rassurant ?  Ou si c’était à chaque fois une 144 

personne différente, cela vous irait aussi ? 145 

P : Oui, il y a quand même un côté plus convivial, nettement plus convivial. .Je crois que ce n’est pas 146 

inutile du tout. Au contraire. Au-delà de cela, cela me rassure que c’est une professionnelle qui vient. 147 

Donc si j’ai chaque fois une nouvelle personne, je ne sais pas, je me pose la question,  je ne  le saurai 148 

seulement après le traitement si cela va ou pas. Donc c’est une question qui n’existe plus à partir du 149 

moment où c’est la même personne qui vient. Je ne vois que ces deux dimensions là. 150 

J : Et au  niveau relation thérapeutique et éducation thérapeutique .Quand je parle de relation 151 

thérapeutique je parle du fait que ce soit une infirmière qui prend plus particulièrement soin de vous, 152 

vu que, quand elle est chez vous, elle s’occupe d’un patient à la fois .Est-ce que pour vous cela fait 153 
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partie des avantages du domicile ou si vous étiez en hôpital de jour l’infirmière faisait tout autant 154 

d’éducation à la santé  que ici à domicile ?  155 

P : C’est incontestablement un avantage. Maintenant je vais vous dire que quand je vais à l’hôpital de 156 

jour, quand vous avez été 4,5 fois, les gens vous connaissent. Moi, ils me reconnaissaient, ils 157 

m’appelaient même par mon nom, alors que ce sont des personnes qui n’ont aucune raison de 158 

pratiquer ainsi, ils le font quand même. Non, moi je n’ai jamais eu à me plaindre aussi bien à l’hôpital 159 

qu’à la maison mais c’est évident, je le rappelle qu’avoir toujours la même personne à la maison c’est 160 

un avantage. C’est évident. 161 

J : Le fait d’être entre guillemets plus exclusif, pour vous est-ce que cela rentre en ligne de compte ou 162 

vous ne voyez pas la différence ?  163 

P : Qu’est-ce que vous mettez derrière « exclusif « ? 164 

J : Dans le sens où, ici à domicile, vous nous avez expliqué que parfois il y avait  eu  une sensation 165 

d’aiguille qui piquait. Est-ce qu’à l’hôpital de jour il y aurait eu ce même échange ou par manque de 166 

temps.. 167 

P : Non, il n’ y aurait pas eu le même échange parce qu’elles n’ont pas le temps, on ne peut pas leur en 168 

vouloir. Elles courent. C’est difficile à dire parce que moi je trouve que j’ai toujours été extrêmement 169 

bien traité quand j’ai été, chaque fois et j’en suis très content.  Pour moi il y a clairement une plus- 170 

value à être à la maison mais c’est la même logique. 171 

J : Est-ce qu’on vous a parlé de l’aspect financier quand on vous a présenté le programme ?  172 

P : Cela n’a jamais été évoqué. 173 

J : Jamais été évoqué. Donc pour vous cela n’est pas entré en ligne de compte comme critère de 174 

choix ? 175 

P : Non, du tout. 176 

J : Ce n’est pas une des raisons pour laquelle vous avez choisi l’hospitalisation à domicile ? 177 

P : Non jamais. Cela n’a jamais été évoqué. Maintenant, sans être riche, je ne suis pas pauvre non plus. 178 

Il y a des gens qui pourraient se dire : les frais de transport, c’est quand même cher. Ce n’est pas mon 179 

cas, je prends de toute façon ma voiture. Je travaille régulièrement à Bruxelles, je prends ma voiture. 180 

En transports en commun, c’est trop long, cela prend trop de temps, j’ai trop de perte de temps. 181 

J : Vous, c’est surtout le gain de temps et la sécurité qui vous importent si j’ai bien compris. 182 

P : Il y a le côté confortable aussi. C’est clairement plus confortable d’être chez soi .C’est normal, je 183 

suis  assis chez moi sur ma chaise. J’ai le fauteuil, je prends dans mes affaires, il a des meubles je suis 184 

chez moi. C’est quand même beaucoup plus confortable. 185 

J : Que pensez-vous de votre vise sociale durant le traitement à domicile ? 186 

P : Je dois dire que, de manière générale, je suis un ours, donc je n’ai pas énormément de vie sociale 187 

en dehors de ma famille, même eux je les vois mais pas tant que cela. Donc qu’est-ce qui changerait 188 

par rapport à cela ? Pas grand-chose, en fait ; oui les gens sont attentifs, cela c’est clair. Je pense qu’ils 189 

sont un peu étonnés du fait que j’ai le moral. Etonnés et en même temps, maintenant, c’est devenu une 190 
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routine. Personne n’évoque, oui  on dit bien de temps en temps que j’ai des soins, tout le monde évite 191 

le mot fatidique le cancer. Ici, pendant les fêtes, j’ai organisé – j’ai respecté les bulles, pour chacun des 192 

repas-, j’ai organisé 3 repas ici, chacun des  repas ici de A à Z. Personne ne s’est posé de questions  au 193 

sujet de ma maladie .Personnellement, je n’ai pas d’impact mais comme je vous dis j’ai une vie sociale 194 

relativement limitée. C’est pas une question de choix, je ne suis pas demandeur, c’est tout. 195 

J : Et le fait de ne plus devoir aller à l’hôpital, est-ce que cela vous permet de mettre entre parenthèses 196 

la maladie ? 197 

P : Ah oui, plus peut-être pour mon entourage que pour moi. Parce que moi, j’y pense quand même, je 198 

le sais. Mais pour mon entourage, oui, je pense que cela compte beaucoup. Pour eux en fait, je ne suis 199 

plus en traitement, le traitement actuel, ce n’est pas un traitement. Si,  intellectuellement, ils 200 

comprennent bien à quoi cela sert mais cela n’est pas un traitement pour eux, on ne me soigne pas. 201 

C’est bon pour le dos, ce qui est d’ailleurs vrai mais on ne me soigne pas. La question n’est même pas 202 

évoquée en fait dans le privé. C’est comme cela qu’ils le perçoivent. J’observe, pour eux, je suis 203 

soigné et je n’ai plus le cancer pour eux. 204 

J : Vous pensez, finalement, que c’est le propre du patient de se dire que le domicile cela ne me  205 

rappelle pas la maladie parce que l’hôpital on associe très fort finalement, on voit les autres personnes 206 

l’impact de la maladie, la perte de cheveux, c’est toujours un peu une piqûre de rappel. 207 

P : Absolument, c’est tout à fait vrai. Et, on ne pense pas à la famille, que pour eux aussi , ils ne 208 

s’imaginent plus trop le soin , ils ne pensent plus trop à cela, ils le savent mais cela fait moins tandis 209 

que si j’allais à l’hôpital, c’est le rappel : papa il est malade donc … 210 

J : Mais en contre -partie, ce n’est jamais votre famille qui vous accompagne pour faire vos 211 

traitements ? 212 

P : Non, d’ailleurs, je les ai franchement dissuadés. Donc ma compagne est venue deux fois ou trois 213 

fois peut-être, en deux traitements, c’est tout. Mais je n’ai jamais pris personne avec moi, j’ai fait cela 214 

tout seul. J’ai d’ailleurs eu des critiques-entendons-nous-une sorte de demi-lamentations de plusieurs 215 

membres de la famille parce que même quand on me l’annoncé j’ai fait toutes les procédures moi-216 

même. Donc c’est moi-même qui l’ai annoncé aussi bien à mon entourage professionnel qu’à ma 217 

famille. Personne n’est venu avec moi .Ils l’ont vécu plus difficilement que moi finalement. Pas tous 218 

bien sûr mais quand même mes deux enfants, ma compagne, ma mère. Oui c’est clair que cela a été 219 

plus dur pour eux. Ils n’ont toujours pas compris pourquoi j’avais fait cela tout seul. En réalité, cela 220 

procède de ma façon de vivre, j’ai toujours été comme cela. 221 

J : Peut-être pour les protéger aussi un petit peu. 222 

P : Oui, bien sûr d’une part  et d’autre part je n’aime pas qu’on s’ingère dans ma vie. Il y a une 223 

lourdeur psychologique que je ne veux pas leur faire porter. 224 

J : Recommanderiez-vous à quelqu’un l’hospitalisation à domicile ? 225 

P : Oui, chaudement. Franchement oui, je le fais d’ailleurs déjà. Pas pour des gens qui sont dans le cas 226 

de figure parce que je n’en connais pas comme cela. Je connais quelques personnes qui ont des cancers 227 

dont on me parle ou que je connais personnellement et qui sont dans des traitements mais ce sont des 228 

gens qui sont bien plus loin que moi, dont certains sont déjà décédés entretemps. Non je n’ai pas eu 229 

l’occasion en fait mais cela ne m’empêche pas de le dire spontanément en fait. 230 
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J : Par rapport à l’horaire de l’hospitalisation à domicile. Vous savez le jour de la venue de 231 

l’infirmière. Est-ce que cela modifie votre journée ou vos activités puisque vous savez que ce jour-là 232 

comme vous m’avez dit que vous savez que l’après-midi vous ne devez plus travailler ? .Imaginons 233 

que l’infirmière vienne au matin, cela vous poserait problème ? 234 

P : De manière générale, je blanchis la journée, il n’y a rien d’autre. Dans mon agenda, il n’y a rien 235 

d’autre mais je fais d’autres choses. Je fais autre chose en attendant. Par exemple ici avant que vous 236 

n’arriviez j’étais en train de superviser une série de rapports parce que je préside des réunions en 237 

zoom, en vidéo- conférences .Je préside une réunion dans laquelle vont passer une série de dossiers 238 

mais je dois les lire avant. C’est un minimum, donc je faisais cela en attendant . Cela je peux le faire si 239 

je veux, le soir, la nuit, n’ importe quand. 240 

J : Vous n’allez pas entreprendre quelque chose de neuf ? 241 

P : Ou quelque chose qui va me prendre la tête. 242 

J: Quand vous dites en nous attendant, peut-être envoyer un mail, passer un petit coup de fil pour une 243 

petite chose à régler très vite mais cela s’arrête là ? 244 

P : Oui exactement. 245 

J : Est-ce que pour vous ce blanchiment de journée c’est pesant ? 246 

P : En fait non, je me suis demandé à un moment comment le milieu professionnel le vivrait mais j’ai 247 

dit clairement de quoi il s’agissait. Donc  il n’y a rigoureusement personne qui me pose des questions 248 

là-dessus. Ce n’est jamais mis en cause et jamais personne n’essaie de me contacter ce jour-là. Ou dès 249 

qu’il fait l’erreur parce qu’il a oublié ou parce qu’il ne le sait pas, je lui dis c’est ma journée 250 

d’immunothérapie. « Ah oui ça va. » On passe à autre chose. Cela c’est quand même très confortable 251 

évidemment. C’est lié à  mon type de boulot aussi, si je ne fonctionnais pas un peu  comme un 252 

indépendant, là ce serait plus difficile là c’est sûr. Pour l’heure -là c’est clair, on en a déjà discuté 253 

ensemble. Je ne souhaite pas qu’on vienne trop tôt, justement pour les raisons de sommeil que je vous 254 

ai évoquées. Mais en fait quand vous avez téléphoné, il y avait un quart d’heure que je sortais de la 255 

salle de bain. J’avais déjà travaillé avant mais j’avais aussi pris mon café à mon aise, lu mon journal 256 

en ligne, j’ai plusieurs journaux. C’est mon rituel quotidien, il n’a pas changé. Si on me demandait de 257 

commencer la procédure à 8h je serais au taquet. Je suis totalement contraint d’une part et d’autre part 258 

à ce moment-là de la journée je ne vaux rien. 259 

J : Pour vous, ce serait plus une contrainte ? 260 

P : Ah oui. Clairement oui. 261 

J : Pour les raisons que vous avez évoquées tout à l’heure. 262 

P : Mais comme je blanchis de toute façon la journée dans mon agenda : venir en début d’après-midi 263 

ou en fin de matinée comme c’était le cas au début, cela me convient très bien. C’est parfait pour moi. 264 

J : Auriez-vous en tête un ou plusieurs points d’amélioration par rapport à l’organisation ou par 265 

rapport à votre ressenti à vous ? 266 

P : Non, je n’ai pas réfléchi, je ne crois pas spécialement. Je reprends toute la procédure de A à Z, 267 

l’heure – je viens d’en parler, le jour –je viens d’en parler aussi, la procédure en tant que telle, je n’ai 268 
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rien à dire. Franchement non. Si vous en voyez , vous, vous devez me suggérer des choses .Peut-être 269 

que je n’y pense pas mais moi personnellement je n’en vois pas. 270 

J : Mais pour l’instant on ne m’a pas souvent répondu à cette question. 271 

P : Pour moi, ce ne serait pas compliqué parce que j’ai mon franc parler mais je n’ai franchement rien 272 

à dire .Je suis très content de la façon dont cela se passe. 273 

J : Désirez-vous ajouter autre chose ? Un point dans votre ressenti ou la façon dont vous vivez le fait 274 

de recevoir vos traitements à domicile. Un point que je n’ai pas abordé 275 

P : Non, pas que je sache. 276 

J : Merci beaucoup ! Je vais couper l’enregistrement. 277 

 278 
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Entretien 10 : Madame V. M. 1 

J : Bonjour, je m’appelle Julie Quaghebeur, étudiante en Master en santé publique. Dans le cadre de ce 2 

master, je dois réaliser un mémoire. Pour ce faire, j’ai décidé de m’interroger sur la perception qu’ont 3 

les patients bénéficiant d’une hospitalisation à domicile. 4 

Tout d’abord, merci de m’accorder un peu de votre temps. Sachez qu’il n’y a pas de bonnes ou de 5 

mauvaises réponses, tous ce que vous allez dire m’intéresse. L’entretien sera confidentiel. Est-ce que 6 

vous voulez bien que je vous enregistre pour faciliter la retranscription ? Celui-ci peut être interrompu 7 

à tout moment à votre demande. 8 

Ma question de recherche est : Comment est perçue l’hospitalisation à domicile chez les patients 9 

atteints d’un cancer traité par des traitements anti-tumoraux administrés à leur domicile dans le cadre 10 

du projet « ESCHAP-O » ? J’ai divisé cette question générale en sous-questions. Nous allons donc 11 

commencer. Pouvez-vous vous présenter ? 12 

M : Je suis M…., j’ai été diagnostiquée avec un cancer du sein depuis 2019, au mois de juillet 2019. 13 

J : Avez-vous des enfants ? 14 

M : J’ai trois enfants. 15 

J : Quel âge avez-vous ? 16 

M : 56 ans .Ma dernière fille va avoir 17 ans au mois de juin. 17 

J : Et au niveau professionnel, dans quel domaine étiez-vous ?  18 

M : Dans l’horeca. Je travaillais dans l’horeca. 19 

J : Et au niveau des traitements, quel traitement avez-vous suivi  pour votre  tumeur ?  20 

M : J’ai été opérée. Donc diagnostiquée au mois de juillet, j’ai été opérée au mois d’août et puis de là 21 

on a commencé directement les traitements. 22 

J : Cela a toujours été chimio et puis.. 23 

M : Cela a été chimio, j’avais 6 chimios à faire, on n’en a  fait que 3 parce que cela n’allait pas .J’étais 24 

malade, je ne supportais plus, on a arrêté. Puis on a fait la radiothérapie, puis on a repris les chimios.  25 

J : Et les traitements ici à domicile, cela s’est fait pendant combien de temps ? 26 

M : Les traitements à domicile c’était toutes les 3 semaines et je crois que j’en ai eu 6 à domicile.6 27 

traitements à domicile  28 

J : Et cela a commencé il y a longtemps ? 29 

 M : Très bonne question. Les dates … 30 

J : Ce n’est  pas grave, c’est pour moi avoir une idée.  31 

M : Cela a fini au mois de décembre, donc si on compte toutes les 3 semaines, j’en ai eu 6. 32 

J : Donc vous avez commencé vers juillet-août ? 33 
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M : Un peu plus tard… Cela serait plutôt le mois septembre. Oui parce que au lieu de le faire à 34 

domicile, j’ai dû aller le faire à l’hôpital parce que j’ai eu plein de problèmes, j’ai failli faire une 35 

thrombose aussi à cause du port à cath, au mois de février .Je me suis levée au matin, j’avais le bras 36 

qui était gonflé et la main qui avait doublé de volume. 37 

J : Et cela, c’était dû à quoi ? 38 

M : Le port à cath qui était bouché, 2 petits caillots. 39 

 Cela s’était bloqué et quand je suis allée aux urgences, ils m’ont dit : on ne peut plus piquer le port à 40 

cath...Puis  on a dû stopper les chimios et quand on a recommencé les chimios, ils en ont fait deux 41 

dans le bras. Mais dans le bras, on ne peut pas le faire à cause des veines .Donc après j’ai repassé des 42 

examens et après ils ont recommencé la chimio. 43 

J : J’entends que vous n’êtes pas très satisfaite des .. 44 

M : Non et le médecin avait oublié de me prescrire mes chimios. Non, quand j’avais chimio ici à 45 

domicile, j’attendais, puis rien, je téléphonais, on me disait : « non, vous n’êtes pas au planning » .  46 

J : Et c’était des piqûres qu’on vous avait fait ici à domicile ou des chimios ? 47 

M : Des chimios dans le port à cath et la piqûre d’H… dans la jambe. 48 

Ils oubliaient… depuis qu’il y avait le covid, les médecins ils avaient du retard. « Ah, désolé, j’ai du 49 

retard et il faut que je le rattrape ». Je dis «  ce n’est pas de notre faute, on en peut rien nous autres ! » 50 

On a l’impression d’être bâclées.  51 

J : D’être délaissées ? 52 

M : D’être un objet, on prend, on a besoin,  on ne   prend plus, en avant. 53 

J : Et les traitements ici à domicile, comment cela s’est mis en place ? 54 

M : En somme, j’avais le choix ou je pouvais retourner à l’hôpital les faire ou alors, du fait que je suis 55 

dans un rayon d’autant de kilomètres, je pouvais les faire à domicile. Donc j’ai dit si c’est pour me 56 

retrouver à l’hôpital avec plein de monde, vu tout ce qui se passait, je préfère les avoir à domicile et 57 

c’est comme cela que je les ai eues. Comme cela, j’étais ici tranquille chez moi .Là-bas à l’hôpital on 58 

arrivait à 10,11h et on ne ressortait pas avant 16h.Cela m’arrivait quand j’allais pour les chimios 59 

d’arriver à 9h, 10h et je ressortais à 18h. 60 

J : Et c’est quelqu’un qui vous conduisait ou vous y alliez seule ? 61 

M : Non, j’ai été obligée de prendre quelqu’un. A un moment donné, je ne savais plus conduire parce 62 

qu’entretemps, avec la chimio, j’ai eu mes nerfs attaqués aux mains et aux pieds .Donc je n’ai plus de 63 

sensation dans les mains. Cela fait tout le temps des picotements dans les pieds aussi avec des pertes 64 

d’équilibre, cela brûle tout le temps. Mes pieds me brûlent tout le temps, mes mains aussi. 65 

J : Et donc vous demandiez à des proches de vous conduire ? 66 

M : Non, j’ai été obligée de prendre la camionnette de la mutuelle. 67 

Les proches parfois oui mais comme ils travaillent. Un truc ainsi, ma fille n’habite pas par ici non 68 

plus, donc  à un moment donné je me suis dit : « il faut que je prenne la camionnette de la mutuelle ». 69 

J : Et c’est le médecin, votre oncologue qui vous a proposé de faire les traitements à domicile ? 70 
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M : Elle m’a dit qu’on pouvait les faire .Donc j’ai dit oui. Elle m’a dit « je vais me renseigner pour 71 

voir si vous êtes dans les critères » et puis elle m’a dit « oui, cela va, alors à domicile » 72 

J : Et vous avez dû signer un consentement ou faire des aménagements particuliers dans votre maison 73 

pour recevoir votre traitement ici ? 74 

M : Non, rien du tout. 75 

J : Et le traitement, il se faisait ici dans la salle à manger ou dans une autre pièce ? 76 

M : Non, elle faisait cela dans la cuisine, comme cela elle branchait le trepied. 77 

J : Il fallait qu’il y ait une prise. Cela, c’était la condition ? 78 

M : Mais non, même pas, il n’y avait aucune condition en somme. La condition c’était d’habiter dans 79 

un rayon d’autant de kilomètres pour voir s’ils pouvaient se déplacer oui ou non. 80 

J : Et pour vous, quels sont les avantages de faire ce type de traitement ? 81 

M : Ici à domicile ? 82 

J : Oui 83 

M : J’étais à la maison, je n’attendais pas à l’hôpital dans un fauteuil à ne rien faire .Donc ici, je 84 

téléphonais le matin vers 8h30, 9h. « Voilà, je suis Madame une telle. Vous savez passer quand ?» 85 

Alors elle me disait : « Je passe dans une heure ou je serai là vers 11h ». On savait l’heure. Donc 86 

comme cela, j’étais libre de faire ce que je voulais.  J’avais envie de me reposer, je me reposais. A 87 

l’hôpital se reposer dans les fauteuils, ce n’est pas l’idéal. 88 

J : Et pas de déplacements comme vous disiez que vous aviez dû faire appel à la mutuelle .Grâce à cela 89 

il n’y a pas de  déplacements. 90 

M : Non. 91 

J : Et comme inconvénients ? 92 

M : C’est que toute la vie est chamboulée, on ne sait plus rien faire. On est fatiguée, on est malade. 93 

Avec les chimios, c’était toutes les 3 semaines. La première que j’ai eue, quand je suis rentrée, j’étais 94 

malade comme un chien. J’ai été malade pendant 18 jours et le 21ème jour, je recommençais ma 95 

chimio. Mais malade à ne plus savoir se lever, il fallait se tenir, plus rester debout, plus cuisiner, des 96 

envies de vomir, des nausées, la fatigue, comme une loque, je ne tenais plus debout, plus rien du tout. 97 

J : Et est-ce que vous avez relevé des inconvénients au fait que le traitement se faisait ici à domicile ? 98 

M : Non, comme inconvénients, non. 99 

J : Donc on disait que vous n’avez rien dû mettre en place de particulier chez vous, que vous n’avez 100 

pas eu de conditions, la seule condition c’était la distance par rapport à l’hôpital. 101 

M : Si j’étais dans un rayon de x kilomètres  102 

J : Et donc  selon vous il n’y a pas d’inconvénients à avoir les traitements ici chez vous 103 

M : Non il n’y en a pas. 104 
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J : Et vous êtes loin de l’hôpital ? De quelle façon vous y accédez ? 105 

M : D’ici, il faut quand même 25 minutes. 106 

J : Par les grands axes ? 107 

M : Oui, par les grands axes, le temps de faire le tour, de reprendre l’autoroute .Ici c’est soit sur 108 

Chapelle soit sur Gouy,.Je ne sais pas si vous connaissez …Vous êtes descendue, où ? 109 

J : Non, en fait, comme je venais de l’hôpital, je suis sortie à Courcelles et puis je suis passée par les 110 

champs. 111 

M : Oui, et bien pour le sens inverse, il faut faire tout le tour. Repartir et suivre le même chemin, il 112 

faut quand même 20-25 minutes. Cela dépend du trafic. 113 

J : Quand il y a du trafic, ce n’est pas évident. Et par rapport à votre entourage, comment cela a-t-il été 114 

perçu le fait que vous ayez votre traitement à la maison ? 115 

M : Cela, c’était plus facile, déjà pour la petite. Comme cela, j’étais là, je ne partais pas toute la 116 

journée parce que quand j’avais les traitements chimios à l’hôpital, je rentrais à 18h.Il fallait rentrer, 117 

faire à manger. 118 

J : Tandis que là vous étiez chez vous… 119 

M : Ici on était à la maison, tranquille, j’avais le temps d’aller soigner mes poules parce que j’ai des 120 

poules et des chats. Si on me disait 11h et bien j’avais le temps d’aller les soigner. 121 

J : Et est-ce-que le fait de recevoir les traitements ici, cela a changé votre quotidien ? 122 

M : Non cela n’a pas changé le quotidien.  L’avantage c’est qu’à la limite avec l’infirmière qui venait 123 

à domicile, c’était toujours les mêmes, l’une ou l’autre. L’avantage, les réponses que je ne recevais pas 124 

à l’hôpital, je pouvais les recevoir avec l’infirmière ici. On pouvait en discuter et si nécessaire, elle 125 

téléphonait. J’étais sensée avoir des rendez-vous chez l’oncologue Madame C…, que je n’avais pas. 126 

J : Et pour vous le fait que ce soit toujours les deux mêmes infirmières, cela c’est important ? 127 

M : Oui, c’était bien parce qu’à la limite il y avait de la sympathie. 128 

J : Une relation de confiance ? 129 

M : Oui, on pouvait discuter de tout ; de tout et de rien du tout pour passer le temps. Des fois cela 130 

passait à une vitesse. Alors qu’à l’hôpital, on restait dans son fauteuil et on attendait que le traitement 131 

arrive. 132 

J : Et est-ce que vous pensez que vous auriez eu les réponses à toutes vos interrogations par une autre 133 

infirmière que vous ne connaissiez pas trop vu qu’à l’hôpital de jour, cela change souvent ? 134 

M : Mais quand j’allais à l’hôpital, si je n’avais pas les réponses du médecin, là, à la limite, quand il y 135 

avait une infirmière et que je posais la question « tiens ils vont changer mon traitement ou ils ont dû 136 

arrêter mon traitement ou un truc ainsi .. voilà pourquoi» Et bien les infirmières m’expliquaient à la 137 

limite mieux que le médecin. On avait plus.. 138 
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J : Oui, j’entends bien la relation. C’est vraiment la relation de confiance et un peu thérapeutique parce 139 

qu’elle arrivait à expliquer, comme vous dites, ce que le médecin n’était pas parvenu à faire. 140 

M : Le problème que j’ai une fois eu à l’hôpital, c’est qu’à un moment donné, quand je suis sortie de 141 

chez le médecin, le médecin m’a dit «voilà on arrête  toutes vos chimios » et quand je suis sortie, 142 

j’étais en pleurs de chez le médecin et puis je suis retournée dans la salle et il y avait une infirmière qui 143 

était là, qu’on avait l’habitude de voir , une infirmière de l’hôpital de jour, elle m’a dit «  Allez M…, 144 

viens, elle m’a mise dans un coin spécial et elle m’a demandée  «Qu’est-ce qui se passe ? ». Et je lui ai 145 

dit « Ils ont  arrêté la chimio et je ne comprends pas bien ».  Elle est allée voir et puis elle m’a 146 

expliqué. Le  médecin, lui, à la limite m’a dit « on arrête votre traitement, cela ne va pas et puis voilà». 147 

Donc, déjà quand on dit, cela ne va pas. 148 

J : C’est angoissant 149 

M : Donc j’ai été prise en charge par l’infirmière, donc on a discuté .Elle me dit « Voilà si vous avez 150 

besoin de parler ». Elle m’a expliqué pourquoi on allait commencer cela, eux ils savent mieux dans ces 151 

cas-là on va mettre cela en place .Il ne faut pas vous en faire, cela va aller .Le réconfort était plus avec 152 

les infirmières qu’avec les médecins. Alors  que logiquement cela devrait être l’inverse. C’est le 153 

médecin qui devrait être à l’écoute. J’ai l’impression qu’ils sont tous pressés. 154 

J : C’est peut-être une réalité ? 155 

M : Mais non ce n’est pas une impression ; ils sont tous pressés. Ils oublient : chez Madame C…, 156 

c’était tous les x temps que je devais avoir un rendez-vous. Quand j’allais là elle ne me donnait pas le 157 

rendez-vous. Elle oubliait de rentrer le papier quand je devais avoir ma chimio ici. Je téléphonais « Ah 158 

non, il n’y a pas de chimio pour vous », donc j’avais Monsieur Depasse à ce moment-là.  159 

« C’est Madame qui ? » «  Madame un tel. » « Ah je n’ai pas de chimio prévue pour vous. » « Pourtant 160 

je vous assure que… » Une fois, j’ai téléphoné et dit «  Je vous dis que j’ai une chimio prévue pour 161 

aujourd’hui » « Mais non, dit- il, on n’a rien ». A ce moment- là j’avais même téléphoné à l’infirmière, 162 

c’était pas M… ,c’ était  C…. « Non » me dit-elle «  je n’ai pas » mais c’était le début qu’elle le faisait 163 

parce qu’elle n’était pas là avant. 164 

Donc je dis « Moi, je vous dis que j’ai une chimio » et je m’énerve moi car je me dis de un, on n’est 165 

pas bien et on doit faire attention à tous ses rendez-vous .Normalement, l’oncologue est sensée dire 166 

«Voilà, il faut une prise de sang, il faut faire ceci, il faut faire cela, aller voir le cardiologue.» Mais ici, 167 

rien, tout était oublié, c’est moi qui devait penser…. et comme je suis une tête de linotte. 168 

J : Vous vous êtes sentie oubliée ? 169 

M : On a l’impression d’être une marionnette .C’est pas grave, c’est comme si c’était un petit bobo. 170 

Voilà vous rentrez chez vous et on oublie. Pour nous, c’est très frustrant. Je connais plusieurs 171 

personnes avec qui j’ai discuté et qui sont dans le même cas en chimio. Par contre,  un monsieur qui 172 

est à Vésale .Il m’a dit c’est nickel. Il ne faut pas téléphoner pour ses rendez-vous, il y a une 173 

coordonnatrice qui prend les renseignements et puis, voilà vous avez rendez-vous un tel jour, un tel 174 

jour, un tel jour pour cela .Tout est fait. Moi j’ai dû téléphoner dès le début. Déjà  l’opération s’est mal 175 

passée .Le chirurgien m’opère un lundi, le mardi, il partait en vacances. Il m’avait dit : « Ou bien je 176 

vous opère le vendredi ou c’est le lundi.» Je lui ai dit «Vendredi ce n’est pas possible, je suis toute 177 

seule avec la petite ». J’avais été là le mercredi et il me dit « on vous opère vendredi » .Tout mettre en 178 

place en deux jours et laisser une enfant de 16 ans toute seule, ce n’est pas possible .Donc je lui dis 179 

«C’est trop juste vendredi » « Alors,  me dit-il, c’est lundi parce qu’après je pars en vacances et il faut  180 

vous opérer avant que je ne parte en vacances ».  Donc je dis «Cela va lundi, comme cela, j’avais le 181 
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temps de voir avec elle où elle allait aller, chez ma fille et puis tout préparer, s’arranger pour les 182 

animaux etc. Donc le mardi, la stagiaire vient  et me dit «  Vous vous sentez bien ? » «  Non, pas 183 

trop.»  « Parce que si vous vous sentez bien, vous pouvez rentrer chez vous. » Je lui dis «  Non, j’ai 184 

encore plus mal que le jour où je me suis fait opérée, ca brûle.»  Elle regarde « Oui, me dit-elle, c’est 185 

vrai que vous êtes un peu rouge.» Le mercredi elle revient et me dit «  vous pouvez sortir aujourd’hui. 186 

On va retirer les drains.» Ca va, ils retirent les drains et à un moment donné le sang a giclé, 187 

l’infirmière ne savait pas sonner, elle a été obligée de téléphoner .Elle criait dans le couloir pour que 188 

les autres infirmières viennent.  « Vous pouvez rentrer cela va.» Je rentre le mercredi après-midi , à 189 

13h, j’avais de la température. J’avais des infirmières à domicile qui venaient pour les soins tous les 190 

jours. Donc, elle est venue le jeudi et le vendredi au matin. Elle me dit : «je vous désinfecte la plaie 191 

aujourd’hui mais vous devez retourner à l’hôpital. Demain moi, je ne viens pas. Vous ne pouvez pas 192 

rester ainsi. » Elle a téléphoné à l’hôpital et elle a dit que cela n’allait pas. Donc je suis retournée à 193 

l’hôpital .Là, ils se sont rendus compte que j’avais de l’infection .Donc qu’a-t-il fallu faire ? Retourner 194 

à l’hôpital et se faire réopérer une deuxième fois. Ils ont dû rouvrir, regratter, remettre des drains et là 195 

je suis restée une semaine à l’hôpital .Le jour où elle me dit que je peux sortir, je téléphone à ma fille 196 

qui habite tout près de l’hôpital et je lui dis «  Tu peux venir me chercher » Elle retire les drains et de 197 

nouveau la même chose : plein de sang partout .Elle me dit « vous ne sortez pas aujourd’hui, on vous 198 

garde encore » Donc dès le départ … 199 

J : Cela a été un peu chaotique 200 

M : Oui cela a été chaotique. 201 

Et ici la chimio, on a dû l’arrêter parce que tous mes nerfs étaient attaqués, des pertes d’équilibre, je ne 202 

savais plus marcher quasi. C’étaient les produits de la chimio qui faisaient cela.  203 

C’étaient les sensations, des crevasses. Avec les chimios, c’était être malade, envie de vomir, de 204 

remettre, ne plus rien savoir manger, je ne mangeais plus, tout ce que je mangeais, cela tournait, la 205 

diarrhée tous les jours, la fatigue,… 206 

J : Et au niveau douleur ? 207 

M : Mes douleurs, moi, j’ai eu mal parce qu’avec l’infection que j’ai eue. Sinon question douleur, par 208 

après ca été. 209 

J : Et quand les infirmières venaient faire le traitement ici, il n’y a pas eu de douleurs particulières ? 210 

M : Non. 211 

J : Et comme vous n’aviez pas de douleur, cela n’a pas influencé le fait que vous étiez ici ou à 212 

l’hôpital? 213 

M : Non 214 

J : Et par rapport à la fatigue ? Est-ce que vous étiez fatiguée avec les traitements ? 215 

M : Oui très fatiguée. 216 

J : Et le fait de les faire ici, cela pouvait avoir un impact positif ? 217 

M : Le fait d’être ici, admettons je vais me lever pour que la petite aille à l’école, admettons je vais me 218 

lever à 9h, j’allais travailler une demi-heure, après une demi-heure, je ne savais plus rien faire, j’étais 219 
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comme une loque. Qu’est-ce que je faisais ? J’allais me coucher  dans le divan, je me reposais une 220 

demi-heure, ¾ d’heure, une heure et puis quand cela allait mieux, je reprenais un petit peu. 221 

J : Et le fait que les traitements se fassent ici, c’était .. 222 

M : Ici les traitements étaient déjà moins durs, moins forts donc à la limite, j’aurais eu cela au départ. 223 

C’est vrai qu’à l’hôpital, on ne savait pas se reposer, on est bien dans le fauteuil, on n’est pas bien. 224 

Quand ils voyaient que cela n’allaient, ils me prenaient et me mettaient dans une chambre parce que 225 

des malaises, j’en ai fait là-bas. 226 

J : Et ici les traitements à domicile se sont toujours bien passés par rapport à l’hôpital ? 227 

M : Oui, cela s’est toujours bien passé. 228 

J : Il n’y a pas eu d’effets secondaires ? 229 

M : Non, si je n’étais pas bien, je me reposais. Sur la fin avec les chimios à domicile, du fait qu’elles 230 

sont moins fortes, cela allait nettement mieux qu’à l’hôpital. 231 

J : Et par rapport à vos activités, du fait que vous aviez vos traitements ici, avez-vous dû changer vos 232 

activités quotidiennes ? 233 

M : Quand j’ai eu les traitements ici ? Mais les activités, il n’y a plus d’activités ! Je n’oserais plus 234 

partir promener parce que je suis essoufflée, fatiguée, donc faire les courses c’était impossible .Donc 235 

je ne savais même plus aller faire les courses .C’était la voisine d’en face ou ma fille qui y allait . 236 

J : D’après ce que vous me disiez, vous continuiez encore à faire les repas ? 237 

M : Non à un moment donné, c’était ma fille qui les faisait. 238 

J : Et quand vous faisiez les traitements ici, vous faisiez encore des petites  activités ou plus rien du 239 

tout ? 240 

M : Non jusqu’à la fin des traitements, non. Ici à la fin, j’avais recommencé un peu à cuisiner. Mais la 241 

vaisselle du soir, je la laissais pour le lendemain matin. Et cela me prenait parfois 1h, 1h 30 pour faire 242 

la vaisselle, avec deux assiettes, une casserole, une poêle. C’était par épisode, parfois on travaille un 243 

quart d’heure et puis on est comme une loque, comme si on allait tomber à terre, vertiges, malaises, 244 

bouffées de chaleur, le tournis.  Maintenant, cela commence à revenir .Je sais aller jusqu’aux poules, je 245 

sais aller leur mettre à boire .Je sais travailler une heure et puis quand je rentre, je m’assieds et je me 246 

repose une demi-heure, je fais une petite pause. 247 

J : Récupérer  248 

M : Sinon en d’autres temps, s’il fallait aller aux poules, les ¾ du temps, c’est ma fille qui allait .Je lui 249 

disais  il faut que tu y ailles ou j’y allais une fois de la journée mais quand j’arrivais au-dessus, j’allais 250 

m’asseoir. 251 

J : De quelle manière le fait de recevoir vos traitements ici a modifié vos relations avec votre 252 

entourage ?  253 

M : Le fait d’avoir eu la chimio ici avec l’entourage ?  Cela n’a pas eu spécialement des impacts sur 254 

l’entourage puisque avec le covid, d’office on est .. 255 
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J : La vie sociale est à l’arrêt. Donc que pensez-vous de votre vie sociale durant les traitements ici à 256 

domicile ? 257 

M : On n’en a plus. Tout est chamboulé, ce sont les enfants qui venaient et puis ma fille n’habite pas 258 

tout près non plus. C’est vrai que tout est chamboulé. La petite à un moment donné, elle n’en pouvait 259 

plus non plus .Je lui demandais beaucoup pour son âge quand elle rentrait de l’école. Maintenant ca 260 

va, ils ont une semaine sur deux mais à un moment donné, elle était à l’école toute la journée. Au 261 

départ, c’est moi qui la conduisais et allais la chercher mais là je ne savais plus du tout. Elle doit 262 

descendre à la chaussée, il y en a quand même pour un quart d’heure à pied pour revenir. Des fois, elle 263 

me disait « Maman, je descends du bus ». C’est très rare quand je lui disais « Cela va plus ou moins 264 

bien, je vais venir te chercher ! ». 265 

J : Et eux,ont-ils vu une différence quand vous avez eu vos traitements à domicile ? Au niveau moral, 266 

fatigue, douleur ?  267 

M : J’étais moins fatiguée quand j’avais mes traitements ici. J’avais plus mes réponses avec les 268 

infirmières. Même à l’hôpital, on avait plus de réponses par les infirmières que par certains médecins 269 

J : Et eux ils sont au courant, vous leur avez dit, à vos enfants, que le traitement se faisait ici ? 270 

M : Oui 271 

J : Eux n’étaient jamais là pendant les traitements ? 272 

M : Non 273 

J : Cela vous ne le vouliez pas ou c’est parce qu’ils étaient à l’école ou … 274 

M : Disons que oui ma petite  fille, elle y a assisté mais ma grande fille elle a aussi des enfants .Ma 275 

grande fille de toute façon ne serait pas venue pour être tranquille, pour avoir les explications. Comme 276 

cela, on pouvait discuter tranquillement avec l’infirmière. Elle pouvait savoir mais cela ne 277 

correspondait pas toujours : par exemple, si l’infirmière venait vers 11h, ma grande fille doit aller 278 

chercher sa petite de 4 ans à midi à l’école. A la limite, elle était contente que j’aie mes traitements à la 279 

maison parce qu’à l’hôpital ce sont des longues journées. Elle me demandait de lui envoyer un 280 

message quand je rentrais de l’hôpital. Parfois je ne lui envoyais pas de message du tout parce que je 281 

n’étais pas bien du tout  et alors elle envoyait un message à sa sœur pour savoir si j’étais rentrée. 282 

Comme ca elle savait que j’étais rentrée et que je  me reposais. 283 

J : Et sur la qualité de votre vie en général, pensez-vous que le fait d’avoir reçu vos traitements ici, 284 

cela a amélioré votre qualité de vie ? 285 

M : On était moins stressée parce que je me disais : « Elle vient à une telle heure, si il y en avait pour 286 

une heure et demie de traitement et bien dans une heure et demie c’est fini. » Donc beaucoup moins de 287 

stress .Quand on arrive à l’hôpital, on sait quand on arrive mais pas quand on sort. 288 

J : Vous me disiez que vous avez des petits-enfants. Est-ce que le fait de recevoir vos traitements à 289 

domicile, vous permettait de passer plus de temps avec votre famille ? 290 

M : Disons qu’ils pouvaient venir ; à ce moment-là, quand j’ai eu les traitements à la maison, la 291 

fatigue est encore là mais nettement moins qu’au départ quand j’avais les chimios parce que là j’étais 292 

comme une loque. Ma fille me dit « Tu es tout le temps couchée maman, est-ce que cela va ? ». 293 
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Le matin elle partait pour l’école j’étais couchée. Le soir quand elle revenait les ¾ du temps j’étais 294 

couchée. Elle a stressé aussi parce que ce n’est pas évident à cet âge-là d’arriver à comprendre.  295 

J : C’est vrai que cela ne devait pas être évident. Quand  le médecin, l’oncologue vous a proposé ce 296 

type de traitement, a-t-il évoqué le financement ? Vous a-t-il dit si ce serait plus cher, moins cher ? 297 

M : Non, il m’a dit maintenant vous pouvez faire la chimio et comme vous êtes arrivée à un certain 298 

stade après toutes les chimios, celle-ci on peut la faire à la maison. Et elle m’a demandé si cela 299 

m’intéressait et j’ai dit oui tout de suite. Je ne sais pas les prix. 300 

J : Le coût n’a pas été une motivation ? 301 

M : Elle n’en a même pas parlé. Voilà, on va faire les chimios à la maison. Cela avait été programmé 302 

pour venir à la maison et puis entretemps j’ai failli faire ma thrombose. 303 

Donc à ce moment-là, elle m’a dit «  Non, vous devez revenir à l’hôpital le faire, au moins deux fois». 304 

Et puis quand j’ai repassé les examens pour voir si on pouvait repiquer dans le port à cath. Quand elle 305 

m’a dit qu’on pouvait repiquer dans le port à cath, elle m’a demandé si cela m’intéressait toujours de 306 

le faire à la maison et j’ai dit oui .Comme cela tranquille, j’étais ici , pas à attendre avec tout le monde. 307 

Je ne sais pas si vous avez été à l’hôpital. Mais là-bas, c’est tout le monde l’un à côté de l’autre sur les 308 

sièges.  309 

On arrive là, on attend , on va déjà se présenter au guichet, puis il faut attendre, les ¾ du temps ce sont 310 

les infirmières qui viennent vous appeler , puis elles désinfectent et piquent dans le port à cath, elles 311 

prennent la température, la tension etc…Et puis on attend de nouveau et puis il faut attendre pour aller 312 

chez le médecin et quand on sort de chez lui, il faut encore attendre une bonne heure pour avoir les 313 

traitements , on les commande en pharmacie.  314 

 Et puis c’est le médecin qui avait 3 heures de retard, donc c’était à la limite .. 315 

J : Et est-ce que vous recommanderiez à quelqu’un le traitement à domicile que vous avez eu ?  316 

M : A domicile oui. Pour les infirmières, c’est nickel.  Je veux dire, s’il n’y avait que des infirmières 317 

pour se soigner ce serait bien. Même les infirmières en oncologie, elles étaient toutes sympas, si on 318 

posait une question, elles répondaient si elles connaissaient la réponse. Question infirmières, je n’ai 319 

rien à reprocher. 320 

J : Et par rapport aux traitements qui se sont passés ici, pensez-vous qu’il y ait des points à améliorer ? 321 

Par rapport à l’organisation ? 322 

M : Non parce qu’on téléphone à 8h 30 et elle dit plus ou moins dans la tournée je serai vers vous 323 

début d’après-midi ou ce sera vers 11h. Pas l’heure  pile mais celui qui veut savoir, il sait. D’office en 324 

téléphonant le matin, je savais comment m’organiser. Par exemple, si elle disait vers 10h, je savais 325 

qu’il fallait que je rentre, que je me lave un peu, par exemple le fait d’aller aux poules ou quelque 326 

chose d’autre , que je me rafraichisse un peu. 327 

J : Et est-ce que vous pensez que le fait que le médecin ait oublié de préparer la chimio à domicile 328 

pensez-vous que si cela avait été à l’hôpital il ne l’aurait pas oublié ?  329 

M : Si parce que c’est déjà arrivé qu’il m’oublie à l’hôpital. J’ai déjà été oubliée à l’hôpital. 330 

J’ai l’impression qu’ils sont tête en l’air alors que c’est quand même un oncologue, c’est quand même 331 

une maladie qui est assez importante. Donc je pense que toutes les personnes méritent qu’on prenne un 332 

peu d’attention .C’est comme si je mettais là et puis j’oublie . 333 
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J : Vous ne vous êtes pas du tout sentie considérée. 334 

M : Non, pour qu’un médecin dise : « j’ai du retard, il faut que je le rattrape ». 335 

Aujourd’hui je suis allée voir l’hématologue .Elle m’a dit « Désolée, j’ai un peu de retard ».  Et bien 336 

oui, cela peut arriver. Elle m’a dit « Il y a une patiente qui a voulu plus d’explications, j’ai pris plus de 337 

temps » et je lui ai dit « Oui, cela peut arriver ».  Mais pas dire « J’ai du retard, dépêchez-vous, rentrez  338 

mais…5 minutes après c’est fini ».  339 

On se demande ce qu’on fait là. On reprendrait bien nos affaires et repartir, changer d’hôpital .J’avais 340 

déjà pensé changer en cours de traitement.  341 

J : Mais vous n’avez pas osé. 342 

M : Mais je me suis dit, ils ont tout là-bas. Parce que d’un oncologue à l’autre. J’ai une fois été voir 343 

Madame…Je ne sais plus son nom… Madame O… et quand elle a regardé mon dossier, elle m’a dit 344 

qu’il n’était pas complet. « Je ne sais pas trop ce que je vais faire. » Donc elle a pris son téléphone, elle 345 

a téléphoné à gauche et à droite et elle a eu tous les renseignements. Donc je me dis que si déjà dans 346 

l’hôpital, ils ne savent pas avoir les renseignements d’un oncologue à l’autre .Je me dis si je vais 347 

ailleurs qu’est- ce que cela va donner. Donc j’ai longuement hésité .Si c’était à refaire, je pense que je 348 

pars .Oui, je pars parce qu’on a l’impression qu’en étant là-bas, d’un oncologue à l’autre… 349 

J : Ou changer d’oncologue là-bas, non ? 350 

M : Non, parce que j’ai déjà eu Monsieur C…, Madame C…, la stagiaire, j’ai eu le docteur V…, j’en 351 

ai déjà eu 4. Donc ce n’était jamais… 352 

Et dès le départ parce qu’on a un oncologue référent apparemment. Donc il y a un oncologue qui est 353 

sensé 354 

J : Avoir votre dossier  355 

M : Au départ, on m’a dit, c’est Monsieur C… et j’ai dit « Non, ce n’est pas possible ». Si c’est 356 

Monsieur C… . Elle m’a demandé pourquoi et je lui ai dit que je ne l’avais jamais vu. Donc on 357 

m’avait déjà mis un oncologue qui était sensé  s’occuper de mon dossier  et que je n’avais jamais vu. 358 

J’ai dit que j’avais été vue la première fois chez Madame C…, alors c’est que Monsieur C… a signé 359 

les papiers de Madame C… parce qu’elle avait oublié de les signer. Déjà là, je me suis dit s’ils 360 

oublient de signer les papiers, cela commence bien. Toutes des choses ainsi. Quand ils me voyaient 361 

arriver à l’hôpital…. 362 

Les infirmières se disaient « Que va-t-il se passer ? ».  Il y en a quelques-unes qui rigolaient «  Cela 363 

va, vous allez bien aujourd’hui. » Et je répondais « Jusqu’à présent oui, on verra par après.» Et une 364 

fois,  je suis allée les trouver en demandant si elles ne m’avaient pas oublier et elles ont dit qu’elles 365 

n’avaient pas les papiers. J’étais sensée, d’abord, passer chez l’infirmière mais le médecin était venu 366 

me chercher entretemps, donc ils avaient zappé tous des trucs comme cela. 367 

J : Merci beaucoup pour vos réponses riches ! Je vais couper l’enregistrement. 368 


