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Préface

Agnés BUZYN, Présidente de PInstitut national du cancer

Chargé de coordonner les actions de lutte contre le cancer, I'Institut
national du cancer rassemble 'ensemble des acteurs impliqués autour
d’une double ambition : contribuer 4 diminuer I'incidence et la mor-
talité par cancer en France et améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes. Pour répondre au mieux a cette seconde mission, nous dis-
posions jusqu’a présent des données de la premieére enquéte nationale
sur la vie deux ans aprés le cancer, réalisée en 2004 sous I’égide de
la Dress. Elle avait permis de mettre en lumiére des difficultés ren-
contrées par les patients aprés un diagnostic de cancer, tant du point
de vue de la persistance de séquelles physiques ou de difficultés psy-
chologiques que de problématiques de retour a 'emploi.

L’augmentation du nombre de personnes vivant avec un diagnostic
de cancer exigeait que soit poursuivie et approfondie notre connais-
sance du quotidien des personnes atteintes d’un cancer, a distance de
leur diagnostic, mais aussi au moment de 'annonce et de la prise en
charge. Le Plan cancer 2009-2013 a ainsi missionné 'INCa pour pilo-
ter une nouvelle étude d’observation des conditions et de la qualité de
vie des malades.

Cette deuxiéme édition de I'enquéte (VICAN2), qui s’est appuyée sur
une nouvelle méthodologie, a eu pour objectifs de mesurer les évo-
lutions depuis la premiére enquéte, d’évaluer la mise en ceuvre de
mesures d’accompagnement et de prises en charge initiées par les
plans cancer, et d’accroitre les connaissances scientifiques sur la vie
apres le cancer, notamment I'enjeu clé que constitue le retour a la vie
professionnelle. C’est en effet 'un des domaines ot les inégalités peu-
vent étre conséquentes.

Si les résultats confortent certaines mesures déja mises en place, ils
permettront a 'avenir d’orienter au mieux 'accompagnement des per-
sonnes malades pendant et apres la maladie, qu’il s’agisse de renforcer
certaines actions ou d’en mettre en ceuvre de nouvelles, et notamment
celles prévues par le Plan cancer 2014-2019.
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Cette enquéte est issue d’un partenariat de longue date, qui a réuni
autour de 'INCa les trois principaux régimes d’assurance mala-
die, Cnamts, MSA et RSI. L'INCa s’est également associé avec le
Sesstim-U912 de 'Inserm pour la conception et I’élaboration scien-
tifique de I’étude, la construction du protocole d’enquéte et du
questionnaire, organisation du recueil des informations et 'analyse
des données. L'importante contribution de cette équipe de recherche
a également garanti la continuité nécessaire avec 'enquéte initiale
de 2004. De nombreux experts issus de différentes disciplines ont
apporté leur contribution aux travaux et d’autres équipes seront ame-
nées a se saisir des données produites afin d’approfondir certaines
thématiques et affiner les analyses.

Je remercie ici les institutions et toutes les personnes qui, en parti-
cipant a cette étude d’envergure, nous permettent de disposer de
tels résultats qui sont autant de révélateurs des difficultés concretes
auxquelles font face les personnes touchées par un cancer et leurs pro-
ches, et que nous souhaitons, a ce titre, partager avec I'ensemble des
acteurs engagés dans la lutte contre les cancers.
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Contexte général

Marc-Karim BEN DIANE « Dominique BESSETTE « Claire CHAUVET
Anne-Gaélle LE CORROLLER-SORIANO e« Patrick PERETTI-WATEL o Valérie SEROR

L’incidence du cancer n’a cessé de croitre ces derniéres décennies en
Europe, mais aussi dans 'ensemble des pays développés [1,2]. Au-dela
des inégalités face a cette maladie [3], les avancées thérapeutiques
ont significativement contribué a réduire la mortalité associée pour
la quasi-totalité des localisations [4] et s’accompagnent d’une crois-
sance importante du nombre de personnes atteintes par un cancer
au sein des populations. Ce phénomene a des conséquences multi-
ples qui affectent aussi bien I'organisation sociale dans son ensemble,
notamment du fait des cotits occasionnés [5], que la vie quotidienne
d’un grand nombre d’individus, ceux atteints par le cancer ainsi que
leurs proches.

C’est a ce second aspect, celui du quotidien des personnes atteintes,
qu’est consacré le travail d’enquéte présenté dans les vingt chapitres de
cet ouvrage. En effet, la littérature médicale internationale a démontré
que les personnes atteintes d’un cancer doivent faire face & de nom-
breux effets déléteres persistants a plus ou moins long terme. Il s’agit
la en grande partie des conséquences des traitements administrés.
Certains troubles peuvent survenir bien apres le diagnostic et certains
ont un impact non négligeable: de maniere générale, les personnes
confrontées au cancer témoignent d’un état de santé et de bien-étre
dégradé par rapport au reste de la population [6-7]. Elles doivent gérer
des limitations fonctionnelles qui les empéchent, pour certaines
d’entre elles, de reprendre pleinement leurs activités et modifient de
maniére significative le cours de leur existence. La dégradation de
leurs capacités, d’autant plus sévere en présence de comorbidités [8],
et la restriction de ’activité concentrent I’essentiel des difficultés aux-
quelles sont spécifiquement confrontées, de maniére transitoire ou
permanente, les personnes atteintes d’un cancer [9]. Ces difficultés
sont autant de pertes de chances ou de handicaps qui projettent les
personnes dans des situations défavorables, qui mettent a mal leur
projet de vie, compromettent leur qualité de vie et éloignent ’horizon
d’une vie «sans le cancer». Trois types de conséquences dues au cancer
et a ses traitements peuvent étre décrits.

Du point de vue physique, certains effets délétéres sont induits par les
traitements et peuvent devenir chroniques voire méme irréversibles.
Cest le cas, entre autres, des douleurs, de la fatigue, des cedémes lym-
phatiques, des déficits cognitifs, des dysfonctionnements gastriques,
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urinaires, sexuels, de l'infertilité, de la ménopause précoce... De plus,
les personnes atteintes d’un cancer voient leurs facteurs de risques
liés a certaines pathologies accrus, en premier lieu la survenue d’'un
deuxiéme cancer [10] ou de pathologies cardiaques induites par les
traitements, méme trés tardivement [11]. Sur le plan psychologique,
des effets de moyen ou long termes sont connus: des épisodes de
dépression, d’anxiété et de détresse peuvent se manifester chez les per-
sonnes atteintes d’un cancer longtemps apreés le diagnostic [12]. Enfin,
s’agissant des conséquences sociales du cancer, elles sont principa-
lement de trois ordres: la réinsertion professionnelle, la couverture
sociale et I'intégration sociale [13].

Plus vulnérables, car astreintes aux effets & moyen et long termes des
traitements, plus fragiles, car plus exposées que les autres a d’autres
pathologies, les personnes atteintes par un cancer doivent se voir
proposer de nouveaux modes de prise en charge et de suivi [14] sus-
ceptibles de répondre a leurs besoins spécifiques et ainsi d’améliorer
leurs conditions de vie. La question de ’'adaptation des systémes de
santé pour proposer une surveillance, des soins ou plus largement un
accompagnement adapté a moyen et long termes pour une part de la
population, devenue numériquement conséquente, en devient d’au-
tant plus aigué et doit étre nécessairement posée [15,16].

Loin de faire le tour de 'ensemble des probléemes que peut occasionner
la survenue d’un cancer, cet ouvrage dresse un état des lieux natio-
nal des conditions de vie deux ans apres le diagnostic. Les résultats
présentés s’attachent a faire un point sur la prise en charge médicale
et sociale proposée et décrivent la situation des personnes dans des
domaines aussi différents que Iétat de santé, la vie professionnelle, les
revenus, la situation familiale et conjugale...

Cet ouvrage fournit au plus grand nombre un jeu de connaissances
actualisées sur les besoins des personnes atteintes de cancer, dans
Pespoir de contribuer ainsi a une meilleure prise en compte de ces
besoins.
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\@L Inégalités, pertes de chances et évolutions
B observées entre 2004 et 2012

Marc-Karim BEN DIANE » Dominique BESSETTE « Claire CHAUVET
Anne-Gaélle LE CORROLLER-SORIANO s Patrick PERETTI-WATEL » Valérie SEROR

Avant d’aborder les premiers résultats de I'enquéte VICAN2 2012, il
importe d’en rappeler la portée et les limites. Les données recueillies
sont a la fois transversales et rétrospectives: elles nous renseignent
sur la vie quotidienne des personnes interrogées au moment de I'en-
quéte, mais aussi sur leur parcours depuis le diagnostic. S’agissant du
premier aspect, les efforts méthodologiques engagés garantissent la
bonne représentativité des résultats: méme si toutes les pathologies
cancéreuses e sont pas couvertes, méme si les patients les plus jeunes
comme les plus 4gés n’ont pas été interrogés, et malgré des biais de
participation résiduels, 'enquéte VICAN2 2012 permet de décrire la
vie quotidienne des personnes a deux ans d’un diagnostic de cancer.
En revanche, s’agissant de I'aspect rétrospectif (circonstances du dia-
gnostic, entrée dans le systeme de soins, rapports avec les soignants...),
ces données sont soumises a un biais majeur: elles ne retracent le par-
cours que des personnes toujours en vie a deux ans du diagnostic.
Précisons, cependant, que ce biais peut parfois étre négligé: d’une
part, pour les localisations cancéreuses caractérisées par un trés bon
taux de survie 4 deux ans (comme le cancer du sein); d’autre part,
pour les thématiques dont on peut considérer qu’elles sont peu liées a
la survie (par exemple, la consultation d’annonce).

Ce point rappelé, il convient de revenir sur quelques uns des prin-
cipaux résultats de cette enquéte, en les passant d’abord au crible
de 'un des thémes transversaux et prioritaires du Plan cancer 2009-
2013: la prise en compte des inégalités de santé tout au long de cette
épreuve individuelle et sociale que constitue le cancer. Nous revien-
drons ensuite sur les évolutions observées entre 2004 et 2012.

Inégalités et pertes de chances face au cancer

Lorsqu’il est question d’inégalités de santé, les premieres qui viennent
a Pesprit sont les inégalités sociales, mesurées ici par les niveaux de
diplome et de revenus, la situation financiére du ménage, les condi-
tions de logement, ou encore la situation professionnelle (type de
contrat de travail, profession). Cependant, il ne faut pas oublier
d’autres populations qui peuvent se révéler vulnérables dans certains
contextes, et s’en trouver affectées en termes de pertes de chances face
a la maladie et a ses conséquences. C’est le cas en particulier des plus
agés, des personnes vivant en milieu rural, ou encore des travailleurs
indépendants.
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Rappelons également que d’autres pathologies ou accidents de la vie
courante peuvent avoir un impact socialement différencié sur les par-
cours de vie individuels. Cependant, ce phénomene est probablement
de plus grande ampleur dans le cas du cancer, tout simplement parce
que cette maladie impacte sur le long terme toutes les dimensions de
Pexistence, et met également en jeu les représentations sociales asso-
ciées a la maladie.

Avant la prise en charge

De telles pertes de chances se manifestent avant méme que le patient
ne soit pris en charge par 'équipe soignante. En effet, généralement,
la précocité du diagnostic est associée a de meilleurs taux de survie.
Inversement, comme le confirme notre enquéte, un diagnostic consé-
cutif a des symptomes cliniques ressentis correspond a des cancers
plus avancés, avec des conséquences qui ne se résument pas a une
moindre survie. Deux ans apres, la qualité de vie physique est moins
bonne pour les personnes dont la maladie était symptomatique au
diagnostic, car elles ont suivi des traitements plus lourds, et leur
risque de rechute est également plus élevé (ce constat étant toutefois
a nuancer, en particulier dans les cas ot 'évolution de la maladie est
rapide). Autrement dit, les personnes diagnostiquées suite a des symp-
tomes ressentis subissent généralement des pertes de chances face a
leur maladie, en termes de survie, mais aussi de qualité de vie apres la
phase de traitement.

Les indicateurs usuels repérant le niveau socioéconomique des enqué-
tés sont peu corrélés aux circonstances du diagnostic, en particulier
en présence d'un dépistage organisé. Pour le cancer du sein, en par-
ticulier, ces circonstances ne dépendent pas de ces indicateurs. En
outre, dans la mesure ot les femmes de milieux sociaux plus aisés ont
plus souvent été diagnostiquées suite a un dépistage individuel, tan-
dis que celles issues de milieux moins favorisés ont davantage recouru
au dépistage organisé, il est probable que ce dépistage, mis en place
par les pouvoirs publics, contribue a réduire les inégalités sociales de
santé face a ce cancer (ou au moins ne contribue pas a les creuser).

Cependant, deux constats doivent étre ajoutés. D’abord, les femmes

qui résident dans les zones rurales ont vu plus souvent leur cancer
du sein diagnostiqué suite a des symptomes ressentis (ce lien entre
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ruralité et diagnostic tardif étant également observé pour le cancer
colorectal). Ensuite, parmi les femmes de plus de 74 ans, qui ne sont
plus concernées par le dépistage organisé, les tumeurs étaient plus
grosses et plus souvent découvertes suite a des symptdmes ressentis,
le dépistage individuel ne représentant le premier mode de décou-
verte que parmi les femmes les plus aisées. Méme si extension du
dépistage organisé au-dela de 74 ans n’est pas nécessairement une
bonne solution, force est donc de constater que les femmes les plus
agées subissent des pertes de chances face au cancer du sein, et cela
d’autant plus si elles sont issues de milieux peu aisés.

De méme, une fois le cancer diagnostiqué, un délai d’acces aux trai-
tements plus long peut étre pénalisant en présence d’un cancer se
développant rapidement. Or, les analyses menées pour les cancers du
sein et du poumon montrent que les personnes les plus défavorisées
(C’est-a-dire disposant de moindres revenus, ou résidant dans une
commune caractérisée par un fort niveau de «désavantage social »)
ont en moyenne des délais d’acces plus longs: c’est le cas pour le délai
entre I'intervention chirurgicale et la premiere séance de radiothérapie
s’agissant du cancer du sein, ainsi que pour le délai entre imagerie et
premier traitement pour le cancer du poumon.

Lors de la prise en charge

Une fois pris en charge, le patient bénéficie normalement d’une
consultation d’annonce au cours de laquelle il lui est proposé de
consulter divers professionnels (un psychologue, une infirmiere, une
assistante sociale...). Ces consultations peuvent avoir un impact non
négligeable pour le patient, notamment en termes de qualité de vie
pendant et aprés la période de soins aigus. Or, plus les personnes sont
agées au diagnostic, moins elles se sont vu proposer ces consulta-
tions: elles ont ainsi moins de chances de «mieux» vivre 'expérience
du cancer.

Ajoutons qu’il serait logique que les personnes les plus défavorisées se
voient plus souvent proposer de consulter une assistante sociale. On
observe effectivement que les enquétés les moins aisés ont un peu plus
souvent bénéficié de cette proposition. Mais, outre que cette «discri-
mination positive» est peu marquée, elle n’est pas vérifiée pour les
personnes résidant dans une commune caractérisée par un indice de
désavantage social élevé. Quant a la participation a un essai thérapeu-
tique, elle est moins souvent proposée aux enquétés plus 4gés, comme
aux moins dipldmeés et aux moins aisés.
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En outre, la qualité de la relation thérapeutique qui s’établit avec
I’équipe soignante est d’autant plus importante qu’il s’agit d’une
relation au long cours. Or la satisfaction exprimée par les patients a
Iégard de leurs échanges d’information avec les soignants est socia-
lement différenciée: les personnes les moins diplomeées et celles
disposant des revenus les plus faibles sont moins souvent satisfaites
de ces échanges, cette différenciation sociale étant plus marquée pour
les hommes que pour les femmes.

Apres la phase de traitements
Si les inégalités sociales de santé jouent finalement assez peu sur les
pertes de chances éventuelles avant, voire pendant la prise en charge,
en revanche elles deviennent de plus en plus aigués a mesure que 'on
se déplace en aval de 'expérience du cancer.

Notons d’abord que, du point de vue des séquelles consécutives a la
phase de traitement, les enquétés les plus aisés et les plus diplomés
rapportent moins fréquemment des prises de poids importantes, qui
peuvent avoir un impact non négligeable sur la qualité de vie. Celle-ci,
mesurée au moment de 'enquéte, est moins bonne pour les personnes
les moins aisées comme pour les moins diplémées. La qualité de vie
dépend aussi des douleurs ressenties: dans notre enquéte, les deux
tiers des personnes interrogées ont fait 'expérience de douleurs au
cours des quinze derniers jours, les personnes disposant de faibles
revenus déclarant plus souvent de telles douleurs. En outre, I'acces
aux traitements spécifiques, notamment aux traitements antalgi-
ques par opiacés forts, semble plus restreint chez les plus agés, ce qui
suggere que des inégalités d’acces aux traitements de la douleur pour-
raient persister au détriment de cette population. Quant a la fatigue,
symptome le plus fréquemment ressenti par les personnes qui ont
été traitées pour un cancer, elle est plus souvent cliniquement signi-
ficative parmi les enquétés exercant un métier d’exécution (ouvriers,
employés) plutdt que d’encadrement.

Ensuite, s’agissant des aides recues pour gérer les difficultés de I'exis-
tence quotidienne consécutives au cancer et a ses traitements, 'aide
recue par les proches (conjoint, famille, amis) est moins souvent jugée
satisfaisante par les personnes les plus dgées (parmi les femmes), les
moins diplémées (parmi les hommes) et celles dont le ménage connait
des difficultés financiéres (pour les deux sexes). Quant a l'aide for-
melle apportée par des professionnels de santé ou de I'aide sociale, les
personnes les plus défavorisées (moindres revenus, difficultés finan-
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cieres, moins bonnes conditions de logement) n’en ont pas bénéficié
plus souvent que les autres, et déclarent plus souvent que cette aide
n’était pas suffisante, ou qu’elle ne leur a pas été proposée.

Enfin, prés d’un enquété sur dix déclare avoir déja été confronté, dans
son entourage, a des réactions de rejet ou de discrimination liées direc-
tement a sa maladie: c’est plus souvent le cas des femmes de moins
de 40 ans, mais cette expérience est aussi trés corrélée a des difficul-
tés financieres du ménage et 3 de mauvaises conditions de logement.
Rappelons que les expériences de discrimination ont un impact tres
significatif et délétere sur la qualité de vie, tant physique que mentale.

Cancer et aggravation des inégalités et des situations de

vulnérabilité
Lorsque le cancer entraine une perte d’emploi, les revenus du ménage
s’en trouvent affectés. Cependant, méme en restreignant 'analyse aux
personnes qui étaient en emploi au moment du diagnostic et qui le
sont aussi deux ans apres, on observe une diminution des ressour-
ces socialement différenciée, puisque les caractéristiques suivantes
sont associées a des pertes de revenus plus importantes: étre plus 4gé,
moins diplomé, exercer un métier d’exécution, avoir un emploi pré-
caire... De méme, parmi les enquétés qui avaient un crédit en cours
au moment de leur diagnostic, les difficultés a rembourser les traites
d’un tel crédit sont corrélées a de faibles revenus, aux métiers d’exécu-
tion et a 'indice de désavantage social de la commune de résidence.
Ajoutons qu’au-dela des difficultés vécues, les indépendants antici-
pent plus souvent d’étre confrontés un jour a un probléme d’acces au
crédit en raison de leur cancer, ce qui pour eux représente un frein non
négligeable au développement de leur activité professionnelle.

Par ailleurs, si nos données mettent en évidence le fort impact du
cancer sur la situation professionnelle, une fois encore cet impact est
socialement différencié. Les personnes qui exercaient avant le diag-
nostic un métier d’exécution, qui se trouvaient en emploi précaire, de
méme que les plus jeunes, les plus dgées et les moins diplomées, ont
moins de chances d’avoir conservé ou retrouvé un emploi deux ans
apres leur diagnostic de cancer. Pour les métiers d’exécution, cela s’ex-
plique notamment par les limitations fonctionnelles souvent induites
par les séquelles des traitements regus. Par ailleurs, parmi les enquétés
qui occupaient un emploi au moment du diagnostic, un sur dix s’est
senti pénalisé dans son emploi a cause de sa maladie. C’est plus sou-
vent le cas des femmes, des métiers d’exécution et des faibles revenus.
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Autrement dit, non seulement les populations plus vulnérables peu-
vent étre affectées par des pertes de chances face au cancer et a ses
multiples conséquences, mais ces conséquences sont susceptibles
d’aggraver leur vulnérabilité. Ainsi, les personnes qui ont des situa-
tions matérielles et professionnelles moins satisfaisantes ont-elles
plus de risques que 'expérience du cancer dégrade encore davantage
ces situations.

Evolutions observées entre 2004 et 2012

L’enquéte VICAN2 2012 a été congue au départ comme la réédition
de 'enquéte réalisée sous I’égide de la Dress en 2004. Au final, elle
s’en écarte notablement. En effet, outre que les thématiques explo-
rées ont été en partie renouvelées, la construction de I'échantillon et le
recueil des données ont évolué, a la fois pour tenir compte des limites
de la premieére enquéte, et pour tenir compte de nouvelles contraintes
comme de nouvelles opportunités (en particulier la possibilité d’ap-
parier les données déclaratives aux données de remboursement de
soins). Les comparaisons qu’il est possible de mener entre les deux
enquétes sont donc limitées, surtout dans le cadre d’une publication
présentant des premiéres analyses. En voici tout de méme un premier
apercu. Bien str, précisons encore que, lorsque des évolutions appa-
raissent entre les données 2004 et 2012, elles doivent étre interprétées
avec prudence, en particulier s’agissant de leurs causes possibles.

Relations avec les soignants: des échanges d’information

qui semblent progresser
Les circonstances comme le ressenti de 'annonce du diagnostic de
cancer ont peu évolué, avec toujours environ 10 % des annonces qui ne
se font pas en face-a-face, et environ une personne sur cinq qui juge cette
annonce trop brutale. S’agissant de 'implication dans le choix des trai-
tements, la proportion d’enquétés estimant avoir été associés a ces choix
est similaire en 2004 et 2012, tandis que la proportion de personnes
satisfaites de cette implication est en progression (de 69% a 74 %).

Par ailleurs, si les enquétés sont aussi nombreux en 2012 qu’en 2004 &
juger insuffisant le temps consacré par les soignants a répondre a leurs
questions, en revanche les échanges d’information avec ces derniers
semblent s’étre notablement améliorés: les proportions d’enquétés
estimant que I'information donnée par les soignants était trop impor-
tante ou trop compliquée, ou qu’eux-mémes arrivaient mal a formuler
leurs questions, ont toutes notablement baissé en 2012. Bien siir, sila
communication progresse entre soignants et soignés, c’est sans doute
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a la fois grice aux efforts des soignants et a une capacité accrue des
patients a échanger de 'information avec I'’équipe médicale.

Notons que s’agissant de la préservation de la fertilité, ces progres
sont moins évidents: la premiére enquéte soulignait le manque d’in-
formation avant traitement sur les risques d’infertilité, & rapprocher
de la faible proportion des propositions de préservation de la fertilité
observée en 2012.

Une meilleure qualité de vie mentale en 2012

Pour la plupart des localisations concernées par les deux enquétes, la
qualité de vie mentale mesurée en 2012 apparait bien moins dégradée
qu’en 2004. Ce résultat fondamental pourrait étre au moins en par-
tie la conséquence des diverses recommandations et mesures mises
en place dans le cadre des deux premiers Plans cancer afin de mieux
accompagner les patients et d’optimiser leur prise en charge a tous
les niveaux.

Par ailleurs, dans les deux enquétes, les déterminants de la qualité
de vie restent les mémes, avec en particulier le poids prééminent des
séquelles percues et des situations de précarité socioéconomique. Ces
résultats soulignent fermement la nécessité d’accompagner le vécu de
ces séquelles et, en particulier, le role des soins de support et de toute
autre démarche individuelle ou collective relative a la prise en charge
de ces séquelles, comme l’avait déja établi la premiére enquéte.

La vie apres le cancer: des difficultés persistantes

De fagon générale, deux ans apres un diagnostic de cancer, la situation
professionnelle des personnes atteintes ne semble pas avoir signifi-
cativement évolué entre les deux enquétes. Si le taux de maintien
dans I'emploi deux ans apres le diagnostic de cancer a bien augmenté
en 2012, cela s’explique notamment par une diminution des passa-
ges vers la retraite/préretraite, consécutive a la réforme des retraites
entrée en vigueur en juillet 2011. De méme, les fortes disparités socio-
professionnelles observées en 2004 en termes de maintien et d’accés a
P’emploi persistent en 2012, sanctionnant la persistance, voire 'aggra-
vation du préjudice associé aux métiers d’exécution.

S’agissant des expériences de discrimination éprouvées dans 'entou-
rage, elles sont aussi fréquentes en 2012 qu’en 2004, et sont associées
au méme profil (femmes jeunes, précarité financiére, séquelles percues
importantes). Cette stabilité n’est pas surprenante, dans la mesure ot
les expériences de discrimination refletent les croyances et les attitudes
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de la population générale a I'égard du cancer, croyances et attitudes
qui n’évoluent en général que treés lentement.

Enfin, les contacts avec des associations de malades et des assis-
tantes sociales restent trés minoritaires, et s’ils sont plus fréquents en
2012, cette progression est sexuellement différenciée, puisqu’elle ne
concerne que les femmes. Bien siir, ces premiéres comparaisons doi-
vent étre affinées, en particulier pour déterminer dans quelle mesure
les inégalités déja observées en 2004 se sont aggravées, maintenues ou
ont été en partie résorbées.

Plus généralement, les résultats présentés dans cet ouvrage ne sont
qu’une premiére esquisse des analyses qu’il est possible de mener a
partir des données déclaratives, médicales et de remboursement de
soins recueillies et compilées dans le cadre de 'enquéte VICAN2 2012.
Nous espérons que ces premiers résultats inciteront de nombreux
chercheurs a s’emparer de ces données, mises a disposition par I'INCa,
et que les travaux ainsi produits contribueront au progreés de nos
connaissances sur la vie pendant et aprés un cancer, et qu'au-dela ils
bénéficieront A terme aux personnes atteintes comme a leurs proches.
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’enquéte

Marc-Karim BEN DIANE « Cyril BERENGER « Dominique BESSETTE « Anne-Déborah BOUHNIK
Marie-Claude CABANEL-GICQUEL » Marianick CAVALLINI-LAMBERT « Michéle CHANTRY
Claire CHAUVET » Sébastien CORTAREDONA » Véronique DANGUY s Jean-Baptiste HERBET
Patrick PERETTI-WATEL « Dominique REY « Valérie SEROR

1.1.1. La «survie» aprés le cancer

Le cancer est 'une des principales causes de mortalité en France (la
premiére cause chez les hommes et la deuxieme chez les femmes, et
la premiére cause de mortalité prématurée avant 65 ans pour les deux
sexes). Ces derniéres années, 'augmentation de son incidence, com-
binée aux progres thérapeutiques (qui ont permis d’améliorer les taux
de survie), a entrainé mécaniquement un accroissement du nombre de
personnes atteintes et vivant avec la maladie. C’est pourquoi, depuis
quelques années, les recherches consacrées a cette population se sont
multipliées, concernant en particulier la qualité de vie, ou encore
la qualité des soins [1]. L’année 2006 est de fait devenue embléma-
tique d’'un tournant en matiére de suivi des «survivants» du cancer,
car elle a vu la notion de «survivorship », définie comme une phase
a part entiére du continuum de soins, s'imposer comme un concept
de 'oncologie moderne [2]. Les nouvelles recherches menées sur les
conditions de vie des personnes atteintes d’un cancer ont modifié I'ap-
proche et la compréhension de cet enjeu.

En effet, les travaux conduits depuis 2005, notamment sur la limita-
tion des performances et des activités [3], ou encore I’évaluation du
risque de dépression a moyen et long termes [4], ont montré qu’une
part non négligeable des personnes atteintes d’un cancer peut se
trouver confrontée a des difficultés spécifiques, a la fois physiques,
psychologiques et sociales. Ces difficultés contribuent a altérer le
bien-étre et la qualité de vie, tout en nécessitant une prise en charge et
un suivi médical adaptés [5]. Certains effets physiques déléteres sont
induits par les traitements et il est important d’en mesurer I'impact,
car ils peuvent parfois devenir chroniques, voire irréversibles. C’est
le cas, entre autres, des douleurs, de la fatigue, des cedéemes lympha-
tiques, des déficits cognitifs, des dysfonctionnements gastriques,
urinaires et sexuels, de I'infertilité, de la ménopause précoce ou méme
de la survenue d’un second cancer...

Concernant les effets psychologiques de moyen ou long termes,
on sait aujourd’hui que des épisodes de dépression, d’anxiété et de
détresse peuvent se manifester chez les personnes atteintes d’un
cancer longtemps apres le diagnostic. Il convient donc de déterminer
quelles ressources individuelles (spiritualité, soutien des proches...)
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seraient susceptibles d’agir sur la qualité de vie psychologique.
Enfin, s’agissant des conséquences sociales du cancer, elles renvoient
principalement a trois domaines: I’emploi, la couverture sociale et
P'intégration sociale [6].

1.1.2. Pourquoi enquéter a deux ans du diagnostic?

Pour assurer une meilleure qualité de vie et organiser un suivi médi-
cal adapté pour les personnes atteintes d’un cancer, il est nécessaire
de mieux connaitre les effets physiques et psychologiques persistant a
moyen et long termes, et d’en décrire les conséquences sociales. C’est
dans cette perspective qu’a été initié en 2007, aux Etats-Unis, le pro-
gramme de recherche American Cancer Society’s Studies of Cancer
Survivors (SCS I-II) [7] et qu’a été congu en France, par 'INSERM UMR
912, sous I'égide de 'INCa, le projet d’'une deuxiéme enquéte nationale
sur les personnes atteintes d’un cancer a deux ans du diagnostic.

Le choix de considérer la période de deux années apres le diagnos-
tic permet de bien situer le champ d’investigation dans le cadre du
temps de «survie», c’est-a-dire au-dela de la phase aigué de traite-
ment, variable selon les localisations, mais dans la plupart des cas
n’excédant pas les douze premiers mois apres le diagnostic. Ce recul
de deux ans est également adapté aux taux de survie observés pour un
grand nombre de localisations quel que soit le niveau du pronostic
(bon, intermédiaire ou mauvais), et permet en particulier de s’intéres-
ser a des localisations a pronostic intermédiaire ou mauvais [8].

Ce projet s’inscrit ainsi en cohérence avec I'ensemble des investiga-
tions conduites dans divers pays sur la question de la santé et des
conditions de vie des personnes atteintes d’un cancer, mais se place
également dans la continuité de la premiere enquéte nationale fran-
caise sur ce théme réalisée en 2004 sous I'égide de la Dress [9].

1.1.3. Evaluation et recherche

L’enquéte poursuivait deux objectifs principaux. Le premier objectif
reléve de I’évaluation du Plan cancer 2009-2013, sa réalisation figurant
dans les actions prévues par ce deuxiéme Plan. Le deuxiéme objectif
s’inscrit dans les axes de recherche cités supra: il s’agit de détermi-
ner la nature, la prévalence et la temporalité des facteurs physiques,
psychologiques et sociaux susceptibles d’altérer les conditions de
vie, la réintégration sociale et la (ré)insertion professionnelle des per-
sonnes atteintes d’un cancer deux ans apres le diagnostic, sachant que
dans cette nouvelle enquéte 'accent a été mis sur la question de la
(ré) insertion professionnelle.
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La population ciblée par cette enquéte est celle des bénéficiaires de
P’Assurance maladie 4gés entre 20 et 85 ans, résidant en France métro-
politaine depuis plus de deux ans, pour lesquels un diagnostic de
cancer a été posé environ deux ans avant le déroulement de I'enquéte.
La limite d’dge de 20 ans a été fixée pour des raisons médicolégales,
les bénéficiaires devant étre majeurs au moment du diagnostic. Pour
ce qui est de la limite supérieure de 85 ans, seules des considérations
pratiques ont prévalu, les enquétes par téléphone aupres des per-
sonnes tres dgées se heurtant a des difficultés spécifiques (taux de
non-réponse élevé, temps d’administration du questionnaire plus

long...).

1.2.1. Le recours au répertoire des ALD

En France, les registres qui répertorient les cas incidents de cancer ne
sont pas exhaustifs, aussi bien au niveau de leur couverture géogra-
phique que des localisations cancéreuses concernées. Le répertoire des
affections de longue durée (ALD) géré par I’Assurance maladie consti-
tue donc 'unique source nationale de recensement quasi exhaustif
des cas incidents de cancer, puisque cette pathologie permet aux
assurés atteints de bénéficier d’une prise en charge a 100 %, c’est-a-
dire permettant une exonération du ticket modérateur (ETM) pour
les frais associés au traitement de la maladie. Par souci de simplicité,
seuls les bénéficiaires affiliés aux trois principaux régimes d’Assurance
maladie ont été considérés pour constituer un échantillon national:
le régime général (Caisse nationale de I’assurance maladie des tra-
vailleurs salariés ou Cnamts), le régime agricole (Mutualité sociale
agricole ou MSA) et le régime des indépendants (Régime social des
indépendants ou RSI).

Ces trois régimes couvrent plus de 90% de la population francaise.
Ont donc d’emblée été situés hors du champ de I'enquéte les béné-
ficiaires de régimes dit «spéciaux», ceux dont la gestion des droits
est déléguée par la Sécurité sociale a des Sections locales mutualistes
(SLM), les agents de la fonction publique nationale ou territoriale,
par exemple.

Afin de disposer d’une puissance statistique satisfaisante pour pou-
voir produire des analyses spécifiques par localisation ou par 4ge, la
stratégie d’échantillonnage adoptée s’est appuyée d’une part sur une
restriction du nombre de localisations investiguées et d’autre part sur
la construction de deux échantillons distincts par classes d’age.
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1.2.2. Un échantillon stratifié par age
et par localisation

Un premier échantillon réunit des bénéficiaires 4gés de 20 a 55 ans,
donc des individus majeurs au diagnostic, mais toujours en age d’étre
concernés par des problemes de réinsertion professionnelle. En effet,
au-dela de S5 ans, le systéme francais de préretraite ou d’accompagne-
ment du chdmage rend moins sensible les problemes liés au retour
a emploi. Dans la mesure otl, d’un point de vue strictement épidé-
miologique, la pathologie cancéreuse atteint majoritairement des
personnes dgées de plus de 55 ans, la construction d’un échantillon
indépendant de bénéficiaires «jeunes» s’est imposée. En complé-
ment, pour assurer une représentation la plus compleéte possible de la
population, un second échantillon est composé de bénéficiaires « plus
agés», C’est-a-dire gés entre 56 et 85 ans au moment de I'enquéte.

Concernant le choix des localisations cancéreuses étudiées, quatre
critéres ont été pris en considération: la fréquence de la localisation
cancéreuse, le taux de survie a deux ans, la spécificité des groupes
d’age concernés et I'intérét scientifique (état des connaissances dans
la littérature médicale internationale, évolution et standardisation
des protocoles de soins, augmentation de 'incidence dans certains
groupes, influence des inégalités sociales de santé...). Au final, douze
localisations ont été choisies et regroupées selon les taux de survie en
trois catégories:

quatre localisations dites de «bon pronostic» (cancers du sein, de la

prostate, de la thyroide, mélanome);

sept localisations dites de «pronostic intermédiaire» (cancer du

colon-rectum, cancer des voies aérodigestives supérieures (VADS),

cancer de la vessie, cancer du rein, lymphome non hodgkinien

(LMNH), cancer du corps utérin et cancer du col de 'utérus);

une localisation dite de « mauvais pronostic» (cancer du poumon).
En ce qui concerne le poids des trois régimes, une surreprésentation
des bénéficiaires de la MSA et du RSI a été nécessaire compte tenu du
nombre relativement faible de leurs adhérents au regard de celui de la
Cnamts (pres de huit fois plus nombreux). Augmenter leur nombre
permet d’engager des analyses spécifiques pour des sous-groupes de la
population (travailleurs agricoles, indépendants) pour lesquels les enjeux
professionnels ne sont pas tout a fait identiques a ceux des salariés.
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Le délai entre la date du diagnostic et celle de sa reconnaissance admi-
nistrative par 'ouverture des droits a une ETM est variable selon la
localisation cancéreuse et la gravité de la tumeur. Cette variabilité a
nécessité de mettre en ceuvre trois sélections successives pour garantir
une certaine homogénéité des échantillons en termes de distance au
diagnostic:

une sélection exhaustive a partir des fichiers des trois régimes parte-

naires (Cnamts, MSA, RSI) pour constituer deux bases de sondage,

une pour chaque strate d’age;

une sélection aléatoire a partir des deux bases de sondage pour

extraire les échantillons investigués;

une sélection raisonnée des bénéficiaires regroupés dans les deux

échantillons, fondée sur une vérification de leur éligibilité avant

inclusion.

1.3.1. Sélection exhaustive: constitution
de deux bases de sondage

Deux bases de sondage ont donc été constituées a partir des fichiers de
P’Assurance maladie, différant selon I'dge au diagnostic et les localisa-
tions cancéreuses choisies, dans I'objectif de disposer d’un échantillon
de taille satisfaisante de bénéficiaires en dge d’étre en activité pro-
fessionnelle au moment de I'enquéte. La premiére base, la base 1, se
limitait aux bénéficiaires 4gés d’au moins 18 ans et d’au plus 52 ans
au moment du diagnostic, et par conséquent directement concernés
deux ans plus tard par les problemes liés aux difficultés d’insertion ou
de réinsertion professionnelle. Quant a la seconde base, la base 2, elle
concernait les bénéficiaires 4gés d’au moins 53 ans et d’au plus 82 ans
au diagnostic.

Les critéres de sélection incluaient:
le lieu de résidence au moment de lattribution de PETM (France
métropolitaine);
les localisations cancéreuses ciblées, identifiées par le code
CIM10 (neuf localisations pour la base 1 et onze localisations pour
la base 2);
la date d’attribution de ’ETM (entre le 01/01/2010 et le
30/06/2010);

(1) Pour des raisons d’organisation interne, la couverture de la MSA n’a pas été complete. Les
bénéficiaires résidant en Corse et en Lorraine n’ont pas été inclus dans la sélection et les
périodes d’obtention des ETM considérées dans la constitution de la base de sondage ne
sont pas tout a fait identiques a celles utilisées pour les deux autres régimes.
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« I'age du bénéficiaire au moment du diagnostic (entre 18 et 52 ans
pour la base 1, entre 53 et 82 ans pour la base 2).

Pour des raisons médicolégales, ont été écartés de la sélection:

» les bénéficiaires identifiés comme décédés;

o les bénéficiaires d’'une autre ETM pour une ALD associée & des trou-
bles psychologiques graves (ALD15 ou ALD23);

o les bénéficiaires d'une autre ETM pour une ALD associée 3 un autre
cancer®,

Le taux de mortalité a deux ans du diagnostic differe selon la locali-
sation, avec en particulier des taux élevés pour le cancer du poumon
(60%) et celui des VADS (30 %) (tableau 1.1).

Tableau 1.1. Statut vital des bénéficiaires Cnamts par localisation
au moment de la sélection (VICAN2 2012)

Echantillon Déces
Effectif Déces survivant dans P’échantillon
apreés identifiés apres tirage survenus aprés
sélection a la sélection au sort tirage au sort
% ligne % ligne
M sein 16 803 497 2,9 2933 51 1,7
B poumon 7 385 4461 60,4 1324 341 25,8
M colon-rectum 7 601 1315 17,3 1329 107 8,1
M prostate 12 574 446 3,5 1197 27 2,3
m VADS 3968 1194 30,1 1120 121 10,8
M vessie 3229 540 16,7 405 B8] 8,1
M rein 2199 373 17,0 677 29 43
m thyroide 1219 2 0,2 566 0 0,0
m LMNH* 2187 285 13,0 926 27 2,9
B mélanome 2047 175 8,5 935 18 1,9
M col de I'utérus 1043 151 14,5 712 44 6,2
B corps de l'utérus 1121 137 12,2 200 10 5,0

*: LMNH : lymphomes malins non hodgkiniens.

1.3.2. Sélection aléatoire: tirage au sort
dans les bases de sondage

La constitution des deux échantillons s’est faite de maniére aléatoire.
Les pas de sondage, variables selon les localisations et les régimes, ont
été déterminés de maniere empirique sous ’hypothése d’un taux de
réponse évalué a un tiers (taux de réponse global obtenu lors de la
premiére investigation conduite en 2002). L’objectif était de dispo-

(2) Sur la période de référence d’attribution d’une ETM, pour les localisations cibles, les taux
de bénéficiaires avec une ETM pour une ALD 15 OU 23 seraient respectivement de 2% pour
ceux dans les tranches d’ages considérées dans la base 1 et de 3% pour la base 2. De méme,
la part des bénéficiaires avec une ETM pour une ALD associée & un autre cancer serait de 3%
pour la base 1 et 4% pour la base 2 (extraction DRCI, juillet 2013, France entiére).
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ser d’une puissance statistique satisfaisante pour pouvoir engager
des analyses stratifiées par localisation en assurant une bonne repré-
sentation des atteintes cancéreuses les moins fréquentes ou a forte
mortalité (poumon, VADS, colon-rectum...) (tableau 1.2).

Tableau 1.2. Pas de sondage par régime, par localisation et par échantillon (VICAN2 2012)

Strate 1 (18-52 ans) Strate 2 (53-82 ans)

M sein 5593 1961 0,35 10713 972 0,09
M poumon 445 444 1,00 2479 880 0,35
M célon-rectum 731 730 1,00 5555 599 0,11
M prostate = = = 12128 1197 0,10
m VADS 643 641 1,00 2131 479 0,22
M vessie - - - 2 689 405 0,15
M rein 382 382 1,00 1444 295 0,20
W thyroide 1217 566 0,47 - - -

®m LMNH 532 530 1,00 1370 396 0,29
M mélanome 722 613 0,85 1150 322 0,28
m col de 'utérus 472 312 0,66 420 400 0,95
W corps de I'utérus - - - 984 200 0,20
M sein 275 275 1,00 423 255 0,60
B poumon 24 24 1,00 87 86 0,99
M colon-rectum 59 59 1,00 315 168 0,53
M prostate = = = 834 298 0,60
m VADS 43 43 1,00 71 71 1,00
M vessie - - - 115 113 0,60
M rein 30 30 1,00 79 79 1,00
m thyroide 73 73 1,00 = = =

= LMNH 42 41 0,98 71 71 1,00
B mélanome 37 37 1,00 66 66 1,00
M col de I'utérus 23 23 1,00 14 14 1,00
B corps de l'utérus - - - 69 69 1,00
M sein 596 339 0,57 972 215 0,22
B poumon 51 51 1,00 332 208 0,63
B colon-rectum 85 85 1,00 604 163 0,27
M prostate - - - 1757 257 0,22
m VADS 57 57 1,00 215 108 0,50
M vessie - - - 350 87 0,25
M rein 46 46 1,00 203 66 0,33
W thyroide 136 128 0,94 - - -

m LMNH 46 46 1,00 146 86 0,59
B mélanome 74 74 1,00 132 81 0,61
M col de I'utérus 32 32 1,00 38 38 1,00
B corps de l'utérus - - - 68 43 0,63

(a) Tds: taux de sondage = nombre de bénéficiaires dans la base/nombre de bénéficiaires sélectionnés pour I’échantillon.
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1.3.3. Sélection raisonnée: vérification des critéres
d’éligibilité et inclusion

Pour chaque personne incluse dans 'un des deux échantillons et
conviée par courrier a participer a 'enquéte, une vérification des
criteres d’éligibilité a été opérée a partir de trois types de données
médicales: celles issues des bases de ’Assurance maladie compulsant
I’ensemble des soins ou prescriptions ayant généré un remboursement
(SNIIR-AM), celles provenant des bénéficiaires eux-mémes, issues
d’un mini-questionnaire d’inclusion associé au recueil du consente-
ment, enfin celles extraites de leur dossier médical.

La vérification de Déligibilité s’est fondée sur une évaluation rai-

sonnée, a partir des données accessibles, de la cohérence du diagnostic

au niveau de la date et de la pathologie en cause. Pour ce qui est de

la date, compte tenu des délais administratifs entre I’enregistrement

d’attribution d’un PETM et le diagnostic médical, une période de

latence de six mois a été considérée comme raisonnable. Etaient inéli-

gibles tous les bénéficiaires dont la date de diagnostic de 'atteinte

cancéreuse était antérieure au 1* juin 2009. Concernant la pathologie

en cause, trois éléments principaux ont été considérés: la localisation,

le caracteére malin et le caractére primitif.

Etaient donc inéligibles:

» les bénéficiaires avec identification de la localisation erronée;

o les bénéficiaires atteints d’une tumeur établie comme bénigne;

o les bénéficiaires dont I'atteinte cancéreuse avait une origine métas-
tatique.

Tableau 1.3. Eligibilité des bénéficiaires Cnamts, MSA, RSI des deux échantillons (VICAN2 2012)

. Inéligibles, Inéligibles, Eligibilité
Eligibles raisons médicales autres causes inconnue
% ligne n % ligne n % ligne % ligne
H Echantillon 1 (n=7642) 2313 30,3 1188 15,6 133 1,7 4008 52,4
® Echantillon 2 (n =8 787) 2563 29,2 1746 19,9 336 3,8 4142 471

Cependant, la consultation du dossier médical est astreinte a 'autori-
sation des bénéficiaires volontaires pour participer a 'enquéte d’une
part, et a la disponibilité des équipes médicales pour transmettre
les informations d’autre part. Pour les bénéficiaires qui n’ont pas
répondu a linvitation de I’Assurance maladie ou ceux, volontaires,
dont les médecins référents n’ont pas transmis les éléments requis,
le statut d’éligibilité n’a pu étre défini si les informations disponibles
dans le SNIIR-AM ne le permettaient pas. Le tableau 1.3 fait état de la
situation des bénéficiaires réunis dans les deux échantillons au regard
de leur éligibilité.
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Les criteres d’inclusion, dont le non-respect rendait les bénéficiaires
inéligibles, étaient les suivants:
étre volontaire pour participer a 'enquéte (avoir retourné le formu-
laire de consentement complet et signé);
résider dans un logement a caractére privé (propriétaire, locataire
ou hébergé);
maitriser suffisamment le frangais pour pouvoir répondre aux ques-
tions posées par téléphone;
étre en capacité cognitive de répondre & un questionnaire.

Trois types de données ont été collectés au cours d’un terrain qui s’est
déroulé sur prés de dix-huit mois: de janvier 2012 a juin 2013.

1.4.1. Pextraction de données SNIIR-AM

Pour tous les bénéficiaires éligibles et sélectionnés dans les deux
échantillons, des informations sur leur consommation de soins
(soins hospitaliers ou ambulatoires et médicaments prescrits ayant
fait 'objet d’'un remboursement) ont été extraites du SNIIR-AM. Ces
informations ont mis a disposition des éléments fondamentaux pour
assurer la validité scientifique des exploitations engagées a l'issue
de la collecte des données. Elles ont permis de disposer d’éléments
sur la situation au diagnostic en termes de gravité ou d’avancée de
la maladie, situation qui est un facteur déterminant de la qualité
de vie en phase de survie a moyen et long termes. Ces informations
ont aussi permis d’identifier les récidives et les rechutes. Enfin, elles
étaient nécessaires pour pouvoir qualifier I’échantillon au regard des
criteres d’inclusion définis et renforcer la validité scientifique des
informations recueillies en permettant de comparer les répondants
aux non-répondants (voir infra la section sur le redressement des
données).

1.4.2. Lenquéte aupres des patients

Tous les bénéficiaires éligibles et inclus apreés vérification de leur sta-
tut ont été sollicités pour répondre a un questionnaire téléphonique
d’une durée de 40 minutes (passation assistée par ordinateur: « Com-
puter Assisted Telephone Interview», CATI)®. Les assurés atteints
d’un cancer des VADS ou d’un cancer du poumon ont eu la possibilité
de répondre a un questionnaire postal dans la mesure ot certaines

(3) Le questionnaire est consultable sur le site de 'INCa.
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séquelles liées aux traitements de ces cancers peuvent altérer les méca-
nismes de la parole a moyen ou long termes pour les cancers des
VADS, ou provoquer des essoufflements pour le cancer du poumon.
Ces séquelles constituaient de fait un obstacle physique et psycholo-
gique a la participation a un recueil téléphonique.

Les données recueillies portent sur les caractéristiques sociales et
démographiques des enquétés, leur état de santé, les conditions qui
ont entouré le diagnostic (modalités de I'annonce du diagnostic,
participation au choix des traitements), le soutien recu depuis le dia-
gnostic, la qualité de vie mesurée par des échelles psychométriques,
les épisodes de fatigue et de douleur ressentis depuis le diagnostic,
les évolutions connues dans les domaines de la vie conjugale et de la
sexualité, la modification de la fertilité ou des projets de parentalité,
les changements survenus dans la vie professionnelle, la modification
des ressources matérielles et du niveau d’aisance, les usages d’alcool et
de tabac, 'alimentation, la spiritualité, ou encore le recours aux thé-
rapies complémentaires ou alternatives.

1.4.3. Penquéte médicale

Pour tous les bénéficiaires inclus et volontaires pour participer a 'en-
quéte téléphonique, des données cliniques et médicales concernant la
localisation cancéreuse et la prise en charge spécifique délivrée ont été
collectées aupres des équipes médicales désignées par le bénéficiaire
comme étant celles ayant initié sa mise en ALD. Le questionnaire
médical comporte des données cliniques relatives a ’histologie de la
tumeur (stade TNM, grade, taille...), aux traitements dispensés (curage
ganglionnaire, chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie, curiethé-
rapie, hormonothérapie...) et aux interventions proposées (soutien

psychologique...).

1.4.4. Participation

Le taux de réponse a été calculé selon les normes et les standards
définis par PAmerican Association for Public Opinion Research
(AAPOR)®, qui propose quatre modes de calcul du taux de réponse
différents, selon la maniére dont est estimée la part de bénéficiaires
qui seraient inéligibles, parmi ceux pour lesquels aucune information
a ce sujet n’est disponible. Le tableau 1.4 restitue les taux de réponses
par localisation et par régimes pour les deux échantillons.

(4) http://www.aapor.org/AM/Template.cfm ?Section=Standard_Definitions2&Template=/
CM/ContentDisplay.cfm&ContentID=3156
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La participation differe selon les localisations avec un différentiel
important pouvant dépasser les dix points mais, globalement, elle reste
a peu pres identique pour les deux échantillons (43 % versus 44%). On
note que, pour les deux échantillons, la participation des bénéficiaires
du RSI est plus faible que celle des bénéficiaires relevant des deux
autres régimes. En ce qui concerne les répondants, les données médi-
cales extraites des dossiers ont été récupérées grice au questionnaire
meédical adressé aux équipes ayant initié la mise en ALD, pour respecti-
vement 89 % des bénéficiaires de 'échantillon 1 et 87 % des bénéficiaires
de I’échantillon 2, et ce malgré un nombre important de relances.

Tableau 1.4. Effectifs des répondants et taux de réponse par localisation et par échantillon
(VICAN2 2012)

Questionnaires Questionnaires
téléphoniques remplis avec données médicales(®

% ligne % ligne % ligne % ligne
M sein 929 39,2 43,6 836 35,3 43,6
B poumon 116 30,8 441 92 24,9 441
M célon-rectum 245 32,6 41,0 218 29,0 41,0
m VADS 137 26,6 421 123 24,6 421
M rein 103 27,5 38,6 86 22,9 38,6
W thyroide 181 28,9 40,1 169 27,0 40,1
® LMNH 154 35,0 51,7 126 28,8 51,7
B mélanome 154 24,3 33,4 140 22,2 33,4
® col de P'utérus 90 30,6 439 78 26,8 439
m Cnamts 1788 34,2 432 1586 30,5 432
m MSA 175 35,1 45,3 157 31,5 45,3
H RS 146 22,2 38,0 125 19,1 38,0
M Ensemble 2109 33,1 42,8 1868 29,4 42,8
M sein 421 32,6 39,2 370 29,0 39,2
M poumon 280 33,5 49,5 242 30,3 49,5
M célon-rectum 242 32,0 44,8 212 29,2 44,8
M prostate 479 33,4 43,6 410 28,9 43,6
m VADS 147 31,2 48,4 130 29,6 48,4
M vessie 143 29,6 40,7 124 25,8 40,7
M rein 115 36,6 50,7 103 32,8 50,7
® LMNH 131 32,0 46,6 108 27,0 46,6
m mélanome 122 31,5 41,9 106 27,8 41,9
M col de 'utérus 85 28,5 46,3 77 25,8 46,3
M corps de I'utérus 75 26,7 36,7 62 23,0 36,7
m Cnamts 1637 33,4 45,6 1431 30,0 45,6
m MSA 323 31,5 433 280 27,7 433
m RSI 280 27,0 40,2 233 22,8 40,2
B Ensemble 2 240 32,2 445 1944 28,6 445

(a) Données médicales disponibles.

RR = Response Rate AAPOR. Taux de réponse selon les standards définis par I’American Association for Public Opinion Research.
RR1 (b) Mode de calcul brut.

RR4 (c) Mode de calcul s’appuyant sur une estimation du nombre d’inéligibles dans le groupe des bénéficiaires pour lesquels aucune
information sur Péligibilité n’a pu étre recueillie.

D e
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1.5. PONDERATION, REDRESSEMENT

ET STANDARDISATION

1.5.1. Pondération

Une pondération a d’abord été calculée pour rendre I’échantillon
représentatif par rapport a la population cible selon les trois carac-
téristiques utilisées pour la stratification (age, régime d’assurance
maladie et localisation). Les poids sont constitués de telle sorte que la
structure de ’échantillon est la méme en termes d’4ge, de régime d’as-
surance maladie et de localisation de cancer que celle observée dans
la base de sondage. Pour chaque strate de I’échantillon, le poids de
sondage est calculé comme I'inverse du taux de sondage (nombre total
d’individus sélectionnés/taille de la strate dans la base de sondage).

Ensuite, un redressement a été opéré, pour minimiser certains biais
dus a la non-réponse, en comparant les caractéristiques disponibles
a la fois pour les répondants et les non-répondants. Les éléments sui-
vants ont été pris en compte: le régime d’assurance maladie (Cnamts/
RSI/MSA), I’age en strates (18-40/41-52 ans pour I’échantillon 1;
53-65/66-82 ans pour I’échantillon 2), lalocalisation du cancer, le sexe
du bénéficiaire, la gravité de la maladie au moment de I'enquéte, enfin
l'indice de désavantage social de la commune de résidence (voir enca-
dré). En effet, la comparaison des répondants et des non-répondants
était possible grice aux données des caisses, et il était en particulier
possible d’estimer la gravité de la maladie au moment de 'enquéte
grice ala consommation de soins, cette gravité étant susceptible d’af-
fecter la participation a I'enquéte.
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La gravité de la maladie au moment de ’enquéte a été estimée

a partir des données de consommation de soins du SNIIR-AM.
L’évolution péjorative de la maladie est jugée avérée si I’individu
répondait a I’'une des conditions suivantes: métastases depuis le
diagnostic (2009-2012), autre cancer depuis 2011, décés durant
I’année de ’enquéte (2012), admission en soins palliatifs durant
I’année de ’enquéte (2012), chimiothérapie ou radiothérapie ou
thérapie ciblée durant I’année de ’enquéte (2012).

Lindice de désavantage social (IDS) simplifié est basé sur une
analyse en composantes principales (ACP), réalisée sur cinq
variables du recensement de la population par I’Insee, variables
disponibles pour toutes les communes métropolitaines: revenu
fiscal médian, part des résidences principales en location, taux
de chémage, part des personnes de 15 ans ou plus sans dipléme
et part de familles monoparentales. Le principal avantage de cet
indicateur simplifié est qu’il permet de comparer des territoires a
dominante rurale et des zones urbaines. L’IDS simplifié se présente
sous la forme d’un score (coordonnées de la commune ou de
I’arrondissement sur le premier axe factoriel de ’ACP). Plus le
score est élevé, plus le territoire est considéré comme précaire.
Cet indicateur est disponible a I’échelle des communes (et des
arrondissements pour Paris, Lyon et Marseille) pour I’ensemble
de I’échantillon de I’enquéte. Le découpage utilisé dans le cadre
du redressement est basé sur les quartiles de I’échantillon

(<Q1, Q1-Q3, > Q3).

1.5.2. Redressement

Les répondants et non-répondants ont des profils qui font apparaitre
des différences statistiquement significatives, en particulier concer-
nant le sexe, I'dge, 'IDS et la gravité de la maladie au moment de
P’enquéte (tableau 1.5.). Ces écarts étaient prévisibles: les taux de par-
ticipation aux enquétes en population sont généralement plus faibles
parmi les individus en situation de précarité, et on peut comprendre
qu’un état de santé dégradé ne favorise pas la participation a ce type
d’enquéte. Notons toutefois que si I’évolution péjorative de la maladie
est plus fréquente parmi les éligibles non-répondants (21,8 %, contre
18,0% parmi les éligibles répondants), elle ne I'est pas parmi les per-
sonnes dont I’éligibilité est inconnue (18,0%). Ces écarts ont été pris
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en compte pour redresser I’échantillon, afin que les profils redressés
soient similaires. Une procédure de calage sur marges® (méthode du
«ranking ratio») a été utilisée pour le redressement des deux échan-
tillons.

Tableau 1.5. Comparaison entre répondants et non-répondants (VICAN2 2012)

Eligibles Eligibles Eligibilité
répondants non-répondants inconnue

® homme 47,3 58,9 47,6
u femme 52,7 41,1 52,4

m Age moyen [écart-type] 60,4 [11,4] 64,7 [11,5] 60,9 [12,0]
m faible 20,3 14,4 17,4
M intermédiaire 34,4 29,1 34,4
W élevé 46,2 56,5 48,2

M sein 35,1 22,4 33,6
M poumon 4,9 8,1 4,3
W célon-rectum 11,8 13,3 11,9
M prostate 24,8 29,6 243
® VADS 4,0 9,1 4,0
M vessie 4,5 4.8 52
M rein 3,4 3,6 3,1

M col de I'utérus 1,3 0,9 1,6
M corps de I'utérus 1,8 0,8 2,2
W thyroide 2,0 1,4 2,5
m LMNH 3,2 2,9 3,2
B mélanome 3,1 31 4,0

® non 82,6 78,2 82,0
¥ oui 18,0 21,8 18,0

**% ¥¥ ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?) (comparaison entre éligibles
répondants et éligibles non-répondants, puis entre éligibles répondants et personnes d’éligibilité inconnue).

1.5.3. Standardisation

Pour I’étude de sous-groupes particuliers (strate, localisation, sexe...),
une procédure de standardisation est nécessaire pour contrebalancer
Pérosion des effectifs que provoque la pondération pour les catégories
volontairement surreprésentées dans ’échantillon. Cette standar-

(5) La macro SAS CALMAR (Insee): http://www.insee.fr/fr/methodes/default.asp ?page=outils/
calmar/accueil_calmar.htm
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disation permet d’une part, de préserver la puissance statistique
disponible issue de la stratégie d’échantillonnage et, d’autre part, de
maintenir le controle de certaines caractéristiques en termes de repré-
sentativité(©).

Ainsi, les personnes atteintes d’un cancer du poumon ont été surre-
présentées dans ’échantillon: elles représentent 396 observations,
mais seulement 205 aprés pondération. Lorsque 'on travaille uni-
quement sur cette localisation, il serait dommage de conserver une
pondération qui réduit presque de moitié les effectifs correspondants.

1.6.1. Principales caractéristiques
sociodémographiques

Apres pondération et redressement, certaines différences demeurent
visibles entre les bénéficiaires des deux strates (tableau 1.6). En par-
ticulier, la strate 1 est beaucoup plus féminine (82 % de femmes), et
aussi beaucoup plus diplomée.

1.6.2. Situation professionnelle et ressources

La situation professionnelle et les ressources des répondants par
strate d’age sont détaillées dans le tableau 1.7. Les revenus du ménage
sont estimés en prenant en compte la composition du ménage: ils
sont divisés par le nombre d’unités de consommation présentes dans
le foyer (1 pour le premier adulte, 0,5 pour chaque individu supplé-
mentaire 4gé de 14 ans ou plus, 0,3 pour chaque enfant de moins de
14 ans). Dans le tableau 1.7, la distribution de référence est celle de la
population générale.

La différence au niveau de la répartition des bénéficiaires entre les
différents régimes d’Assurance maladie observable entre les deux stra-
tes, en I'occurrence la part plus importante des bénéficiaires Cnamts
dans la strate la plus 4gée, provient en ce qui concerne le RSI d’'une
plus faible participation des plus jeunes (RR1: 19% strate 1 versus
23 % strate 2). Pour ce qui est de la catégorie socioprofessionnelle du
dernier métier exercé, le caractere significatif du test est simplement
lié au nombre de données manquantes plus élevé pour la strate la
plus agée. En revanche, pour ce qui est de la situation face a I'emploi,

(6) R’(poids standardisé) = R(poids non standardisé) X [N(taille du sous-groupe brut) / N’(taille
du sous-groupe aprés pondération)].
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Pécart observé justifie la stratégie de sondage visant a une surrepré-
sentation des bénéficiaires les plus jeunes pour étudier la réinsertion
professionnelle (avec 70 % d’actifs en emploi dans la strate 1, contre
seulement 11% dans la strate 2).

Enfin, concernant la précarité, si I'on considere les deux principaux
indicateurs de mesure référents, a savoir le montant des ressources du
foyer et I'indice de désavantage social simplifié, la moindre précarité
des bénéficiaires de la strate 2 reste cohérente avec les données natio-
nales en population générale (les plus 4gés étant en moyenne moins
précaires que les plus jeunes).

1.6.3. Caractéristiques médicales

Le délai moyen entre la date de diagnostic et 'interview est en
moyenne un peu supérieur a deux ans, ce qui reflete 'ensemble des
délais dus soit aux procédures administratives spécifiques a I’Assu-
rance maladie d’attribution d’'une ETM (deux mois en moyenne),
soit a 'organisation du terrain d’enquéte (plage de date d’attribution
d’une ETM de six mois) (tableau 1.8).

Les délais d’attribution d’ETM sont variables, car généralement 'ou-
verture des droits est liée a I'initiation de la séquence thérapeutique:
ils different donc selon la gravité au diagnostic et la localisation (trois
mois en moyenne pour un cancer de la thyroide contre un mois pour
un cancer du sein). Pour ce qui est de la gravité, la forte proportion
de cancer a pronostic favorable liée au type de localisation influence
directement le calcul initié selon la cohorte SEER®. On peut toutefois
constater que la part des cancers a évolution péjorative avérée reste
non négligeable (environ une personne interrogée sur six, sans diffé-
rence significative entre les deux strates).

(7) Le calcul de la gravité utilise la classification en localisé (NO MO0) régional (N+ MO) et &
distance (M+). Les estimations de survie sont faites a partir des données du SEER (National
Cancer Institute - cohorte 1999-2005).
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Tableau 1.6. Caractéristiques sociodémographiques des répondants par strate d’age
(VICAN2 2012)

Strate 1 (20-54 ans) Strate 2 (55-84 ans)
brut pondéré brut pondéré
N =2109 (%) N =916 (%) N =2 240 (%) N =3 433 (%)
B homme 519 (24,6) 169 (18,4) 1269 (56,7) 1918 (55,9)
1590 (75,4) 747 (81,6) 971 (43,3) 1515 (44,1)
B en couple 1491 (70,7) 646 (70,5) 1691 (75,5) 2583 (75,2)
m seul® 618 (29,3) 270 (29,5) 554 (24,3) 845 (24,6)
M non renseigné 0(0,0) 0(0,0) 5(0,2) 5(0,2)
B avec enfant® 1738 (82,4) 761 (83,1) 1889 (84,3) 2 946 (85,8)
M sans enfant 340 (16,1) 146 (15,9) 259 (11,6) 418 (12,2)
M non renseigné 31(1,5) 9(1,0) 92 (4,1) 70 (2,0)
M sans diplome 176 (8,3) 71(7,7) 220 (9,8) 320(9,3)
W < baccalauréat 740 (35,1) 313 (34,2) 1226 (54,7) 1880 (54,8)
B > baccalauréat 1183 (56,1) 529 (57,7) 778 (34,7) 1215(35,4)
B non renseigné 10 (0,5) 3(0,4) 16 (0,8) 18(0,5)
W rurale 420 (20,4) 172 (18,7) 533 (23,8) 755(22,0)
B urbaine (< 200 000 hab.) 969 (45,9) 421 (46,0) 1010 (45,1) 1543 (44,9)
M urbaine (=200 000 hab.) 703 (33,3) 320 (34,9) 680 (30,4) 1104 (32,2)
M non renseigné 7 (0,3) 3(0,4) 17(0,7) 31(0,9)

#: marié/pacsé/concubin = en couple; célibataire/veuf/divorcé/séparé = seul.
*%% ¥ ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).
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Tableau 1.7. Situation professionnelle et ressources des répondants par strate d’dge au moment
de I’enquéte (VICAN2 2012)

Strate 1 (18-52 ans) Strate 2 (53-82 ans)

brut pondéré brut pondéré

N=2109 (%) N=916(%) N=2240(%) N =3433 (%)

B Cnamts 1788 (84,8) 799 (87,2) 1637 (73,1)  2822(82,2)
m MSA 175 (8,3) 42 (4,6) 323 (14,4) 289 (8,4)
146 (6,9) 74 (8,2) 280 (12,5) 322(9,4)
B métiers d’exécution 1171 (55,5) 509 (55,6) 1210(54,0) 1842(53,7)
B métiers d’encadrement 841 (39,9) 370 (40,3) 783 (35,0) 1331(38,8)
B n’a jamais travaillé 75 (3,6) 31(3,3) 86 (3,8) 116 (3,4)
B non renseigné 22 (1,0) 7 (0,8) 161 (7,2) 143 (4,1)
W actif(ve) en poste 1441 (68,3) 645 (70,4) 278 (12,4) 338 (11,3)
B autres situations 633 (30,0) 261 (28,5) 1866 (83,3) 2947(85,9)
M non renseigné 35(1,7) 10 (1,1) 96 (4,3) 97 (2,8)
M <1500 euros (net mensuel) 785 (37,2) 351(38,3) 133 (5,9) 185 (5,4)
M > 1 500 euros (net mensuel) 819 (38,8) 360 (39,3) 182 (8,1) 267 (7,8)
M pas d’emploi 397 (18,8) 171 (18,7) 1795(80,1)  2849(83,0)
B non renseigné 108 (5,2) 34 (3,7) 130 (5,9) 132 (3,8)
W faible 426 (20,2) 171 (18,7) 459 (20,5) 634 (18,5)
W intermédiaire 757 (35,9) 319 (34,8) 743 (33,2) 1098 (32,0)
| élevé 926 (43,9) 426 (46,5) 1038 (453) 1701(49,5)

#: celle de la derniére profession exercée pour les inactifs.

##: montant net mensuel par unités de consommation (UC), au moment de I’enquéte, comparaison avec la distribution en population
générale.

###: comparaison avec la distribution en population générale.

**X XX ¥ ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).
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Tableau 1.8. Caractéristiques médicales par strate d’age (VICAN2 2012)

Strate 1 (18-52 ans) Strate 2 (53-82 ans)

brut pondéré brut pondéré
N=2109 (%) N=916(%) N=2240(%) N=3433 (%)

= attribution de PETM? 26 [2,3] 26 [2,1] 26 [2,4] 26 [2,2] ns

M le diagnostic 28 [2,8] 28 [3,1] 28[2,9]*

W sein 929 (44,0) 511 (55,8) 421 (18,8) 953 (27,8)

B poumon 116 (5,5) 32(3,4) 280 (12,5) 174 (5,1)

M colon-rectum 245 (11,6) 64 (7,0) 242 (10,8) 452 (13,2)

M prostate - - 479 (21,4) 1070(31,2)
® VADS 37(6,5) 43 (4,7) 147 (6,6) 141 (4,1)

M vessie - - 143 (6,4) 218 (6,3)

M rein 103 (4,9) 32(3,5) 115(5,1) 109 (3,2)

m thyroide 181 (8,6) 100 (11,0) - -

® LMNH 154(7,3) 37 (4,1) 131(5,8) 103 (3,0)

B mélanome 154 (7,3) 62 (6,7) 122 (5,4) 98 (2,8)

B col de 'utérus 90 (4,3) 36 (3,8) 85(3,9) 27(0,7)

M corps de I'utérus - - 75(3,3) 88 (2,6)
Gravité au diagnostic (survieattendue a Sans) e
m>80% 1262 (59,8) 625 (68,2) 997 (44,5) 1940 (56,5)
m entre 50% et 80% 387 (17,4) 117 (12,8) 522 (23,3) 660 (19,2)

m entre 20% et 50% 172 (8,2) 62(6,7) 325(14,5) 310 (9,0)
m<20% 105 (5,0) 27 (3,0) 145 (6,5) 117 (3,4)

M inconnue 203 (9,6) 85(9,3) 251(11,2) 406 (11,9)
Evolution péjorative avérée de la maladie aumoment dePenquéte s
¥ non 1687 (80,0) 772 (84,3) 1748 (78,0) 2832(82,5)
M oui 422 (20,0) 144 (15,7) 492 (22,0) 601 (17,5)
Histologie e
W carcinome in situ 115(5,5) 60 (6,5) 79 (3,5) 141 (4,1)

M cancer infiltrant 1994 (94,4) 856 (93,5) 2161 (96,5) 1292(95,9)
Antécédent de comorbidice e
M non 1527 (72,4) 671 (73,2) 1506 (67,2) 2318(67,5)
H oui 78 (3,7) 33 (3,6) 204 (9,1) 301 (8,8)

M non précisé 204 (23,9) 212 (23,2) 530 (23,7) 814 (23,7)

#: exonération du ticket modérateur.
*HE ¥X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2, sauf T de Student pour les délais
moyens). Comme certaines localisations sont spécifiques a telle ou telle strate, les écarts observés a ce niveau n’ont pas été testés.
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ENCADRE

Les différences entre ’enquéte VICAN2 et ’enquéte ALD1 réalisée en 2004 sous
I’égide de la Dress [9] se situent a plusieurs niveaux: la population étudiée, la stratégie
d’échantillonnage, le type de données collectées, les outils de recueil et les procédures
de pondération et redressement.

- La population étudiée dans I’enquéte VICANZ2 se restreint aux personnes atteintes
d’un cancer, associé a douze localisations particuliéres, alors qu’aucune restriction par
localisation ne figurait dans le protocole de I’enquéte ALD1.

- VICAN2 s’appuie sur un plan d’échantillonnage stratifié avec des procédures de
sélections aléatoires opérées a partir de bases de sondage déja existantes, nationales
et uniques pour chacun des trois régimes d’Assurance maladie partenaires. Pour
I’enquéte ALD1, la sélection par tirage au sort des personnes a été réalisée selon un
plan d’échantillonnage simple & partir de bases constituées in fine par I’Assurance
maladie au niveau régional.

- Dans le cadre de VICANZ2, les données médicales collectées de maniére centralisée
proviennent du dossier des patients et du SNIIR-AM, tandis que celles disponibles
dans I’enquéte ALD1 sont issues d’un recueil spécifique opéré par les médecins
conseils des échelons régionaux des services médicaux de ’Assurance maladie.

- Par rapport a ’enquéte ALD1, les questionnaires utilisés dans VICAN2 ont été
retravaillés. Le questionnaire médical utilisé dans ’lenquéte VICAN2 est en effet
plus complet; il inclut des données relatives au stade initial de la maladie et détaille
davantage les traitements administrés et les comorbidités. Pour ce qui est du
questionnaire administré dans le cadre de I’enquéte en population, des modules
spécifiques ont été insérés (évaluation de la douleur, évaluation de la fatigue...), les
autres ont été complétés et plus approfondis a ’exemple des questions relatives au

parcours professionnel.

En ce qui concerne le redressement, pour les deux enquétes, la technique de calage sur
marge a été utilisée. Cependant, a la différence de ’lenquéte ALD1, le redressement
pour non-réponse (non-réponse a la demande de participation et non-réponse

au questionnaire) a été opéré en une seule étape. Les variables de redressement
communes aux deux enquétes étaient I’4dge, le sexe, le régime d’Assurance maladie,

la localisation du cancer et le stade évolutif de la maladie au moment de ’enquéte.
Pour VICAN2, les données ont aussi été redressées par rapport au niveau de précarité

socioéconomique de la commune de résidence.

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer Qko 41




n L’enquéte

REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES

01.

02.

03.

04.

05.

06.

07.

08.

09.

Ayanian JZ, Jacobsen PB. Enhancing research on cancer survivors. journal of
Clinical Oncology 2006 ; 24 (32): 5149-53.

Rowland JH, Hewitt M, Ganz PA. Cancer survivorship: a new challenge

in delivering quality cancer care. journal of Clinical Oncology 2006 ; 24 (32):
5101-4.

Ness KK, Wall MM, Oakes JM, Robison LL, Gurney JG. Physical
performance limitations and participation restrictions among cancer
survivors: a population-based study. Annals of Epidemiology 2006; 16 (3):
197-205.

Polsky D, Doshi JA, Marcus S, Oslin D, Rothbard A, Thomas N,
Thompson CL. Long-term risk for depressive symptoms after a medical
diagnosis. Archives of Internal Medicine 2005; 165 (11): 1260-6.

Blank TO. Cancer from both sides now: combining personal and research
perspectives on survivorship. journal of General Internal Medicine 2009 ; Suppl
2:5425-8.

Stein KD, Syrjala KL, Andrykowski MA. Physical and psychological long-
term and late effects of cancer. Cancer 2008; 112: 2577-92.

Smith T, Stein KD, Mehta CC, Kaw C, Kepner JL, Buskirk T, Stafford

J, Baker F. The rationale, design, and implementation of the American
Cancer Society’s studies of cancer survivors. Cancer 2007; 109 (1): 1-12.
Mazeau-Woymar V, Cerf N. Survie attendue des patients atteints de cancers en
France: état des lieux. Boulogne-Billancourt: Institut National du Cancer,
2010.

Le Corroller-Soriano AG, Malavolti L, Mermillod C (dir.). La vie deux ans
apres le diagnostic de cancer. Paris: La documentation francaise, 2008.

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De 'annonce a 'aprés-cancer




Quelle prise en charge
pour les patients
atteints de cancer?

O G | (W IN

ns aprés un diagnost

Mode de découverte de la maladie
et gravité au diagnostic

Délais d’acces a une prise
en charge

’annonce du diagnostic

Relations avec le systeme de soins

Traitements, séquelles
et évolution

ic de cancer - De annonce a ’aprés-cancer Q R




Mode de découverte de la maladie
et gravité au diagnostic

» Marc-Karim BEN DIANE « Mégane MERESSE « Graziela POURCEL » Dominique REY

L’ESSENTIEL

La majorité des cancers ont été découverts a des stades peu avancés

Pour la plupart des localisations, le cancer a été découvert a I’occasion
de la survenue de signes cliniques et ce mode de découverte va souvent
de pair avec une gravité plus grande de la maladie

Bien que le bénéfice du dépistage organisé des cancers du sein et du célon
soit largement reconnu, la participation aux programmes de dépistage
reste faible

Des inégalités d’accés au dépistage individuel
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Les circonstances de découverte des cancers sont nombreuses et
dépendent de la localisation ou de 'organe atteint. Néanmoins, de
fagon synthétique, la maladie peut étre découverte a la suite de 'appa-
rition de signes cliniques (symptomes de la maladie ou retentissement
général de la tumeur ou encore complication), fortuitement lors de la
prise en charge d’une autre pathologie, ou encore a 'occasion d’un
dépistage individuel ou organisé. Pour la plupart des cancers, un dia-
gnostic précoce est associé a une gravité moindre, a des traitements
moins lourds et & de meilleures chances de guérison [1,2,3].

I1 existe actuellement en France deux programmes nationaux de
dépistage organisé, pour le cancer du sein (généralisé au niveau
national en 2004) et pour le cancer du colon (généralisé au niveau
national en 2009). Pour le sein, toutes les femmes de 50 4 74 ans recoi-
vent tous les deux ans une invitation a réaliser une mammographie
de dépistage. Pour le cancer du colon, le programme propose a 'en-
semble de la population des 50-74 ans un test de recherche de sang
dans les selles, puis une coloscopie en cas de positivité. Dans les deux
cas, les personnes portant une mutation génétique ou ayant des anté-
cédents familiaux les exposant particulierement au risque de cancer
doivent bénéficier d’un autre type de surveillance et sont exclues
des programmes de dépistage. Trois autres cancers font I'objet d'un
dépistage large mais individuel: le cancer du col de 'utérus, le cancer
de la prostate et le mélanome. Le dépistage du cancer du col de 'uté-
rus repose sur le frottis cervico-utérin. Il est recommandé de le faire
pratiquer au moins tous les trois ans apres deux frottis annuels nor-
maux chez les femmes a partir de 25 ans (apres le début de 'activité
sexuelle) jusqu’a 65 ans. Le dépistage reste essentiellement individuel
méme s’il existe des programmes expérimentaux de dépistage orga-
nisé du cancer du col de 'utérus dans quelques départements francais
(quatre départements depuis une quinzaine d’années et neuf autres
départements depuis 2009). Deux tests de dépistage existent pour le
cancer de la prostate: le toucher rectal et le dosage sanguin du PSA
(«Prostate Specific Antigen »). Il n’existe ni consensus scientifique
ni recommandation institutionnelle concernant l'utilisation de ces
outils de dépistage, d’'importantes questions restant posées sur I'im-
pact de ce dépistage sur la survie et sur les risques de surdiagnostic
et de surtraitement en cas de cancer peu agressif diagnostiqué a un
stade tres précoce [4,5]. Enfin, en ce qui concerne le mélanome, le
Syndicat national des dermatologues-vénérologues organise depuis
1998 une journée annuelle de prévention et dépistage des cancers
de la peau. Pour les autres localisations cancéreuses traitées ici (rein,
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vessie, corps utérin, poumon, VADS, thyroide, lymphome), il n’existe
pas pour I'instant de recommandations de dépistage pour des grou-
pes de population, mais des dépistages individuels peuvent étre
parfois proposés aux personnes considérées comme «a risque» de
développer certains cancers. Des campagnes d’information peuvent
également étre organisées pour sensibiliser le grand public aux signes
cliniques devant amener a consulter un médecin afin de permettre un
diagnostic précoce, comme les journées nationales «Make Sense» en
septembre 2013 pour les cancers des voies aérodigestives supérieures.

En dépit de la mise en place de programmes de dépistage et de
recommandations, beaucoup de cancers sont encore découverts a un
stade avancé et de nombreuses études ont mis en évidence des iné-
galités d’ordre socioéconomique ou géographique dans 'acceés au
dépistage [6-11]. L'amélioration des conditions de détection précoce
des cancers est une préoccupation nationale et faisait partie des objec-
tifs du Plan cancer 2009-2013 (mesures 14 4 17 de '« Axe Prévention
Dépistage »).

Dans ce chapitre sont présentées les circonstances de découverte des
cancers, telles qu’elles ont été déclarées par les participants a 'enquéte.
Les localisations cancéreuses ont été classées en trois groupes: celles
pour lesquelles il existe un dépistage organisé, celles pour lesquelles
un dépistage individuel est recommandé ou largement pratiqué (uté-
rus, prostate et mélanome) et enfin celles pour lesquelles il n’existe pas
de recommandation de dépistage. Pour chaque localisation sont éga-
lement décrites la gravité au diagnostic issue des données médicales
et la relation éventuelle entre le mode de découverte de la maladie et
cette gravité initiale. Le marqueur de gravité utilisé est le plus souvent
le stade TNM, calculé en combinant la taille de la tumeur, la présence
ou non de métastases locorégionales et de métastases a distance, mais
parfois il peut s’agir de stades propres a certaines localisations (Ann
Arbor pour les lymphomes, FIGO pour I'utérus). Certains scores spé-
cifiques utilisés pour estimer le risque d’évolution sont également
présentés (score SBR pour le cancer du sein, score de Gleason pour le
cancer de la prostate).

Bien sar, les données présentées ne sont pas représentatives des modes
de découverte des cancers étudiés, notamment pour les cancers les
plus graves (poumon, VADS, cblon), car elles ne concernent que les
personnes toujours en vie a deux ans dont la proportion est tres
variable selon la localisation du cancer (de 99 % des cancers de la thy-
roide a 40 % des cancers du poumon).

Insiur
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2.2. LOCALISATIONS POUR
LESQUELLES IL EXISTE

UN DEPISTAGE ORGANISE
SEIN ET COLON

2.2.1. Le sein

Sur Pensemble des participantes ayant un cancer du sein, 38,2% ont
consulté suite a Pautodétection d’une anomalie mammaire ou a la
perception d’un symptéme, 26,5% ont répondu a l'invitation du
dépistage organisé, 25,0 % ont fait un dépistage individuel et, pour
les 10,3 % restants, la pathologie du sein a été découverte de fagon for-
tuite lors d’une consultation de routine.

Dans la tranche d’aige FIGURE2.1.,
. , MODE DE DECOUVERTE DES CANCERS DU SEIN
50-74 ans qui est concernee SELON L’AGE (VICAN2 2012)
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/ Dépistage organiséf Dépistage individuel

est proposé tous les deux ans. Le

dépistage organisé a permis de  so%

découvrir 40,4% des cancers chez

les participantes de cette tranche
d’age. Le tableau 2.1 détaille le 30%
mode de découverte du cancer  20%

du sein selon les caractéris- 10%
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Découverte fortuite lors d'une consultation de routine

gnostic et celles qui vivaient en

zone rurale ont plus souvent découvert leur maladie via des symp-

tomes. Le dépistage organisé a quant a lui été plus fréquent chez les

femmes ayant des enfants, alors que celles qui n’avaient pas d’enfant

ont plus souvent fait un dépistage individuel. On retrouve également

un taux de dépistage individuel plus élevé que de dépistage organisé

dans les zones géographiques ot le taux de participation au dépistage

organisé est traditionnellement faible [12]. A noter que dans cette

tranche d’age, le mode de dépistage est indépendant de I'existence

d’antécédents familiaux de cancer du sein ou de 'ovaire.
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Tableau 2.1. Mode de découverte du cancer du sein chez les femmes de 50 4 74 ans
(VICAN2 2012)

Consultation

Symptémes de routine/ Dépistage Dépistage
ressentis découverte organisé individuel
(%) fortuite (%) [€5) (%)

M 50-59 ans 32,4 10,3 34,3 23,0
M 60-74 ans 25,5 8,7 44,7 21,1

M en couple 27,7 8,0 41,7 22,6
M seule 29,4 12,3 38,1 20,2
M non renseigné (<3 %) 0,0 0,0 100,0 0,0

M avec enfant(s) 28,3 9,8 41,8 20,1

M sans enfant 271 6,3 31,7 349
M sans diplome 34,0 8,0 34,0 24,0
M < baccalauréat 25,9 9,3 42,6 22,2
M > baccalauréat 30,4 10,1 39,3 20,2
B non renseigné (<3 %) 0,0 0,0 33,3 66,7
M active en poste 32,8 9,6 32,2 25,4
M autres situations/non renseigné 25,6 9,2 451 20,1

m faible 30,7 9,8 42,4 17,1

M intermédiaire 27,8 10,3 41,3 20,6
W élevé 24,4 10,9 37,8 26,9
M inconnu 34,0 2,0 38,0 26,0
B espace & dominante urbaine 26,0 8,3 41,9 23,8
M espace a dominante rurale 36,3 13,7 36,3 13,7
M non renseigné (<3 %) 50,0 0,0 0,0 50,0
m faible 26,2 11,5 40,2 22,1

M intermédiaire 30,6 7,9 39,6 21,9
m élevé 25,2 10,4 42,6 21,8
m<50% 21,8 10,9 37,8 29,5
W 50-59% 33,5 8,0 42,9 15,6
m 60% et plus 29,5 9,4 411 20,0

(1) Taux de participation au dépistage organisé (DO) du cancer du sein par région en 2007-2008 [11].
# p-valeur calculée sur les données renseignées.
*p <0,05; **p < 0,01; ns: pas de différence significative.

Si on essaie de caractériser les personnes ayant eu un dépistage orga-
nisé, en les comparant aux femmes dont le diagnostic a été fait d'une
autre fagon (dépistage individuel, découverte fortuite ou signes clini-
ques), il apparait que ce sont les plus dgées (60-74 ans) qui ont le plus
souvent été diagnostiquées a 'occasion d’un dépistage organisé, et
ceci toutes choses étant égales par ailleurs (OR ajusté = 1,5 [IC95 %
1,1-2,1], p < 0,05).
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Les autres tranches d’age ne sont pas concernées par le dépistage orga-
nisé. Chez les moins de 50 ans, le mode de découverte du cancer
du sein est indépendant des caractéristiques socioéconomiques des
femmes, mais également des consommations d’alcool et de tabac et
de Pexistence d’antécédents familiaux de cancer du sein ou de 'ovaire.
Chez les plus de 74 ans qui ne regoivent plus de sollicitation pour
participer & un dépistage organisé, le mode de découverte du cancer
du sein est seulement lié au niveau de revenu du foyer: le dépistage
individuel a concerné 85,7 % des femmes dont le revenu est élevé,
44,4% de celles qui ont un revenu intermédiaire et seulement 30,0 %
de celles dont le revenu est faible (p < 0,01).

Prés de 90% des cancers du sein ont été diagnostiqués a un stade
précoce: 10,4 % étaient des cancers in situ et 77,5% des stades I ou IL
Les femmes de moins de 50 ans avaient des formes plus graves (plus
de stades III ou IV, atteintes ganglionnaires plus fréquentes) et de plus
mauvais pronostic (un tiers de tumeurs de grade SBR III et un pour-
centage significativement plus faible de tumeurs hormonosensibles)
que les femmes plus agées. A noter cependant que les femmes de plus
de 74 ans présentaient des tumeurs de tailles plus importantes que
les femmes appartenant aux autres tranches d’dge (52,1 % de tumeurs
T2 ou T3 versus 27,4% pour les 50-74 ans et 35,1% pour les moins de
50 ans) (tableau 2.2).

Sur le plan anatomique, 47 % des répondantes avaient une atteinte du
sein gauche, 51% du sein droit et 2% des deux seins.
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Tableau 2.2. Gravité des cancers du sein au diagnostic selon I’age des participantes (VICAN2 2012)

Total (%) 18-49 ans (%) 50-74 ans (%) 75-82 ans (%)

W TisTO

mTI 51,0 47,8 54,2 30,4
T2 26,7 29,1 23,8 47,9
mT3 4.4 6,0 3,6 43
T4 2,1 2,3 2,3 -

mTX™M

mo
W loull 77,5 73,3 78,3 89,9
m lllou IV 9,7 13,8 8,4 4,3
mXxXm

ml
mil 49,0 43,6 50,9 53,2
min 25,6 33,4 22,0 27,4
M inconnu

W RH+®

69,2 62,4 72,1 71,4

B HER2+ 15,4 18,8 14,4 9,5
M Triple négatif 10,1 13,7 8,1 14,3
M inconnu 53 51 54 4,8

(1) Inconnu ou indéterminé (chirurgie aprés chimiothérapie néoadjuvante).

(2) Cancers in situ non inclus.

(3) Le grade histopronostique de Scarff Bloom et Richardson comprend trois grades de gravité croissante calculés en combinant
des données sur la division, les atypies et I’architecture des cellules cancéreuses.

(4) Récepteurs hormonaux positifs.

**p < 0,01; ns: pas de différence significative.

Chez les participantes dgées de 50 a 74 ans, la gravité au diagnostic
était fortement liée au mode de découverte de la maladie (figure 2.2):
les cancers diagnostiqués lors d’un dépistage organisé étaient moins
graves que ceux découverts a 'occasion de 'apparition de signes clini-
ques (62,9 % de stades 0 ou I versus 36,9%, p < 0,001). De la méme
facon, l'atteinte ganglionnaire était plus fréquente lorsqu’il y avait des
signes cliniques qu’en cas de découverte par un dépistage organisé
(43,3 % versus 19,2%, p < 0,01).

Chez les femmes de moins de 50 ans, le cancer du sein a été décou-
vert a un stade moins avancé chez celles qui ont été diagnostiquées en
faisant un dépistage individuel que chez celles qui ont découvert elles-
mémes une anomalie clinique (61,8 % de stades 0 ou I versus 31,2%,
p <0,001) (figure 2.3).
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FIGURE 2.2.

STADE TNM DES CANCERS DU SEIN AU DIAGNOSTIC
SELON LE MODE DE DECOUVERTE

CHEZ LES PARTICIPANTES DE 50 A 74 ANS

FIGURE 2.3.

STADE TNM DES CANCERS DU SEIN AU
DIAGNOSTIC SELON LE MODE DE DECOUVERTE
CHEZ LES PARTICIPANTES DE 18 A 49 ANS

(VICAN2 2012) (VICAN2 2012)
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2.2.2. Le colon-rectum

Pour pres de la moitié des participants et plus des trois quarts des
moins de 50 ans, le diagnostic a été fait a la suite de I'apparition de
signes cliniques. Le dépistage qu’il soit organisé ou individuel n’a
concerné qu'un tiers de 'ensemble des individus, mais 41,9% des
hommes de 50 a 74 ans et 38,1 % des femmes de la méme tranche
d’age. Plus d’un quart (27,8 %) des participants de 50 a 74 ans ont
été diagnostiqués a 'occasion d’un dépistage organisé (29,3 % des
hommes et 25,9 % des femmes) (figure 2.4).

Pour les groupes ne bénéficiant pas du programme de dépistage, les
moins de 50 ans et les 75-82 ans, il n’existe aucune relation entre le
mode de découverte du cancer du colon et les caractéristiques socio-
démographiques des individus.

FIGURE 2.4. .
MODE DE DECOUVERTE DU CANCER DU COLON
SELON L’AGE ET LE SEXE (VICAN2 2012)

90 % Symptame ressenti/anomalie
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Pour les 50-74 ans qui sont la cible du dépistage organisé, le mode de
découverte est détaillé dans le tableau 2.3. Les participants les plus
jeunes et les actifs au moment du diagnostic, ainsi que les personnes
ayant un cancer touchant exclusivement le rectum ont été moins
souvent diagnostiqués via un dépistage organisé et plus souvent
a T'occasion de I'apparition de signes cliniques que les participants
appartenant aux autres catégories. Les plus diplomés et ceux qui
avaient les revenus les plus élevés ont quant a eux fait moins souvent
un dépistage organisé au profit d’'un dépistage individuel.

Apres ajustement sur le sexe et la localisation anatomique du cancer,
le diagnostic via un dépistage organisé a été significativement plus
fréquent chez les personnes de 60 a 74 ans, et les personnes ayant un
niveau de revenus faible. En revanche, les patients ayant un niveau
d’étude égal ou supérieur au baccalauréat ont moins souvent été dia-
gnostiqués a 'occasion d’un dépistage organisé.

Tableau 2.3. Mode de découverte du cancer du cdlon chez les 50-74 ans (VICAN2 2012)

Symptémes  Consultation Dépistage Dépistage
ressentis (%) de routine (%) organisé (%) individuel (%)

m 50-59 ans
W 60-74 ans

® homme
m femme

M en couple
M seul(e)

M sans diplome
M < baccalauréat
M > baccalauréat

W actif{ve) en poste
M autres situations/non renseigné

M faible
M intermédiaire 47,0 7,0 32,2 13,8
W élevé
M inconnu

M espace a dominante urbaine
M espace a dominante rurale

m faible
M intermédiaire 37,1 21,8 29,0 12,1
W élevé

M colon
W rectum 64,0 9,8 18,0 8,2
M codlon + rectum 46,2 - 53,8 -
** p<0,01; *** p<0,001; ns: non significatif.

D e
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Tableau 2.4. Facteurs associés au fait d’avoir été diagnostiqué a ’occasion d’un dépistage
organisé — participants de 50 a 74 ans cancer du célon (VICAN2 2012)

OR ajusté

B homme
m femme (réf.)

[0,6-2,2]
M 50-59 ans (réf.)
m 60-74 ans

W < baccalauréat (réf.)
M > baccalauréat

m colon (réf.)
M rectum 0,5 [0,2-1,1]
M colon + rectum [0,6-8,0]

| faible [1,1-12,0]
M intermédiaire 29 [0,9-8,6]
W élevé (ref.) -1-

M inconnu 1,8 [0,4-7,2]

**p < 0,01; ns: non significatif.

Pour plus de la moitié des participants, la tumeur colorectale a été
diagnostiquée a un stade localisé (stade TNM I ou II), dans 26,7 %
des cas le diagnostic a été fait au stade III (envahissement locorégio-
nal) et dans 10,5% des cas au stade IV (métastases d’emblée). Chez les
participants de moins de 50 ans, les tumeurs étaient a des stades plus
avancés au diagnostic (48,6 % de stades III ou IV) (tableau 2.5).

Tableau 2.5. Gravité au diagnostic des cancers colorectaux selon I’age des participants (VICAN2 2012)

Total (%) 18-49 ans (%) 50-74 ans (%) 75-82 ans (%)

M Tis-TO

Tl 14,7 5,4 15,5

mT2 15,3 13,5 14,2 20,8
mT3 50,9 54,1 51,9 454
uT4 12,1 16,2 11,4 13,0

mTXD

m N+
B NX O™

mo

43

m 24,1 15,4 22,5 34,9
m il 30,0 23,1 31,3 27,8
m 27,0 30,8 28,1 20,5
R 10,7 20,5 10,1 8,4
mxXO 3,9 7,6 2,4 8,4

(1) Non renseigné ou non calculable.
*p<0,05; ** p<0,01; ns: non significatif.
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FIGURE 2.5.

STADE TNM AU DIAGNOSTIC SELON LE MODE

Chez les personnes de 50 a

DE DECOUVERTE CHEZ LES PARTICIPANTS 74 ans, 40,9% des cancers

DE 50 A 74 ANS - CANCER COLORECTAL (VICAN2 2012)
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i d'une consultation de routine casion d’'un dépistage organisé
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et seulement 17,9% de ceux

qui ont été découverts a la
suite d’une anomalie clinique
autodétectée ont été diag-
nostiqués a un stade précoce
(stades TNM 0 ou I). Les
différences constatées sont
statistiquement significatives

(p < 0,05) (figure 2.5).

Chez les patients de 75 ans et
stade | stade lIlIV inconnu plus, les cancers colorectaux
découverts a 'occasion d’un
dépistage individuel étaient de taille plus petite que lorsque le diag-
nostic a été consécutif a un signe clinique ou a une découverte fortuite
(36,4% de T1 versus 10,0%, p = 0,04). Il n’y avait, en revanche, aucun
lien entre mode de découverte et gravité initiale chez les participants

de moins de 50 ans.

2.2.3. Discussion

Le bon pronostic du cancer du sein, confirmé par les 3% de déces a
deux ans constatés dans 'enquéte VICAN2, rend ces résultats sur les
modes de découverte et la gravité du cancer du sein comparables aux
données d’enquétes réalisées au moment du diagnostic [13]. Pour envi-
ron 90 % des femmes, le diagnostic est intervenu a un stade précoce de
la maladie. La gravité est tres liée au mode de découverte, le dépistage
organisé ou individuel permettant des diagnostics beaucoup plus
précoces que lorsque les femmes découvrent elles-mémes des anoma-
lies cliniques (boule au niveau du sein, écoulement du mamelon...).
Le bénéfice du dépistage du cancer du sein est largement reconnu [14]
méme si la détection de pathologies au stade infraclinique peut étre
a lorigine de surdiagnostics [15]. En France, les taux de participation
au dépistage organisé restent modérés et tres variables selon les dépar-
tements, allant de 37 4 65 % [12]. Dans notre échantillon, seulement
40,4 % des femmes concernées par le dépistage organisé ont été diag-
nostiquées grice a ce dispositif de dépistage. Chez les femmes de plus
de 74 ans, qui ne sont plus sollicitées pour bénéficier d'un dépistage
organisé, les tumeurs étaient plus grosses et souvent découvertes
devant des signes cliniques, le dépistage individuel ne représentant
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le mode principal de découverte du cancer du sein que chez celles qui
avaient un revenu élevé. Une meilleure information des populations
agées les plus défavorisées et une sensibilisation de leurs médecins
traitants a la persistance des risques de développer un cancer du sein
au-dela de 75 ans pourraient probablement permettre des diagnostics
plus précoces dans cette tranche d’age.

En ce qui concerne le cancer colorectal, les résultats de VICAN2 ne
reflétent pas les modes de découverte et la gravité des cancers colorec-
taux en général puisqu’environ 17 % des personnes diagnostiquées
deux ans auparavant étaient déja décédées au moment de 'enquéte
(données Cnamts). Le mauvais pronostic a court terme des formes
d’emblée métastatiques explique leur moindre représentation dans
notre échantillon d’étude par rapport aux données épidémiologi-
ques francaises et internationales (10,6 % versus 20 a 25% de formes
métastatiques d’emblée) [2]. Dans VICAN2, la proportion de cancers
colorectaux diagnostiqués suite a un dépistage organisé représente
environ 30% de la population ciblée par ce mode de dépistage. Ceci
est trés supérieur aux proportions retrouvées dans 'enquéte de
PINCa sur les délais de prise en charge des cancers du colon en 2011-
2012 dans 11 régions francaises ot seulement 11 % des cancers des
50-74 ans avaient été découverts dans le cadre d’un dépistage orga-
nisé [13]. Dans VICAN2, le diagnostic via le dépistage organisé a été
plus fréquent chez les personnes de 60-74 ans que chez les 50-59 ans.
Les études s’intéressant aux pratiques de dépistage colorectal retrou-
vent la méme relation entre I'dge et la participation au dépistage [4].
Les résultats de VICAN2 montrent que de fagon tres significative le
dépistage organisé permet de détecter des cancers a des stades plus
précoces que lorsque le diagnostic fait suite a des manifestations
cliniques, ce qui confirme l'intérét majeur du dispositif de dépistage
organisé du cancer colorectal [1]. La proportion tres élevée de parti-
cipants qui ont été diagnostiqués suite a la découverte d’anomalies
cliniques souligne également la nécessité d’améliorer la participation
au dépistage. Le remplacement progressif du test au gaiac, encore trés
utilisé en France, par le test immunologique qui semble mieux accepté
par la population, devrait permettre d’aller dans ce sens [16,17].
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2.3. LOCALISATIONS
POUR LESQUELLES IL EXISTE

UN DEPISTAGE INDIVIDUEL :
PROSTATE, COL UTERIN
ET MELANOME

2.3.1. La prostate

Les hommes souffrant de cancer de la prostate interrogés dans le
cadre de 'enquéte VICAN2 appartiennent tous a I’échantillon 2 (52 a
82 ans). Dans 58,7 % des cas, le cancer de la prostate a été découvert a
la suite d’un dépistage individuel. Dans 25,5 % des cas, la découverte
a été fortuite lors d’'une consultation de routine et dans les 15,8% des
cas restants, c’est un signe clinique autodétecté qui a permis de faire
le diagnostic. Le mode de découverte de la maladie est indépendant
de I’age.

Le mode de découverte du cancer de la prostate est également indé-
pendant des caractéristiques sociodémographiques des individus
interrogés et des caractéristiques de la commune de résidence. Pres
des deux tiers des cancers de la prostate ont été diagnostiqués a des
stades précoces (0-I). Il y a plus de tumeurs de petite taille (TO/T1)
chez les participants de plus de 70 ans que chez les 50-69 ans, mais
la gravité (stade TNM et score de Gleason) est indépendante de 'age.

FIGURE 2.6.
MODE DE DECOUVERTE DU CANCER DE LA PROSTATE
SELON L’AGE (VICAN2 2012)
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Tableau 2.6. Gravité des cancers de la prostate au diagnostic selon I’Age des participants
(VICAN2 2012)

Total (%) 50 - 69 ans (%) 70- 82 ans (%)

m 0-l
ml

m etV
mXxXm

m2-6 452 452 451
W 435 44,5 41,7
m 810 11,3 10,3 13,2

(1) Non évalué ou non calculable.

(2) Score reposant sur une classification prenant en compte I’architecture des cellules cancéreuses et le degré de différenciation
de la tumeur (examen anatomopathologique). Il est coté de 2 a 10 (de bien différencié a peu différencié).

* p <0,05; ns: non significatif.

Il n’y a aucune relation entre le mode de découverte du cancer de la
prostate et la gravité au diagnostic.

2.3.2. Le col utérin

Pour la majorité des femmes interrogées (60,6 %), le cancer du col
utérin a été diagnostiqué apreés la découverte de signes cliniques.
Dans 18,1% des cas, le diagnostic a été fait a la suite d’'un dépistage
individuel et dans 21,3 % des cas de facon fortuite, lors d’une consul-
tation de routine. Dans la tranche d’age pour laquelle il existe une
recommandation de dépistage, seulement 19,8 % des femmes ont
été diagnostiquées a la suite d’un dépistage individuel; pour 57,3 %
d’entre elles ce sont des signes cliniques qui ont permis de faire le dia-
gnostic de cancer du col. Pautodécouverte est encore plus fréquente
chez les femmes de plus de 65 ans (79,2% des cas) pour lesquelles
la surveillance par frottis cervicovaginal tous les trois ans n’est plus
recommandée.

Dans la tranche d’age des 25-65 ans, le dépistage individuel est signi-
ficativement plus fréquent chez les femmes ayant un niveau d’études
égal ou supérieur au bac que chez les autres (28,4 % versus 8,3% des
femmes sans diplome et 11,8% de celles ayant un niveau inférieur au
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FIGURE 2.7. >
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Tableau 2.7. Gravité au diagnostic selon I’age - cancer du col utérin (VICAN2 2012)

Total (%) 25 - 65 ans (%) 66 - 82 ans (%)

ml 67,7 64,9 64,0
=il 25,0 25,2 24,0
m 7,1 6,1 12,0
v 1,3 1,5 0
X0 1,9 2,3 0

(1) Non évalué ou non calculable.
(2) Classification de la Fédération internationale des gynécologues et obstétriciens définissant quatre stades de gravité croissante.
*p < 0,05; ns: non significatif.
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2.3.3. Le mélanome

Dans plus de deux tiers des cas (68,3 %), ’'anomalie ou la modification
cutanée a été découverte par la personne elle-méme ou par son entou-
rage. Le diagnostic a été fait de fagon fortuite lors d’une consultation
de routine dans 25,2 % des cas et a 'occasion d’un dépistage individuel
dans 6,5% des cas seulement.

Le mode de découverte des méla-  FIGURE 2.8. i
L MODE DE DECOUVERTE DES MELANOMES
nomes est indépendant du sexe  SELON LE SEXE ET LAGE (VICAN2 2012)

et de I’4ge des participants. La lie détectée par éme ou votre entourag,
80 % f

Découverte fortuite lors d'une consultation de routine

localisation de la lésion est, en "
revanche, liée au mode de décou-  70% e
verte: les lésions situées sur les
jambes, le tronc ou la téte ont
plus souvent été détectées parle  *°*
patient ou son entourage que les 44
lésions situées sur le visage ou les
bras (72,9 % des cas versus 53,3 %,
p <0,05). Le dépistage individuel ~ 20%

a été plus fréquent chez les par-

30 %

ticipants non diplomés (18,8 % o

versus 1,9 % chez les participants 0%

. i . Hommes Femmes Hommes Femmes Total
d_e niveau 1nférleur au bac et 18-51 ans 18-51 ans 52-82 ans 52-82 ans

8,8% chez les participants de

niveau bac et plus, p < 0,05). De la méme fagon, les participants ayant
des antécédents personnels de cancers cutanés ont été plus souvent
diagnostiqués a I’occasion d’un dépistage individuel que les autres
(33,3% versus 5,9%, p < 0,01) mais I'existence d’antécédents familiaux
de cancers cutanés ou de mélanome n’a pas eu d’impact sur le mode
de découverte de la pathologie. Il n’y a aucune relation entre le mode
de découverte du mélanome et les autres caractéristiques socioécono-
miques des participants.

Pres de la moitié des mélanomes étaient des mélanomes superficiels
extensifs (SSM). Dans la majorité des cas, le diagnostic a été fait a
des stades localisés (I ou II), voire au stade in situ (6,9 %) (tableau 2.8).
Le stade au diagnostic était significativement moins grave chez les
patients plus jeunes (74,5 % de stades 0 ou I chez les 18-52 ans versus
57,7% chez les 53-82 ans, p < 0,01). En revanche, il n’existe pas de
relation entre la gravité au diagnostic et le mode de découverte de la
maladie.
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Tableau 2.8. Gravité au diagnostic selon I’dge - mélanomes (VICAN2 2012)

Total (%) 18-52 ans (%) 53- 82 ans (%)

m N+ 6,9 9,2 5,4

mNX ) 14,6 8,2 18,8

Stade

mo 6,9 4,1 8,7

ml 57,5 70,4 49,0

mll 17,0 10,2 21,5 *xx
mil 5,3 9,2 2,7

L E\Y 0,8 - 1,3

mXO 12,5 6,1 16,8

(1) Non évalué ou non calculable.
*p<0,05; *** p<0,001.

2.3.4. Conclusion

Bien qu’il n’existe aucune recommandation en ce sens, le dépistage
individuel du cancer de la prostate est largement pratiqué dans la
population masculine de plus de 50 ans. Les auteurs du Baromeétre
cancer 2010 rapportent que la majorité des hommes de 50 ans et plus
interrogés ont déclaré avoir déja fait un dépistage du cancer de la
prostate [4]. Dans VICAN2, le dépistage individuel a été le mode de
découverte le plus fréquent des cancers de la prostate, et ceci quel que
soit ’age des participants. L’absence de recommandations concernant
le dépistage est en partie liée au manque de consensus scientifique
sur la prise en charge des cancers détectés a des stades précoces, les
marqueurs biologiques existants étant insuffisants pour différencier
les cancers localisés indolents de ceux qui sont potentiellement agres-
sifs [5]. Cette situation pourrait évoluer avec 'utilisation de marqueurs
génétiques dont I'intérét pronostique est encore a I'étude [18,19]. En ce
qui concerne le mélanome, le diagnostic a été rarement fait a 'occa-
sion d’un dépistage individuel, c’est le plus souvent la découverte ou
la modification d’'une anomalie cutanée détectée par la personne elle-
méme ou par son entourage qui ont conduit a consulter.

Pour ces deux localisations qui sont dites «de bon pronostic», la
répartition des stades au diagnostic retrouvée dans I'enquéte est compa-
rable a celle des données épidémiologiques de gravité au diagnostic [2].
Ce n’est pas le cas pour le cancer du col de 'utérus, dont le pronos-
tic est considéré comme intermédiaire. Dans notre échantillon, le
pourcentage de patientes ayant des tumeurs de faible gravité est tres
supérieur a ce qui est habituellement décrit (65,8% de stades FIGO I
versus 28 a 34 %) [2]. Selon les femmes interrogées dans le dernier
Barometre cancer, 80 % des personnes concernées par les recomman-
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dations de dépistage ont affirmé avoir fait un frottis cervical dans
les trois ans [4]. En dépit de cette couverture relativement élevée, le
dépistage par frottis cervical a permis de faire le diagnostic de seu-
lement 20 % des cancers du col utérin de la population étudiée dans
VICAN?2, cette proportion étant encore plus faible chez les femmes
peu ou non diplomées. Le manque de sensibilité du frottis, la pos-
sible découverte de cancers de I'intervalle, la réalisation de frottis trop
espacés dans le temps [20] peuvent partiellement expliquer ces diffé-
rences. Ce constat suggeére néanmoins qu’une partie de la population
féminine, notamment la plus défavorisée, ne bénéficie pas d’un suivi
gynécologique régulier.

2.4. AUTRES LOCALISATIONS

2.4.1. Le poumon

Il n’existe pas actuellement de dépistage spécifique pour le cancer du
poumon. Dans la majorité des cas (53,7 %), les participants ont déclaré
que leur maladie avait été découverte a la suite du ressenti d’un symp-
tome ou de ’autodétection d’'une anomalie. Plus rarement, la maladie
a été découverte de facon fortuite lors d’une consultation de routine
ou a 'occasion de la prise en charge d’une autre pathologie (36,2 %),
ou encore a'occasion d’une surveillance individuelle (exemple: radio-
graphie thoracique annuelle par la médecine du travail) (7,2 %). Enfin,
dans 2,9% des cas, le mode de découverte déclaré était trop imprécis
pour étre classé dans 'une des trois catégories précédentes (exemple:
radiographie thoracique).

Le mode de découverte déclaré  FIGURE 2.9.
MODE DE DECOUVERTE DES CANCERS DU POUMON

par les participants est indépen-  SELON ’AGE ET LE SEXE (VICAN2 2012)
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(89,7% des cas). Les 10,3% restants étaient des cancers a petites
cellules, localisés pour les deux tiers et étendus pour un tiers. Seu-
lement 14,7 % des cancers a petites cellules ont été retrouvés chez
les personnes de moins de 52 ans et il s’agissait dans tous les cas de
cancers localisés. Le tableau 2.9 détaille la gravité au diagnostic pour
les cancers non a petites cellules.

Tableau 2.9. Gravité au diagnostic selon I’4ge - cancers du poumon non a petites cellules (VICAN2 2012)

Total (%) 18-51 ans (%) 52-82 ans (%)

mo

m I 42,5 29,3 44,6
SR 49,2 63,4 46,9
mXO 8,0 7.3 8,1

(1) Non évalué ou non calculable.
* p <0,05; ns: non significatif.

Lorsque le cancer a été diagnostiqué a 'occasion de symptomes clini-
ques découverts par le patient, il était significativement plus grave que
lorsqu’il s’agissait d’un autre mode de découverte: 50,8 % de stades III
ou IV en présence de signes cliniques versus 35,8 % dans le contexte
d’un dépistage individuel ou d’une découverte fortuite (p < 0,01).

2.4.2. Les voies aérodigestives supérieures

FIGURE 2.10, La majorité des participants

MODE DE DECOUVERTE DES CANCERS DES VADS o o
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découverte de la maladie. Chez les répondants souffrant de cancers de
la cavité buccale, le diagnostic du cancer a été moins souvent consécu-
tif a 'autodécouverte d'une anomalie que pour les autres localisations
(pharynx, larynx) (68,5 % des cas versus 82,5 %, p < 0,01).

L’autodétection d’un symptdme a été également moins fréquente chez
les personnes qui ne travaillaient pas au moment du diagnostic, qui
ont déclaré fumer dans I'année précédant le diagnostic ou pour les-
quelles le médecin a rapporté une consommation réguliere d’alcool
(tableau 2.10).

Tableau 2.10. Mode de découverte des cancers des VADS (VICAN2 2012)

Symptoémes ressentis (%) Autre mode de découverte (%) p

M en couple
W seul(e)
M non renseigné (< 3%)

M sans diplome
M < baccalauréat 80,3 19,7
M > baccalauréat 75,6 24,4
B non renseigné (< 3%)

W actif(ve) en poste
B autres situations/non renseigné

24,4
M espace a dominante rurale 82,8 17,2
B non renseigné (< 3%) 0,0 100,0

# p-valeur calculée sur les données renseignées.
*¥p < 0,01; ns = non significatif.

M espace a dominante urbaine

Les cancers des voies aérodigestives supérieures des participants a
VICAN?2 se répartissent en cancers de la cavité buccale (35,8 % des cas),
cancers de ’hypopharynx (4,1 %), de 'oropharyx (24,6 %), du larynx
(34,0%) et 1,5% d’atteintes synchrones de plusieurs zones de la téte
et du cou.

Prés de la moitié des cancers ont été détectés 4 un stade avancé
(tableau 2.11). L’atteinte ganglionnaire était présente dans 41,4%
des cas mais, malgré la gravité initiale, seulement 1,2 % des patients
avaient des métastases d’emblée (1,7 % des moins de 52 ans).
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Tableau 2.11. Gravité au diagnostic - cancers des VADS (VICAN2 2012)

m 0-l
mil
m

mIv-v(®

mX®

Cavité buccale

nx (%) et oropharynx (%) Hypopharynx (%)
31,2 12,8 -
19,5 19,9 15,3
28,7 25,0 38,5
19,5 31,4 231

1,1 10,9 23,1

(1) Stade V spécifique au cancer du larynx.
(2) Non évalué ou non calculable.

FIGURE 2.11.

MODE DE DECOUVEBTE DES CANCERS DU REIN
SELON LE SEXE ET L’AGE (VICAN2 2012)
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Aucun lien n’a été retrouvé entre la gravité initiale et le mode de
découverte de la maladie.

2.4.3. Le rein

Le diagnostic du cancer du rein a plus souvent été fait de facon
fortuite (59,3% des cas) qu’a la suite de 'autodétection d’un signe
clinique (40,7 % des cas). Le mode de découverte est indépendant du
sexe, il est, en revanche, significativement différent chez ’lhomme
selon la tranche d’age: la découverte fortuite de la maladie a été plus
fréquente chez les hommes 4gés (64,0 % des cas dont 8,0% a 'occasion
d’un bilan de santé systématique ou d’une surveillance individuelle
versus 44,0%, p < 0,05). Le cancer du rein a également été plus sou-
vent découvert de fagon fortuite chez les participants vivant en couple
(64,3 % versus 43,5 % chez les personnes non en couple, p = 0,01) et chez
ceux qui ne travaillaient pas au moment du diagnostic (66,4 % versus
48,7 % chez les actifs, p < 0,05).

La majorité des cancers du
rein étaient des carcinomes a
cellules claires (79,9 %), dans
12,7% des cas il s’agissait
d’autres cancers a cellules
rénales et les 7,4% restant cor-
respondaient a d’autres formes
histologiques ou a des histo-
logies inconnues. Sur le plan
anatomique, il s’agissait dans
43% des cas d’une atteinte du
rein gauche, dans 53 % des cas
du rein droit et dans 4% des
cas des deux reins.

Femmes Hommes Femmes Total
18-51 ans 52-82 ans 52-82 ans
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Tableau 2.12. Gravité des cancers du rein au diagnostic selon Page (VICAN2 2012)

Total (%) 18-52 ans (%) 53-82 ans (%)

m N+ 16,9 15,0 17,4

mNXO 24,9 17,5 26,8

Métastases a distance 3,7 0 4,7 ns
=0 0,5 - 0,7

ml 29,3 38,5 26,8

mil 10,6 12,8 10,1
m 11,7 12,8 11,4
Y 53 - 6,7
X0 42,6 35,9 44,3

Grade de Fuhrman @
12 64,4 52,5 67,6
m3 19,7 25,0 18,2 ns
m4 6,9 7,5 6,8
mXO 9,0 15,0 7,4

(1) Non évalué ou non calculable.

(2) Grade histopronostique indépendant du stade clinique et basé sur I’atypie des noyaux tumoraux. Il comporte quatre grades de
gravité croissante.

ns: non significatif

L’absence d’éléments cliniques pour calculer le stade chez plus d’'un
tiers des individus ne permet pas d’évaluer I’éventuelle relation entre
mode de découverte de la maladie et gravité au diagnostic pour cette
localisation. Si ’'on prend en compte le grade de Fuhrman, 64,5 % des
cancers de grade 1 ou 2 ont été découverts de facon fortuite (versus
35,5% a la suite de 'autodécouverte d’un symptdme, p < 0,05).

2.4.4. Le corps utérin

Le cancer de 'endometre est un cancer des femmes ménopausées.
Dans I'enquéte VICAN2, toutes les femmes souffrant de cette patho-
logie appartiennent a I’échantillon 2 (52-82 ans). Ce cancer a été trés
majoritairement diagnostiqué a la suite de la découverte d’une ano-
malie clinique par la femme elle-méme (87,1 % des cas). Dans les 12,9 %
de cas restants, la découverte a été fortuite (bilan de santé, examen
pour une autre pathologie). Il n’existe pas de dépistage recommandé
pour ce type de cancer.

Pour toutes les femmes qui ne vivaient pas en couple, le diagnostic
a été fait a la suite de la découverte d’un signe clinique (versus 81,4 %
des femmes vivant en couple, p < 0,05). Il n’y a aucun autre lien entre
les caractéristiques sociodémographiques des femmes et le mode de
découverte de leur maladie. A noter que 25% des patientes étaient
obeses au moment du diagnostic (IMC > 30), ce qui est considéré
comme un facteur de risque du cancer de 'endometre, mais que le
mode de découverte de la maladie est indépendant de 'IMC.
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Tableau 2.13. Gravité au diagnostic selon P’4ge - cancer de ’endométre (VICAN2 2012)

Total (%) 52-69 ans (%) 70-82 ans (%)

mN+ 9,7 8,9 11,8

B NX O 11,3 11,1 11,8

Stade FIGO @

ml 63,4 65,1 58,8

mil 18,3 16,3 23,5 ns
=l 15,0 16,3 11,8

niv 3,3 2,3 5,9

(1) Non évalué ou non calculable.

(2) Classification de la Fédération internationale des gynécologues et obstétriciens définissant quatre stades de gravité croissante.

ns: non significatif.
La majorité des cancers de 'endometre dans notre échantillon ont été
diagnostiqués a un stade précoce (tumeur limitée a 'endometre ou
atteignant le myometre). Il n’y a aucun lien entre gravité au diagnostic
et mode de découverte de la maladie.

2.4.5. Les lymphomes malins non hodgkiniens

Dans la majorité des cas (70,9 %), le diagnostic de lymphome malin
non hodgkinien (LMNH) a été établi suite a la découverte par I'in-
dividu d’une anomalie clinique. Dans 24,5 % des cas, la découverte a
été fortuite et dans 4,6 % des cas, le diagnostic a été fait suite a une
surveillance individuelle.

FIGURE 2.12, Le mode de découverte des
MODE DE DECOUVERTE DES LMNH o
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Tableau 2.14. Mode de découverte des LMNH (VICAN2 2012)

Symptoémes ressentis (%) Autre mode de découverte (%) p

W <60 ans
m > 60 ans

M avec enfant(s)
M sans enfant

M sans diplome
M < baccalauréat 65,0 35,0
M > baccalauréat 81,3 18,7
M non renseigné (< 3%)

B actif{ve) en poste
M autres situations/non renseigné

m faible
M intermédiaire 76,5 23,5
m élevé 67,9 32,1

# p-valeur calculée sur les données renseignées.
*p<0,05; ** p<0,01; ***p <0,001; ns: non significatif.

Parmi les lymphomes malins non hodgkiniens, plus de la moi-
tié étaient des lymphomes agressifs ou de haut grade et 30,7 % des
patients présentaient des lymphomes de haut grade a des stades avan-
cés de la maladie (tableau 2.15).

Tableau 2.15. Gravité au diagnostic - lymphomes malins non hodgkiniens (VICAN2 2012)

Total (%) <60 ans (%) > 60 ans (%)

mll 16,0 18,5 13,2
m 13,0 13,7 12,3
R 47,5 45,2 50,0

B non précisé

B LMNH agressif (haut grade)
B LMNH indolent (bas grade)
B non précisé

B haut grade stades IlI-IV 30,7 29,0 32,5
B haut grade stades I-II 18,9 18,6 19,3
M bas grade stades IlI-IV 26,9 25,0 29,0
W bas grade stades |-l 10,5 11,3 9,6
M inclassable @ 13,0 16,1 9,6

(1) Classification de I’atteinte ganglionnaire selon le nombre d’aires ganglionnaires atteintes et leur position par rapport au
diaphragme.

(2) Renseignements insuffisants.

ns: non significatif.

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer




Mode de découverte de la maladie et gravité au diagnostic

La découverte d’un lymphome a la suite de 'autodétection de signes
cliniques a été significativement plus fréquente dans le cas des lym-
phomes de haut grade (77,0 % versus 61,2% pour les lymphomes de
bas grade, p < 0,01).

2.4.6. La vessie

Les analyses ont été réalisées sur un échantillon d’hommes et de
femmes appartenant tous a I’échantillon 2 (53-82 ans). La grande
majorité des participants (85,6 %) ont déclaré avoir eux-mémes détecté
une anomalie clinique ayant conduit au diagnostic de cancer de la
vessie. Dans 8,7 % des cas, la découverte a été fortuite, notamment
chez les hommes lors d’un bilan prostatique ou d’une intervention
sur la prostate et pour les 5,7 % restants, le diagnostic a été porté a la
suite d’une surveillance individuelle. Le mode de découverte est indé-
pendant du sexe des participants, de leur statut matrimonial et de
leur nombre d’enfants.

Tableau 2.16. Gravité au diagnostic - cancers de la vessie (VICAN2 2012)

Total (%) %) 70-82 ans (%)

® oui 22,5 24,2 20,4
M non 74,2 74,2 74,1
M inconnu 33 1,6 55

(1) Non précisé ou non calculable.
ns: non significatif.

Il n’y a pas de relation entre le mode de découverte du cancer de la
vessie et la gravité au diagnostic.
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2.4.7. La thyroide

Les analyses ont été réalisées sur les patients, hommes et femmes, de
Péchantillon 1 (18-52 ans). Dans pres de la moitié des cas (49,1 %),
le cancer de la thyroide a été découvert de fagon fortuite lors d'une
consultation de routine, dans 37,3 % des cas, c’est 'apparition d'un
signe clinique qui a alerté les participants et dans les derniers cas
(13,6 %), les individus bénéficiaient d’une surveillance individuelle
(pour goitre ou nodule connu par exemple). Le dépistage individuel
a été plus fréquent chez les personnes de 45 ans ou plus que chez les
plus jeunes (22,8 % versus 9,0%, p < 0,05). Les cancers de la thyroide
ont été majoritairement découverts a un stade précoce (tableau 2.17)
etil n’y a pas de relation entre la gravité au diagnostic et le mode de
découverte de la maladie.

Tableau 2.17. Gravité au diagnostic en fonction de I’age - cancer de la thyroide (VICAN2 2012)

Total (%) 18-44 ans (%) 45-52 ans (%)

ml 77,5 97,3 38,6
mil 4,7 0,9 12,3
= 11I/IVA/IVB 9,5 - 28,1
mIVC 0,6 - 1,8
M inconnu 7,7 1,8 19,2

(1) Chez les moins de 45 ans, le calcul du stade prend en compte I’age. Les formes métastatiques sont classées en stade Il ce qui
explique en partie la différence constatée dans les deux tranches d’age.
*¥¥p < 0,001; ns: non significatif.
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Les gravités au diagnostic telles qu’elles sont présentées dans cette
derniére partie ne refletent pas les données épidémiologiques des dif-
férents cancers étudiés, a 'exception du cancer de la thyroide dont
le pronostic a deux ans est trés bon®. Pour les autres localisations,
les formes les plus graves sont sous-représentées dans la population
étudiée puisque ce sont celles dont 'espérance de vie était la plus mau-
vaise au moment du diagnostic®. Ainsi, dans 'enquéte récemment
publiée par 'INCa sur les délais de prise en charge des cancers du pou-
mon en 2011-2012 dans huit régions francaises [13], prés de 80% des
patients avaient un cancer de stade III ou IV au moment du diagnostic
et 55% des métastases d’emblée, alors que cette situation ne concerne
respectivement que 49,2 % et 19,3% des personnes interrogées dans
VICAN2. De la méme facon, une étude réalisée dans le nord de la
France en 2008-2009 retrouvait prés de 90% de stades III et IV d’em-
blée chez les patients souffrant d’un cancer de I’hypopharynx [21].
Inversement, les formes les moins graves des lymphomes malins non
hodgkiniens sont sous-représentées dans notre étude, car n’ont été
incluses que les personnes traitées, alors que pour cette localisation
les atteintes a progression lente peuvent bénéficier d’une abstention
thérapeutique et d’une simple surveillance pendant plusieurs années.

L’enquéte VICAN2 concerne des personnes dont le cancer a été
diagnostiqué entre 2009 et 2010. Depuis cette date, il n’y a pas eu
de modification concernant les différentes recommandations de
dépistage. Néanmoins, depuis la publication en 2011 des résultats de
I’étude NLST montrant que le dépistage par scanner faiblement dosé
permettait de réduire la mortalité liée au cancer du poumon [22], plu-
sieurs pays ont envisagé la mise en place de programmes de dépistage
destinés a des populations ciblées, mais des controverses persistent
encore sur le rapport cott-efficacité de ce type de mesure [23].

Pour la moitié des localisations cancéreuses étudiées dans ce cha-
pitre, existence de symptoémes cliniques détectés par le patient allait
de pair avec une gravité plus grande de la maladie. Deux ans apres le
diagnostic, la qualité de vie physique des personnes interrogées est
significativement moins bonne chez celles dont la maladie était symp-
tomatique au diagnostic. Cette relation entre mode de découverte de

(8) Selon les données de la Cnamts, seulement 1% des patients souffrant d’un cancer de
la thyroide étaient décédés a deux ans du diagnostic dans la population concernée par
’enquéte VICAN2 (voir chapitre 1).

(9) Taux de déces a deux ans du diagnostic dans 'enquéte VICAN2: 60% pour le cancer du
poumon, 30% pour les VADS, 17% pour la vessie, 12% pour le corps utérin, 13% pour les
LMNH, données Cnamts (voir chapitre 1).
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la maladie et qualité de vie 2 moyen terme est forcément indirecte,
mais reflete la lourdeur des traitements, les séquelles qui les accompa-
gnent, ainsi que le risque de rechute qui est accru lorsque la maladie
est plus évoluée. Tous ces aspects sur la qualité de vie sont discutés
dans le chapitre 7.
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Délais d’acces a une prise
en charge pour les cancers
du sein et du poumon

» Sébastien CORTAREDONA « Graziela POURCEL « Dominique REY « Valérie SEROR

L’ESSENTIEL

Délais de prise en charge du cancer du sein: de fortes disparités selon
les régions et des inégalités sociales dans I’accés a la radiothérapie

Délais de prise en charge du cancer du poumon: peu de disparités
selon les régions mais des inégalités sociales dans I’accés aux traitements
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Le stade au diagnostic est fortement prédictif de la mortalité des
cancers et parfois I"age pour certains cancers [1,2,3]. Plus le délai est
long entre 'apparition des symptomes ou le résultat du dépistage
(quand il est disponible) et le diagnostic de cancer, plus le risque est
grand que les patients soient a un stade avancé de la maladie. Le délai
avant diagnostic se décompose en deux périodes: la premiere est rela-
tive au temps passé entre 'apparition des symptomes et la premiére
consultation médicale (délai patient) tandis que la seconde est relative
au temps passé entre cette premiére consultation et le diagnostic de
cancer (délai systéme de soins) [4]. De plus, les temps d’attente avant
les principaux actes de prise en charge médicale (chirurgie, chimiothé-
rapie) contribuent encore aux délais induits par le systéme de soins.

La mesure de ces délais constitue un élément d’appréciation de la
qualité de la prise en charge médicale. Elle peut également permettre
d’identifier d’éventuelles inégalités sociales d’accés aux soins. L'obser-
vation de différences significatives de délais pour I'acces au diagnostic
ou aux traitements selon les caractéristiques socioéconomiques des
patients souléve en effet la question d’inégalités sociales a I'intérieur
méme du systéme de santé. Concreétement, les délais d’acces au sys-
téme de santé, au diagnostic et aux traitements sont susceptibles de
varier selon les cancers, la densité et la nature de ’offre de soins, selon
les zones géographiques et les caractéristiques socioéconomiques des
patients. L’enquéte VICAN2 a été congue pour permettre une ana-
lyse des délais observés a I'intérieur du systeme de soins a partir des
données de consommation de soins du SNIIR-AM et des données
recueillies par enquéte téléphonique aupres des patients. Plus précisé-
ment, 'analyse proposée dans ce chapitre concerne deux localisations
cancéreuses tres différentes de par leur incidence et leur pronostic
vital (sein et poumon) dont les délais d’acceés aux soins ont été calcu-
lés en retenant I’examen d’imagerie comme premier temps de 'acces
aux soins.
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ENCADRE METHODOLOGIQUE

L’analyse porte sur ’ensemble des personnes échantillonnées pour I’enquéte

(répondants et non-répondants a I’enquéte téléphonique, hors inéligibles), ayant

été mises en ALD lors du premier semestre 2010 (18-82 ans) pour un cancer du sein

(n =3 577) ou du poumon (n = 1 154). Les délais ont été estimés a partir des données

de consommation de soins du SNIIR-AM des années 2009 a 2012 (date d’exécution de

I’acte CCAM).

Délais calculés pour le cancer du sein

- Délai d’acces au diagnostic: délai entre I’examen d’imagerie et la date de la biopsie.

- Délai d’acceés a la chirurgie: délai entre la biopsie et I'intervention chirurgicale.

- Délai d’acces a la radiothérapie: délai entre I’intervention chirurgicale et la premiére
séance de radiothérapie.

- Délai global mammographie-radiothérapie: délai entre ’examen d’imagerie et la
premiére séance de radiothérapie.

Les patientes ayant eu une chimiothérapie néoadjuvante ou n’ayant pas été opérées

pour leur cancer du sein (13 % des femmes éligibles) sont exclues des analyses du fait

de 'impact potentiel sur les délais de la spécificité de leur prise en charge.

Délais calculés pour le cancer du poumon

- Délai d’acces au diagnostic: délai entre I’examen d’imagerie et la date de la biopsie.

- Délai d’acces au premier traitement: délai entre la biopsie et I'intervention
chirurgicale ou la premiére séance de chimiothérapie.

- Délai global imagerie-premier traitement: délai entre ’examen d’imagerie et

I’intervention chirurgicale ou la premiére séance de chimiothérapie.
— suite
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ENCADRE METHODOLOGIQUE (suite de la page précédente)

Analyses statistiques

Lorsque I’analyse porte sur I’ensemble de I’échantillon, les données sont pondérées

afin d’obtenir un échantillon représentatif de la population ciblée. Afin de minimiser les

biais dus aux données manquantes, les sous-analyses sur I’échantillon des répondants
sont redressées.

Pour chaque délai calculé, deux modeéles de régression linéaire multivariée ont été

réalisés:

- sur ’ensemble de I’échantillon avec ajustement sur I’4ge, le sexe (cancers du
poumon), I'indice de désavantage social de la commune de résidence, I’offre de soins
hospitaliere de la commune de résidence, la zone d’étude et d’aménagement du
territoire (ZEAT) de résidence, le type d’établissement hospitalier et les traitements
(chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie);

- afin de pouvoir ajuster sur les variables sociodémographiques et médicales, des
régressions multivariées ont été réalisées sur le sous-échantillon des personnes
qui avaient répondu a I’enquéte téléphonique. Les variables d’ajustement sont
identiques a celles du premier modeéle auxquelles sont ajoutés le revenu par unité
de consommation du foyer au moment du diagnostic, le mode de découverte de la
maladie et la gravité de la maladie au diagnostic (survie estimée a cinq ans).

Pour rappel, les zones d’études et d’aménagement du territoire (ZEAT) sont une

subdivision territoriale qui correspond a la premiére catégorie de la nomenclature

d’unités territoriales statistiques de I’lUnion européenne. Chaque ZEAT est composée
d’un ensemble d’une ou plusieurs régions administratives. Les ZEAT sont au nombre de

8 en France métropolitaine.

La proportion des personnes prises en charge dans un CLCC, CH/CHU ou un

établissement privé étant susceptible de varier selon la zone de résidence, la colinéarité

entre la variable ZEAT et le type d’établissement a été testée. Bien que significative

(p <0,01), cette colinéarité n’a que trés peu d’impact sur les estimations des mesures

d’association des deux variables. Elles ont donc été conservées dans les modéles

multivariés.

Les personnes ayant des délais de prise en charge a valeurs extrémes (supérieures

au 3¢ quartile augmenté de 1,5 fois P'interquartile, soit [3¢ quartile + (3¢ quartile

- 1¢r quartile) * 1,5)]) ainsi que les personnes ayant des délais négatifs n’ont pas

été retenues dans les analyses statistiques. La possibilité de délais négatifs peut

notamment se produire dans le cas de grosses tumeurs, pour lesquelles une biopsie est

fréquemment réalisée suite a I’ablation chirurgicale de la tumeur.
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3.2. RESUL

3.2.1. Cancer du sein

>>> Délai d’acces au diagnostic: délai entre Pexamen
d’imagerie et la biopsie

En moyenne, le délai d’acces au diagnostic a été d’une semaine
(figure 3.1), avec des variations d’un a cinq jours qui s’averent significa-
tives statistiquement selon les caractéristiques étudiées (tableau 3.1a).
En effet, le délai est légérement, mais significativement plus court
pour les patientes prises en charge dans un centre de lutte contre le
cancer (CLCC) pour leur intervention chirurgicale (environ 1,5 jour
de moins en moyenne). On note également de plus courts délais
d’acces au diagnostic parmi les patientes ultérieurement traitées par
chirurgie, chimiothérapie et radiothérapie (6,2 jours contre 8,7 jours
pour les patientes traitées par chirurgie seule). Enfin, le délai d’acces
au diagnostic differe significativement selon la zone d’étude et d’amé-
nagement du territoire (p < 0,001), avec des délais plus courts dans
le centre-est (4,9 jours en moyenne) et plus longs dans le sud-ouest
(10,4 jours en moyenne).

Dans le sous-échantillon des répondants a 'enquéte téléphonique, les
écarts entre les zones d’étude et d’aménagement du territoire (ZEAT)
demeurent significatifs (p < 0,001) et 'on observe également que le
délai moyen varie significativement selon le mode de découverte du
cancer (p = 0,03): comparativement aux délais d’acceés au diagnostic

FIGURE 3.1. i .
DISTRIBUTION DU DELAI GLOBAL IMAGERIE-RADIOTHERAPIE
POUR LA PRISE EN CHARGE DU CANCER DU SEIN (VICAN2 2012)

a. Sans chimiothérapie postopératoire

$ &
S @
& e f@;‘k &
S & &S 5
< & b &
D mET W
97,7

£ &
g K
L &
& e & ¥
& & f £ °
4 © N &
& & b

NB: le délai global moyen imagerie-radiothérapie n’est pas égal 4 la somme des durées moyennes de
chacune des étapes, les effectifs étant variables concernant la disponibilité des différentes dates.

Champs: ensemble des femmes ayant un cancer du sein (18-82 ans, hors inéligibles).

Lecture: parmi les patientes ayant eu une chimiothérapie postopératoire et un traitement par radiothérapie,
le délai moyen entre I’examen d’imagerie et la premiére séance de radiothérapie a été de 207,7 jours.
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suite & un dépistage individuel (8,8 jours) ou organisé (7,5 jours), les
délais ont été significativement plus courts en cas de découverte sur
signe d’appel (5,6 jours) ou de découverte fortuite (6,1 jours).

Tableau 3.1a. Délais de prise en charge (en jours) du cancer du sein (VICAN2 2012)

Délai d’acces Délai d’acces
au diagnostic a la chirurgie

Médiane Médiane
Moyenne  [interquartile] =~ Moyenne  [interquartile]

W 18-39 (réf.) 55 41[0-8] 27,6 25(18-35]
W 40-49 6,8 5[0-10] 32,0% 30 [22-41]
= 50-59 7,2 5[0-12] 31,9%* 29 [21-41]
m 60-69 8,2 5[0-12] 34,1 %% 33 [23-43]
m 70-82 7,2 4[0-12] 32,8%* 31[23-41]
M non (réf.) 7,4 5[0-12] 32,1 30 [21-41]
¥ oui 6,6 6 [0-10] 32,8 33 [23-42]
Niveau de précarité de la commune de résidence’®
B faible (réf.) 7,7 5[0-13] 32,1 30 [22-41]
M intermédiaire 7,4 5[0-12] 32,0 30[21-41]
W élevé 6,6 4[0-10] 33,8 32 [22-42]
= faible (réf.) 7,1 410-12] 32,9 31[22-42]
M intermédiaire 7,0 4[0-11] 31,7 30 [21-40]
W élevé 9,4 7 [1-14] 32,9 32 [23-41]
(Etablissement de prise en charge (chirurgie)
m CH/CHU (réf.) 7,7 5[0-12] 34,5 34[25-42]
m CLCC 6,4%** 4[0-11] 42,9%** 42 [31-55]
W privé 7,6 5[0-12] 27,9%** 26 [20-35]
Traitements
W chirurgie seule (réf.) 8,7 7 [0-14] 39,4 37 [27-53]
B chirurgie + chimiothérapie 7,4 4[0-11] 29,5%** 28 [21-36]
B chirurgie + chimiothérapie + radiothérapie 6,2%** 3[0-9] 30,3%** 28 [20-38]
B chirurgie + radiothérapie 8,0 6 [0-12] 33,3*** 32[23-42]
Zone d'études et daménagement du territoire de résidence
B Région parisienne (réf.) 7,2 4[0-12] 35,2 34 [24-46]
M Bassin parisien 8,5%* 7 [0-14] 35,8 34 [26-43]
= Nord 7,4 6[0-11] 32,5 30 [22-40]
W Est 527 1[0-7] 33,0 32 [22-42]
® Ouest 7,8 6[1-12] 31,8 31 [22-38]
® Sud-ouest 10,4%** 8[3-15] 29,7%x%* 27 (20-37]
m Centre-est 4,9%** 1[0-7] 30,2%* 28 [21-37]
B Méditerranée 6,5 410-9] 30,3** 28 [19-39]

1 : couverture maladie universelle complémentaire. Variable renseignée pour les moins de 65 ans.

11 : discrétisation selon les quartiles de I’échantillon.

*:p<0,05, **:p<0,01, ***: p <0,001. Tests de Wald issus d’une régression linéaire multivariée. Pour chaque variable explicative, la
modalité de référence est la premiére (réf.).

Champs: ensemble des femmes ayant un cancer du sein (18-82 ans, hors inéligibles).

Lecture: les patientes prises en charge dans un CLCC pour leur intervention chirurgicale ont eu un délai moyen d’acces au diagnostic
significativement (p < 0,001) plus court (6,4 jours) que celui des patientes prises en charge dans un CH/CHU (7,7 jours), et ce suite a
la prise en compte des autres variables de I’analyse (hors CMUC).
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Délai d’acces a la chirurgie: délai entre la biopsie

et Pintervention chirurgicale
Sur I'ensemble de I’échantillon, le délai moyen d’acces a la chirurgie a
été d’un mois (figure 3.1), avec des variations allant de cinq a quinze
jours selon les caractéristiques étudiées (tableau 3.1a). Ainsi, des
délais significativement plus courts sont observés parmi les 18-39 ans
(27,6 jours en moyenne, soit quatre a six jours de moins que pour
les plus 4gés) et parmi les patientes opérées dans un établissement
privé (27,9 jours, soit une différence moyenne de huit a quinze jours
comparativement aux autres types d’établissements). Le fait d’avoir
été traitée seulement par chirurgie était aussi associé a un délai d’ac-
cés a la chirurgie significativement plus long (six a dix jours de plus
que dans le cas d’une chirurgie associée a une chimiothérapie et/ou
une radiothérapie). Toutes choses égales par ailleurs, le délai d’ac-
cés a la chirurgie varie significativement selon la ZEAT de résidence
(p < 0,001) avec des délais plus courts de cinq jours environ dans la
moitié sud de la France (centre-est, sud-ouest et sud-est).

Dans le sous-échantillon des répondants a 'enquéte téléphonique, les
écarts entre les types d’établissement de prise en charge (p < 0,001) et
les ZEAT (p = 0,01) restent observés. Le délai moyen varie significa-
tivement selon le mode de découverte du cancer (p = 0,002): il a été
significativement plus court en cas de découverte sur signe d’appel
(28,4 jours) que dans le cadre d’un dépistage individuel (33,3 jours)
ou organisé (34,0 jours).

Délai d’acces a la radiothérapie: délai entre I’intervention

chirurgicale et la premiére séance de radiothérapie
Le délai d’acces a la radiothérapie a été, en ’absence de chimio-
thérapie postopératoire, d’'un peu moins de huit semaines en
moyenne (figure 3.1). Aucune différence significative n’est observée
selon I’age ou le type d’établissement de prise en charge. Ici encore,
les variations entre ZEAT sont importantes (p < 0,001) avec des délais
moyens plus courts d’une dizaine de jours dans le sud-ouest et le
sud-est de la France (tableau 3.1b). Pour les patientes ayant eu une
chimiothérapie postopératoire, le délai d’acces a la radiothérapie a été
d’un peu moins de six mois (figure 3.1). Ce délai est significativement
plus court pour les patientes dgées de 70 ans et plus (jusqu’a 22 jours
de moins comparativement aux patientes plus jeunes), ainsi que dans
le sud-ouest de la France (158,4 jours contre 175,4 jours en région
parisienne, p < 0,001).

En se limitant au sous-échantillon des répondants a I'enquéte télé-

phonique, les écarts entre ZEAT subsistent et le délai d’acces a la
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radiothérapie tend a étre plus court parmi les 25% d’enquétés aux
revenus les plus élevés (168,0 jours pour les revenus supérieurs au
troisieme quartile de ’échantillon contre 179,2 jours pour les revenus
inférieurs au premier quartile, p = 0,06). Pour les patientes de moins
de 65 ans, une tendance similaire est observée (tableau 3.1b) avec
des délais plus longs de 8,2% en moyenne pour les bénéficiaires de la
CMUC (p =0,01).

Tableau 3.1b. Délais de prise en charge (en jours) du cancer du sein (VICAN2 2012)

Délai d’acces a la radiothérapie

Sans chimiothérapie Avec chimiothérapie
postopératoire postopératoire

Médiane Médiane
Moyenne  [interquartile] =~ Moyenne  [interquartile]

W 18-39 (réf.) 52,9 50 [38-58] 180,0 177 [159-201]
W 40-49 56,1 52 [41-70] 177,8 176 [159-200]
m 50-59 53,0 51[39-65] 174,7 177 [159-202]
m 60-69 51,2 49 [37-63] 167,9* 170 [147-196]

52,0 48 [37-62] 157,9*** 170 [130-193]
® non (réf.) 53,1 51[39-65] 1752 175[158-199]
¥ oui 58,5 52 [34-64] 189,5 188 [166-212]
Niveau de précarité de la commune de résidence’™
u faible (réf.) 53,1 50 [40-62] 175,2 176 [160-197]
B intermédiaire 51,4 48 [37-62] 172,0 173 [152-199]
W élevé 55,3 54 [37-69] 171,2 174 [154-201]
u faible (réf.) 52,8 50 [38-63] 172,3 174 [154-198]
M intermédiaire 58,3 50 [38-64] 172,6 173 [155-199]
W élevé 49,6 44 [37-60] 174,9 179 [161-201]
Eablissement de prise en charge (chirurgie)
m CH/CHU (réf) 52,8 52[38-64] 170,6  172[152-197]
m CLCC 55,2 52 [43-65] 180,5 180 [164-203]
W privé 51,7 49 [36-62] 170,7 173 [154-198]
Zone d'érudes et d’aménagement du territoire de résidence
W Région parisienne (réf.) 56,7 56 [45-65] 175,4 183 [160-204]
M Bassin parisien 53,7* 50 [36-66] 177,8 181 [161-205]
= Nord 57,9 45 [45-71] 181,3 183 [161-208]
m Est 53,3 57 [38-63] 173,4  178[148-207]
® Ouest 54,3 50 [39-63] 175,5 176 [162-202]
B Sud-ouest 44,6%** 42 [34-53] 158,4%** 167 [145-181]
m Centre-est 53,9 49 [38-63] 170,9* 170 [152-192]
® Méditerranée 47 6% %% 43 [31-57] 167,8% 166 [143-197]

+: couverture maladie universelle complémentaire. Variable renseignée pour les moins de 65 ans.

11 : discrétisation selon les quartiles de I’échantillon.

*:p<0,05, **:p<0,01, ***: p <0,001. Tests de Wald issus d’une régression linéaire multivariée. Pour chaque variable explicative, la
modalité de référence est la premiere (réf.).

Champs: ensemble des femmes ayant un cancer du sein (18-82 ans - hors inéligibles).

Lecture: apreés prise en compte des autres variables de I’analyse (hors CMUC), le délai d’acces a la radiothérapie a été significativement
plus court parmi les patientes 4dgées de 70 a 82 ans et ayant eu une chimiothérapie postopératoire (157,9 jours en moyenne) que parmi
les patientes les plus jeunes, c’est-a-dire dgées de 18 a 39 ans (180,0 jours en moyenne).
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>>> Délai global imagerie-radiothérapie

Le délai global imagerie-radiothérapie a été en moyenne de cinq mois.
Plus précisément, on observe un délai d’un peu plus de trois mois
en l'absence de chimiothérapie postopératoire (97,7 jours) et d'un
peu moins de sept mois en cas de chimiothérapie postopératoire
(207,7 jours) (figure 3.1). L’analyse confirme un délai global plus
court parmi les patientes opérées dans un établissement privé et dans
la moitié sud de la France (figure 3.2).

FIGURE 3.2.
DELAI GLOBAL MOYEN IMAGERIE- RADIOTHERAPIE (EN JOURS) DU CANCER DU SEIN
SELON LA ZEAT DE RESIDENCE (VICAN2 2012)

Sans chimiothérapie postopératoire Avec chimiothérapie postopératoire

Délai imagerie-radiothérapie (jours) Délai imagerie-radiothérapie (jours)
I 82.9 [ 197.3 - 200.9
[ 82.9-91.8 [ 201.0 - 205.4
I 81.9-106.2 I 205.5 - 223.3

Champs: ensemble de I’échantillon des femmes ayant un cancer du sein (18-82 ans - hors inéligibles).
Lecture: lorsque le traitement n’inclut pas de chimiothérapie postopératoire, le délai moyen entre I'imagerie et la radiothérapie a été
de 104 jours en région parisienne. Les écarts observés entre les ZEAT sont statistiquement significatifs (p < 0,001).
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3.2.2. Cancer du poumon

Délai d’acces au diagnostic: délai entre ’examen

d’imagerie et la biopsie
Le délai d’acces au diagnostic a été en moyenne de onze jours
(figure 3.3), avec des variations de deux a cinq jours qui s’averent signi-
ficatives statistiquement selon les caractéristiques étudiées. Le délai ne
differe pas significativement selon le sexe et 'dge (tableau 3.2). Pour
les personnes ultérieurement traitées exclusivement par chimiothé-
rapie, le délai d’accés au diagnostic est significativement plus court
(7,2 jours, soit trois a cinq jours de moins selon les traitements). En
revanche, toutes choses égales par ailleurs, le délai est légerement plus
long (d’un jour ou deux) parmi les patients pris en charge dans un
établissement privé. Du fait d’effectifs faibles (n = 212), analyse des
données du sous-échantillon des répondants a 'enquéte téléphonique
n’apporte pas d’'information supplémentaire.

Délai d’acces au premier traitement: délai entre la biopsie
et intervention chirurgicale ou la premiére séance de
chimiothérapie
Le délai d’acces au premier traitement a été d’un peu moins de six
semaines en moyenne (figure 3.3), avec des variations allant de cinq
a dix-huit jours selon les caractéristiques étudiées (tableau 3.2). Ce
délai d’acces est significativement plus court parmi les patients dgés
de moins de 70 ans (dix jours de différence moyenne entre les moins
de 50 ans et les plus de 70 ans) ou parmi les patients traités dans un
établissement privé (quatre a cinq jours de moins selon le compara-
teur) ou dans une zone a offre de soins hospitaliére élevée (sept jours
d’écart moyen comparativement aux zones de faible offre). Le type
de traitement intervient fortement dans I'explication du délai d’acces
au premier traitement, avec des délais plus longs chez les personnes
ayant bénéficié d’une chirurgie
N .G FIGURE 3.3.
seule ou associée a une chimio-  pISTRIBUTION DU DELAI GLOBAL IMAGERIE-PREMIER
thérapie (dix-huit jours de plus, ~ TRAITEMENT POUR LA PRISE EN CHARGE DU CANCER

; . DU POUMON (VICAN2 2012)
comparativement aux délais des

patients traités uniquement par
chimiothérapie). Enfin, les écarts

. .. 408
entre ZEAT étaient scatistique- I

ment significatifs (p = 0,005)

avec les délais les plus longs
~ 5 *: Biopsie/bronchographie/fibroscopie.
observés d.’:lIlS Pest de la France NB: Iepdélai global rgno)l/)en imagerie-gremier traitement n’est pas égal
. a la somme des durées moyennes de chacune des étapes, les effectifs
(48>2 jours en moyenne)- étant variables selon la disponibilité des différentes dates.
Champs: ensemble des personnes ayant eu un cancer du poumon
(18-82 ans - hors inéligibles).
Lecture: le délai global imagerie-premier traitement
(chirurgie ou chimiothérapie) a été de 54,2 jours.
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Tableau 3.2. Délais de prise en charge (en jours) du cancer du poumon (VICAN2 2012)

Délai d’acces Délai d’acces au premier
au diagnostic traitement

Médiane Médiane
Moyenne [interquartile] Moyenne [interquartile]

® homme 11,0 8[2-17] 40,8 38 [22-55]
B femme 11,4 8 [2-16] 41,0 39 [24-52]
B 18-50 (réf) 10,3 7 [2-16] 38,4 35 [22-52]
H 51-60 11,2 7 [2-17] 40,3 37 [23-52]
m61-70 11,4 8[2-17] 38,4 35[21-52]
m71-82 11,2 7 [3-17] 48,5%* 49 [29-64]
B non (réf.) 11 7[2-17] 39,1 37 [22-52]
 oui 7.4 2[1-17] 38,5 34 [22-48]
u faible (réf.) 10,3 7 [3-14] 35,8 34 [20-49]
B intermédiaire 11,5 8[2-18] 43,0% 40 [24-56]
m élevé 11,1 7 [2-17] 40,9 40 [23-52]

m faible (réf.) 11,8 8[2-18] 42,8 40 [25-55]
M intermédiaire 10,1 7 [1-16] 39,4 37 [21-54]
m élevé 11,7 10 [3-18] 35,8*% 35[21-44]
m CH/CHU (réf.) 10,2 7[1-16] 43,7 41 [23-57]
m CLCC 11,7 7 [0-24] 42,1 36 [24-61]
B privé 12,3*% 10 [4-18] 38,3** 36 [24-49]
m chirurgie seule (réf.) 121 9[3-17] 48,4 46 [32-65]
B chirurgie + chimiothérapie 11,3 8[2-19] 48,0 45 [33-57]
u chir'urgig + chimiothérapie + 12,5 12[2-19] 39 6% 35[23-54]
radiothérapie
B chimiothérapie seule 7,2%% 4[0-12] 30,8%** 26 [18-43]
M chimiothérapie + radiothérapie 10,5 7 [2-16] 33,7%** 28 [18-43]

B autres traitements (inclus pas de

traitement) 11,5 7[2-15] 37,4 32 [36-52]

W Région parisienne (réf.) 12,4 9[1-19] 43,5 43 [29-55]
W Bassin parisien 10,6 8[1-17] 38,0 36 [22-53]
= Nord 10,3 7 [3-14] 36,3 37 [18-47]
W Est 9,9 7 [3-16] 48,2* 50 [24-67]
® Ouest 10,1 7[1-14] 43,8 43 [27-57]
W Sud-ouest 11,4 5[1-21] 37,6 33[21-51]
m Centre-est 10,1 7 [4-14] 37,1 32[23-45]
B Méditerranée 12,8 12 [4-21] 42,5 41[21-63]

+: couverture maladie universelle complémentaire. Variable renseignée pour les moins de 65 ans.

1 discrétisation selon les quartiles de I’échantillon.

< 0,05, **: p<0,01, ***: p <0,001. Tests de Wald issus d’une régression linéaire multivariée. Pour chaque variable explicative, la
modalité de référence est la premlére (réf)

Champs: ensemble des personnes ayant eu un cancer du poumon (18-82 ans, hors inéligibles).

Lecture: aprés prise en compte des autres variables de I’analyse (hors CMUC), le délai d’accés au premier traitement (chirurgie ou
chimiothérapie) a été significativement plus court pour les patients traités dans un établissement privé (38,3 jours contre 43,7 jours en
moyenne dans un CH/CHU).

x—
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L’analyse menée dans le QE&TEESEAL MOYEN IMAGERIE-PREMIER TRAITEMENT
sous-échantillon des répon- DU CANCER DUPOUMON SELON LA ZEAT DE RESIDENCE
dants a 'enquéte téléphonique (VICANZ 2012)
confirme les effets de I'dge, du
type d’établissement et des trai-
tements sur le délai d’acces,
mais elle montre également que,
toutes choses égales par ailleurs,
le délai d’acces au premier trai-
tement a tendance a diminuer
pour les cancers les plus graves:
il est de 34,6 jours quand le taux
de survie a cinq ans est inférieur
a 20%, de 44,2 jours pour un
taux de survie de 20% a 50% et

de 54,6 jours, pour un taux de Délai imagerie-premier traitement (jours)
. N [ 48.4-51.3
survie de 50% a 80% (p = 0,05). B 514569
Bl 57.0 - 62.1

Enfin, un délai d’acces plus court
(35’8 jOurS contre 44)0 jours, Champs: ensemble des personnes ayant eu un cancer du poumon

, . (18-82 ans hors inéligibles).
P = 0,05) est ObSErVE parml l€S Lecture: le délai global moyen (entre ’examen d’imagerie et
le premier traitement par chirurgie ou chimiothérapie) est de 57 jours
25% de Personnes aux revenus en région parisienne. Les écarts observés entre les ZEAT ne sont pas
. . L. statistiquement significatifs (p = 0,46).
les plus élevés (supérieurs
au troisieme quartlle mesure sur

Péchantillon).

>>> Délai global imagerie-premier traitement

Le délai global entre 'examen d’imagerie et le premier traitement
(par chirurgie ou chimiothérapie) a été en moyenne de huit semaines
(figure 3.3). L’analyse de ce délai ne montre pas de variations signifi-
catives selon la ZEAT (figure 3.4).

3.3. DISCUSSION

Pour les deux localisations cancéreuses étudiées, les délais d’acces au
diagnostic et aux traitements présentent une variabilité relativement
importante, méme aprés ajustement sur les facteurs socioéconomi-
ques des enquétés ou les facteurs liés a leur maladie. Concernant le
cancer du sein, les délais d’acces au diagnostic et aux traitements par
chirurgie et radiothérapie sont plus courts dans la moitié sud du
pays et dans le cas de découverte fortuite ou sur signe d’appel. Pour
le cancer du poumon, les effets géographiques ne sont pas retrouvés.

Dans 'ensemble, ces résultats sont proches de ceux issus de la récente
étude sur les délais de prise en charge menée par 'INCa et la FNORS [5]
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ou d’autres études francaises ou internationales [6-12]. Une différence
technique entre VICAN2 et 'étude de 'INCa et de la FNORS [5] pro-
vient d’une définition différente de la date de diagnostic (date de I'acte
de biopsie retenue ici et date du compte rendu anatomopathologique
de la biopsie dans I'étude 'INCa-FNORS). Cette différence se traduit
par des écarts d’une dizaine de jours dans les délais calculés par les deux
études, mais les résultats des analyses sur les facteurs explicatifs des
délais convergent. L’étude de 'INCa et de la FNORS montre en effet
que des facteurs socioéconomiques, liés a la maladie, a son mode de
découverte peuvent avoir un impact sur les délais de prise en charge. De
méme, des variations importantes entre les régions sont observées apres
ajustement sur ces facteurs. Alors que I’étude de 'INCa-FNORS a été
conduite sur treize régions, 'enquéte VICAN2 généralise et confirme
donc ces résultats a ’échelle nationale. L’enquéte VICAN2 suggere éga-
lement la possibilité d’inégalités socioéconomiques dans la prise en
charge des cancers, avec des délais d’acceés aux traitements plus longs
parmi les enquétés a faibles niveaux de revenus ou résidant dans des
communes a fort niveau de précarité socioéconomique. Ces résultats
méritent cependant d’étre nuancés du fait qu’une prise en charge de
qualité ne veut pas automatiquement dire un délai court [5]. Enfin, il
est important de rappeler que I'analyse des délais de prise en charge
par 'enquéte VICAN2 se limite aux délais observés a 'intérieur du
systeme de soins. Or, les inégalités socioéconomiques dans I'acces aux
soins (délais patients) ne doivent pas étre esquivées. Notamment, pour
le cancer du sein, les études menées dans les pays développés montrent
que le délai patient (délai entre I'apparition des symptomes et la pre-
miére consultation médicale) est plus long parmi les patientes jeunes
ou dans le cas d’auto-identification de symptomes de cancer, ouvrant
la possibilité d’un stade plus avancé au diagnostic [6].
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L’annonce du diagnostic k’i

L’annonce d’un diagnostic de cancer constitue un moment a la fois
difficile et crucial dans la relation thérapeutique. C’est une épreuve
traumatique pour le patient et ses proches, comme pour le médecin,
confronté a la violence et & 'impact émotionnel des informations qu’il
donne [1]. Pannonce de la maladie bouleverse I'existence du patient
et des siens, elle engendre de multiples craintes, liées notamment a
la place singuliére du cancer dans I'imaginaire collectif, comme a la
perspective de devoir subir des traitements lourds aux séquelles perma-
nentes (chirurgie mutilante, radiothérapie, chimiothérapie...), d’autant
que cette annonce est fréquemment précédée par des examens invasifs
(cytoponction, biopsies...) [2,3]. Pendant longtemps, en France comme
ailleurs, les médecins ont géré ce moment difficile en évitant d’utiliser
le mot «cancer », et en lui préférant des synonymes ou des périphrases
moins explicites [4], sachant que, méme sans de tels artifices, les
patients ont souvent bien du mal & comprendre les termes médicaux
utilisés lors d’une consultation de cancérologie, voire méme a localiser
dans leur corps 'organe concerné [5].

Ce moment difficile est aussi crucial, dans la mesure ot il s’agit géné-
ralement de la premiére étape d’une relation thérapeutique au long
cours, et que cette étape initiale conditionne dans une large mesure la
suite de cette relation, et en particulier le « pacte de confiance» entre
médecins et patients [2,3]. De plus, la révélation du diagnostic est sou-
vent associée a des considérations pronostiques qui vont contribuer
a forger les attentes des patients a I’égard des années suivantes [6]. La
facon dont les patients vivent 'annonce de leur diagnostic peut aussi
influencer leur degré de satisfaction a 'égard des soins dont ils béné-
ficieront par la suite [7]. Lors de la premiére enquéte nationale réalisée
deux ans apres un diagnostic de cancer (I'enquéte Dress ALD1), 19%
des patients interrogés avaient trouvé I'annonce « trop brutale» et 6%
Pavaient jugée « peut-étre » trop brutale, ce ressenti étant significative-
ment associé a une moins bonne qualité de vie et 4 une plus grande
détresse deux ans plus tard [8]. Lannonce du diagnostic de cancer est
donc porteuse d’enjeux importants, et c’est la raison pour laquelle
de nombreux guides de bonnes pratiques ont été élaborés pour aider
les médecins a mieux communiquer le diagnostic de cancer a leurs
patients [9,10].

En France, en 1998, lors des premiers Etats généraux des malades
atteints de cancer, 'amélioration des conditions d’annonce du diag-
nostic avait été I'une des demandes fortes exprimées par les patients.
Elle a donné lieu 4 des recommandations nationales pour la mise en
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ceuvre du dispositif d’annonce, publiées en 2005 (Recommandations
nationales pour la mise en ceuvre du dispositif d’annonce du cancer
dans les établissements de santé, INCa et Ligue contre le cancer,
www.e-cancer.fr). Le dispositif d’annonce a été intégré dans le premier
Plan cancer (2003-2007), en tant que mesure phare (Mesure 40) et
a été expérimenté dans cinquante-huit établissements de santé, en
co-pilotage avec 'INCa et la Ligue nationale contre le cancer. Suite a
cette expérimentation, 'action 19.1 du deuxiéme Plan cancer (2009-
2013) prévoyait sa généralisation sur tout le territoire. Ce dispositif se
décline en quatre temps: temps médical, temps d’accompagnement
soignant, temps d’acceés aux soins de support et temps d’articulation
avec la médecine de ville. Il a pour buts, lors de la consultation médi-
cale, d’informer le patient sur sa maladie, de lui présenter ses options
thérapeutiques et de formuler une proposition thérapeutique, puis
de proposer une rencontre avec un soignant qui pourra reformuler
P’annonce, engager le dialogue, identifier les besoins du patient, et
Porienter vers les équipes de soins de support ou le service social.
Dans ce cadre, les patients peuvent bénéficier d’un accompagnement
social, avec en particulier la possibilité de consulter un psychologue,
une infirmiére ou une assistante sociale. Au cours du dispositif, un
programme personnalisé de soins est remis au patient. Ce document
formalise la proposition thérapeutique et a pour vocation de devenir
le support essentiel de la personnalisation du parcours de soins, autre
mesure phare du Plan cancer 2009-2013.

Dans ce chapitre, on s’intéressera d’abord aux circonstances de
P’annonce du diagnostic (qui 'a annoncé?, comment?) et au ressenti
des patients a son égard, puis au fait d’avoir éventuellement bénéficié
d’une consultation d’annonce, ainsi qu’a son contenu.

4.2.1. Circonstances de I’annonce et ressenti
des patients

Qui annonce le diagnostic de cancer a la personne atteinte? C’est
le plus souvent un chirurgien (22,8 %) un autre médecin hospitalier
(27,6 %), ou un médecin de ville (29,6 %) (figure 4.1).

Mais, dans 13,4% des cas, les personnes interrogées rapportent que
P’annonce leur a été faite par un membre du personnel d’un labora-
toire d’analyse ou d’un centre de radiologie, sans que 'on puisse savoir
s’il s’agissait d’un radiologue, donc d’un médecin, ou pas. Ce cas est
plus fréquemment rapporté pour les femmes atteintes d’un cancer du
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sein (il concerne un tiers d’entre
elles). Les autres réponses sont
trés minoritaires, sachant que
la modalité «autre, ne sait pas»
regroupe principalement des
personnes qui ont indiqué que le
diagnostic leur avait été annoncé
par un spécialiste (gynécologue,
dermatologue, ORL...), sans pré-
ciser le contexte ambulatoire ou
hospitalier. Les réponses a cette
question ne varient pas selon le
niveau de dipléme de 'individu,
ni selon le niveau de revenus de
son foyer, ou encore selon I'in-
dice de désavantage social de la
commune de résidence.

Neuf fois sur dix, ’annonce du
diagnostic a été faite en face-a-
face, et beaucoup plus rarement
par téléphone (8,2%) ou par
courrier (1,6%). L’annonce par
téléphone concerne une fois sur
deux des patientes atteintes d’un
cancer du sein, et elle est faite
une fois sur deux par un méde-
cin de ville.

Les personnes interrogées
ont-elles trouvé cette annonce
trop brutale? Globalement,
17,7% répondent «oui» i cette
question, et 6,0% «peut-étre».

L’annonce du diagnostic n

FIGURE4.1.
QUI A ANNONCE LE DIAGNOSTIC AU PATIENT? (VICAN2 2012)

Médecin de ville 29,6 %

Chirurgien

Autre médecin en hépital

. 27,6 %
ou en clinique

Personnel du labo d'analyse/
centre de radiologie

Famille, ami proche
Infirmiére

Autre, nsp

FIGURE 4.2.

PROPORTION JUGEANT LUANNONCE DU DIAGNOSTIC
TROP BRUTALE, SELON L’AGE AU DIAGNOSTIC

ET LE SEXE (VICAN2 2012)
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L’annonce est plus souvent jugée trop brutale lorsqu’elle a été faite par

un membre du personnel d’un laboratoire d’analyse ou d’un centre

de radiologie, ou par téléphone ou courrier plutdt qu’en face-a-face.

Ce ressenti ne dépend pas du type de cancer (pronostic bon, intermé-

diaire ou mauvais).

En revanche, il dépend du profil sociodémographique des enquétés

(tableau 4.1.): les femmes jugent plus souvent que 'annonce a été trop

brutale, et ce ressenti décroit avec ’Age au diagnostic, ’écart de genre
> g g > g

observé se réduisant lorsque 'dge au diagnostic augmente (figure 4.2).
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De plus, les personnes les moins aisées et les moins diplomées jugent
plus souvent que cette annonce a été trop brutale.

Une régression logistique permet ici de mesurer et comparer les effets
de ces différents facteurs, toutes choses égales par ailleurs. Les effets
du revenu et du diplome restent modestes, mais significatifs, tandis
que ceux du sexe, de 'age et des circonstances de 'annonce restent tres
significatifs. En outre, il apparait qu’une fois pris en compte les effets
des autres facteurs, les personnes qui ont été informées du diagnostic
par un chirurgien ont plus souvent jugé 'annonce trop brutale, com-
parativement a celles qui ont été informées par un médecin de ville.

Tableau 4.1. Facteurs associés au fait de juger que ’annonce du diagnostic a été trop brutale
(VICAN2 2012)

% en ligne Odds ratios

B homme (réf.) 13,2 -1-

m femme 21,7 1,41 ***
M 18-40 ans (réf.) 26,6 -1-

W 41-50 ans 25,4 0,91 ns
® 51-62 ans 19,6 0,72 *
M 63-70 ans 13,7 0,48 ***
W 71-82 ans 12,4 0,471 ***
W sans diplome (réf.) 21,1 -1-

M < baccalauréat 17,4 0,85 ns
M > baccalauréat 17,0 0,74 *
u faible (réf.) 20,6 -1-

M intermédiaire 17,0 0,80 *
W élevé 15,8 0,77 *
M inconnu 17,9 0,94 ns
M un médecin de ville (réf.) 16,1 -1-

B un chirurgien 17,5 1,34 %
B un autre médecin en hopital ou clinique 15,6 1,16 ns
B un personnel de laboratoire d’analyse/centre de radiologie 24,6 1,67 ***
B une autre personne 19,4 1,27 ns
B en face-a-face (réf.) 16,6 -1-

M par téléphone 25,6 1,61 ***
M par courrier, autre 25,5 1,75 *

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.
*xx %% % ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x? pour ’analyse bivariée, test du x 2
de Wald pour les odds ratios de la régression logistique).
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4.2.2. La consultation d’annonce

Les enquétés ont-ils bénéficié d’une consultation pendant laquelle
le médecin leur a confirmé le diagnostic de leur maladie et leur a
présenté les traitements envisagés ? Au total, 89,2 % répondent par I'af-
firmative, 10,0 % par la négative, tandis que 0,8 % ne s’en souvient pas.
Parmi les 89,2 % qui mentionnent cette consultation, plus de la moitié
(48,0% de I’ensemble de I’échantillon) déclarent qu’a cette occasion
le médecin leur a remis un document comprenant leur programme
personnalisé de soins et le calendrier de leurs traitements, et les neuf
dixiémes estiment que ce document leur a été utile. Parmi les enquétés
qui indiquent avoir eu cette consultation, 35,6 % (soit 31,0% de 'en-
semble de 'échantillon) rapportent qu’a cette occasion, il leur a été
proposé de rencontrer un psychologue, 24,0 % (21,1 %) une infirmiere,
et 17,3% (14,9 %) une assistante sociale.

Au total, 21,9 % des enquétés mentionnent la consultation et la remise
du document, mais aucune des trois propositions de consultations,
tandis que 19,3 % mentionnent une ou deux d’entre elles, et que seuls
6,8% se souviennent avoir eu les trois propositions (psychologue,
infirmiére, assistante sociale). La figure 4.3 résume ces résultats.

On considéreraici que les enqué- ~ FIGURE 4.3. i
, . ) LA CONSULTATION D’ANNONCE : FREQUENCE ET CONTENU
tés qui rapportent avoir eu une  (vViCAN2 2012)

ition de une infirmi

Wim, un psychologue :

aucune des trois :

consultation d’annonce sont
ceux qui se souviennent avoir

bénéficié d’une consultation

diagnostic confirmé

lors de laquelle un médecin a ) dia firmé 21,9%
traitements envisagés :
confirmé le diagnostic, présenté 2%
. . , . .+d it :
les traitements envisagés et remis 4% .
une ou deux :
un document détaillant le calen- pas de consultation 19,3%
. ., . 10,8 %
drier personnalisé de soins, ce =
6,8 %

qui correspond donc a 48,0 % des

.

Le fait d’avoir bénéficié de cette consultation d’annonce est indépen-

personnes interrogées.

dant des caractéristiques sociodémographiques et socioéconomiques
des enquétés, hormis I’age au diagnostic. En effet, les plus jeunes et les
plus 4gés mentionnent un peu moins souvent cette consultation: c’est
le cas de 43,9 % de ceux qui étaient 4gés de 18 a 40 ans au moment du
diagnostic, et de 43,6 % parmi les 71-82 ans, contre preés de 50% pour
les catégories d’age intermédiaires. En outre, on observe des variations
significatives selon la gravité initiale de la maladie, et surtout selon sa
localisation: la proportion de consultations d’annonce mentionnées
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atteint 54,2 % lorsque la survie a S ans est estimée inférieure a 20%;
elle dépasse 50% pour les cancers du sein, de la prostate, des VADS
et pour le lymphome, en revanche elle est inférieure a 40 % pour les
cancers du colon-rectum, de la thyroide et du col de 'utérus, et proche
de 20% pour le cancer du rein et le mélanome.

Dans le tableau 4.2, une régression logistique permet de mesurer simul-
tanément les effets de lalocalisation et de la gravité initiale du cancer sur
la probabilité de déclarer avoir bénéficié de la consultation d’annonce.
Pour cela, 'analyse a été restreinte aux 3 895 enquétés pour lesquels
il était possible d’estimer cette gravité initiale. Les résultats obtenus
se lisent ainsi: quelle que soit la localisation du cancer, plus le cancer
est grave, C’est-a-dire plus la survie attendue a cing ans est faible, plus
Ienquété a de chances de déclarer avoir bénéficié d’une consultation
d’annonce incluant la remise d’'un document détaillant son calendrier
de soins. En particulier, si sa survie attendue a cinq ans est inférieure
a20% (plutot que supérieure a 80 %, modalité de référence), 'enquété
a 2,16 fois plus de chances de mentionner cette consultation. Inver-
sement, quelle que soit la gravité initiale de la pathologie cancéreuse,
relativement 4 une personne atteinte d’un cancer du sein, une personne
atteinte d’un cancer du poumon, du célon-rectum, de la vessie ou de la
thyroide a environ deux fois moins de chances d’avoir bénéficié de cette
consultation (odds ratios proches de 0,5 pour ces quatre localisations),
et cinq fois moins de chances pour un cancer du rein.

Tableau 4.2. Effets de la gravité initiale et de la localisation du cancer sur le fait de déclarer
avoir bénéficié d’une consultation d’annonce, régression logistique (VICAN2 2012)

> 80% (réf.) -1-

m entre 50% et 80% 1,21 *

W entre 20% et 5S0% 1,55 *

m<20% 2,16 ***

Localisation

M sein (réf.) -1-

H poumon 0,45 ***
m colon-rectum 0,42 ***
M prostate 0,78 **
m VADS 0,71 *

M vessie 0,47 ***
M rein 0,19 ***
W thyroide 0,48 **
= LMNH 0,80 ns
B mélanome 0,24 ***
M col de I'utérus 0,37 **
B corps de I'utérus 0,30 ***

Réf.: modalité prise comme référence.
*%% ¥ ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).
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Pour étudier les facteurs associés au fait de s’étre vu proposer de
consulter un psychologue, une infirmiére ou une assistante sociale,
on se restreindra ici aux 89,2 % d’enquétés (soit N = 3 881) qui disent
avoir bénéficié d’une consultation lors de laquelle le diagnostic a été
confirmé et les traitements envisagés proposés. Ces propositions
varient selon la gravité initiale de la maladie. En effet, en restreignant
encore I’analyse aux enquétés pour lesquels cette gravité a pu étre
estimée (soit ici N = 3 456), il apparait que ces propositions sont plus
fréquentes lorsque la survie attendue a cinq ans est inférieure a 20%,
en particulier s’agissant de la proposition de consulter un psycho-
logue (figure 4.4).

Le tableau 4.3 détaille les fac-  FIGURE 4.4.
. ) PROPOSITIONS DE CONSULTATIONS SELON LE TAUX DE SURVIE
teurs sociodémographiques et ATTENDU A CINQ ANS (VICAN2 2012)

socioéconomiques associés aux

propositions de consulter un 164%
assistante 16,9 %

psychologue, une infirmiére !

) . sociale 13,0%

ou une assistante sociale, en se h 3339%
restreignant aux 3 881 enquétés

qui disent avoir bénéficié d’une 22,0%

consultation lors de laquelle le 263%

. . L, , infirmiére
diagnostic a été confirmé et les H
traitements envisagés présentés. 325%

Précisons que tous les résultats
36,7 %

304%

323%

issus des tris croisés présentés

dans ce tableau restent valables si  psychologue
P'on réalise des régressions logis- 537%
tiques (pour prendre en compte
simultanément ’ensemble des >80%  50%-80% 20%-50%  <20%
facteurs présents dans le tableau
4.3 et mesurer des effets toutes

choses égales par ailleurs).

Quil s’agisse du psychologue, de 'infirmiére ou de 'assistante sociale,
la proposition de consultation varie fortement selon le genre et I'dge
de 'enquété: cette proposition est toujours beaucoup plus fréquente
pour les femmes que pour les hommes, et sa fréquence décroit lorsque
I'age de 'enquété augmente. Autrement dit, c’est surtout aux femmes
et aux patients jeunes que 'on proposerait de voir un psychologue,
une infirmiére ou une assistante sociale. Le caractere cumulatif de ces
propositions apparait bien si 'on somme celles-ci. Par exemple, parmi
les enquétés qui disent n’avoir recu aucune des trois propositions, les
hommes sont majoritaires (59,0 %), tandis qu’ils ne constituent que
20,7 % des enquétés auxquels les trois propositions ont été faites.
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S’agissant des autres caractéristiques envisagées, les effets observés
sont plus variables et plus modestes. Le diplome n’est corrélé qu’avec
la proposition de consulter une infirmiére, les revenus du foyer sont
corrélés aux propositions de consulter un psychologue ou une assis-
tante sociale. Enfin, 'indicateur de désavantage social est seulement
corrélé avec la proposition de consulter un psychologue. On notera
en particulier que les personnes dont les revenus du foyer sont faibles
se sont plus souvent vu proposer de rencontrer une assistante sociale.

Tableau 4.3. Facteurs sociodémographiques associés au fait de s’étre vu proposer de consulter divers
professionnels (VICAN2 2012)

Psychologue Infirmiére Assistante sociale
% en ligne
® homme 21,7 15,8 8,9
m femme 46,8 30,8 24,0
W 18-40 ans 52,2 34,1 26,2
M 41-50 ans 51,0 34,0 25,7
W 51-62 ans 40,0 24,4 19,3
M 63-70 ans 26,8 19,7 10,6
W 71-82 ans 21,0 17,3 11,9
M sans diplome 35,2 21,6 16,6
B < baccalauréat 35,0 25,8 17,8
M > baccalauréat 34,3 21,4 15,5

M faible 33,3 25,0 19,5
M intermédiaire 37,5 249 18,0
o élevé 33,2 21,1 13,3
M inconnu 30,1 21,4 13,6
Indice de désavantage social simplific ~ *  as ns
m faible 34,0 23,3 16,4
M intermédiaire 33,4 22,4 16,5
u élevé 38,4 26,4 17,7

*HE X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x 2).
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ENCADRE
La proposition de participer a un essai thérapeutique

Parmi les personnes interrogées, 7,3 % déclarent qu’il leur a été
proposé de participer a un essai thérapeutique, et 5,5% ont accepté
(soit plus des trois quarts de ceux en ayant regu la proposition).

Le taux d’acceptation ne varie pas selon les principales
caractéristiques sociodémographiques, socioéconomiques et
médicales. En revanche, la proposition de participer a un tel

essai varie significativement selon ces caractéristiques. Ainsi, les
femmes et les patients les plus jeunes ont plus de chances de s’étre
vu proposer de participer a un essai thérapeutique (figure 4.5),

de méme que les personnes les plus diplémées (3,2% pour les

sans dipléme, contre 9,2% pour les dipl6més de I’enseignement
supérieur), celles dont le ménage dispose de revenus élevés (9,8 %
pour le dernier quartile), ainsi que les personnes atteintes d’un
cancer du poumon (16,5%), ou encore celles dont le taux de survie
attendu a cinq ans est inférieur 3 20% (17,3 %).

FIGURE 4.5.

PROPOSITION DE PARTICIPER A UN ESSAI THERAPEUTIQUE
SELON L’AGE ET LE SEXE (VICAN2 2012)
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m Circonstances et brutalité ressentie de ’annonce

S’agissant de la brutalité ressentie de 'annonce, les réponses recueil-
lies en 2012 sont trés proches de celles observées en 2004-2005, lors
de la premiére enquéte nationale deux ans aprés un diagnostic de
cancer: 19% des patients avaient jugé 'annonce «trop brutale», et 6%
«peut-étre» trop brutale, contre respectivement 18% et 6% en 2012.
Bien siir, les deux échantillons ne sont pas directement comparables,
mais le rapprochement de ces proportions a ici du sens dans la mesure
ot en 2012 comme en 2004-2003, la brutalité ressentie ne dépend
pas des caractéristiques médicales, et en particulier de la localisation
et de la gravité initiale de la pathologie cancéreuse [8]. Ce résultat
confirme ce qui a pu étre observé ailleurs, notamment en Amérique du
Nord [11]. En outre, les facteurs prédictifs de cette brutalité ressentie
sont les mémes qu’en 2004-2005 : cette brutalité est plus souvent rap-
portée par les femmes, par les patients moins dgés, par ceux de statut
socioéconomique moins élevé, mais aussi par les patients auxquels le
diagnostic n’a pas été annoncé par un médecin, ou pas en face-a-face.

Evidemment, les disparités observées peuvent étre dues a la fois a
des pratiques médicales hétérogenes, mais aussi a la subjectivité des
patients. Ainsi, si les femmes déclarent plus souvent que ’'annonce
de leur cancer a été trop brutale, ce n’est sans doute pas parce que
les médecins annonceraient plus brutalement le diagnostic lorsque
le patient est une femme. Une explication plus convaincante serait
que les hommes répugnent a juger «brutale » cette annonce, car une
telle déclaration pourrait étre percue comme un aveu de faiblesse,
incompatible avec la conception qu’ils ont de leur masculinité [12].
En revanche, nos résultats suggeérent que les annonces faites par
des chirurgiens seraient ressenties comme plus brutales, et ce point
mériterait des analyses plus fouillées, dans la mesure ou pres d’un dia-
gnostic sur quatre est annoncé par un chirurgien.

Notons également que les patients les moins dipldmeés et les moins
aisés ont plus souvent trouvé 'annonce trop brutale. Une explica-
tion possible serait qu’ils ont recu une information moins détaillée
ou moins nuancée, dans la mesure o une recherche ethnographique
menée en France suggere que les médecins ont tendance a adapter
leur discours a 'aptitude supposée des patients a recevoir I'informa-
tion, en se fondant sur les signes extérieurs d’appartenance a telle ou
telle catégorie sociale [13].
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m La consultation d’annonce

D’apres les données recueillies par 'INCa auprés du systeme de
soins, 34% des patients diagnostiqués en 2008 auraient bénéficié
de la consultation d’annonce, 56 % en 2009 et 62 % en 2010 (source:
Syntheése des tableaux de bord des RRC 2010) [14]. Dans une enquéte
aupres de 908 patients recrutés dans 53 établissements hospitaliers
en 2011, 57% des patients déclaraient avoir re¢u un programme
personnalisé de soins. Mais outre la taille relativement faible de
Péchantillon, cette étude souffrait, de I’avis de ses promoteurs, de
P’absence de patients pris en charge dans des centres de lutte contre
le cancer [15]. Dans notre enquéte, menée directement auprés des
patients, le pourcentage estimé atteindrait seulement 48 % pour
les personnes diagnostiquées au premier semestre 2010, avec une
définition assez sommaire de cette consultation. Bien sir, la compa-
raison entre les proportions issues d’études différentes est hasardeuse.
Contrairement aux données issues des réseaux régionaux de cancé-
rologie, les données recueillies aupres des patients sont sujettes a un
biais de mémorisation (nos enquétés ont été interrogés a deux ans
du diagnostic, contre seulement quelques mois dans I'enquéte de
I'INCa de 2011). Toutefois, s’il est possible d’envisager que les plus
agés «oublient» plus souvent la consultation d’annonce du fait d'un
déclin cognitif, cela n’explique pas le fait que cette consultation soit
également moins souvent mentionnée par les patients les plus jeunes.

Plus généralement, notre enquéte renseigne moins sur ce qui s’est
effectivement passé, que sur le ressenti des malades, qui a pu s’estom-
per avec le temps: il est donc possible qu’une partie de nos enquétés
aient bénéficié de la consultation d’annonce, mais I’aient oubliée.
Cependant, cet «oubli» serait aussi riche d’enseignements, car cette
consultation a été pensée et organisée pour constituer un temps fort
de Pentrée dans les soins, et a ce titre une consultation d’annonce
«réussie» devrait étre mémorable. A ce titre, lorsque les enquétés
disent avoir bénéficié d’une consultation avec remise d’'un document,
les neufs dixiémes ajoutent que ce document leur a été utile, ce qui est
cohérent avec la satisfaction rapportée par les patients qui ont effecti-
vement bénéficié d’'un dispositif d’annonce en bonne et due forme [15].

Si le fait d’avoir bénéficié d’une consultation d’annonce telle que
nous 'avons définie ne dépend pas du profil sociodémographique
des enquétés (hormis I’dge), en revanche la gravité initiale et la loca-
lisation jouent un role significatif. Il est possible que les soignants
soient plus enclins a organiser cette consultation lorsque la patho-
logie semble plus grave, mais nos données ne suffisent pas pour étayer
cette hypothese. Notons tout de méme que cette relation souligne un
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biais de sélection typique de notre enquéte: si le fait de bénéficier de la
consultation d’annonce est corrélé positivement avec la gravité initiale
de la pathologie cancéreuse, comme celle-ci est elle-méme négative-
ment corrélée a la survie & deux ans, les patients qui ont bénéficié de
cette consultation sont mécaniquement sous-représentés dans notre
échantillon. Quant au lien statistique avec la localisation de la patho-
logie, il traduit peut-étre le fait que, selon la localisation cancéreuse,
le patient n’est pas pris en charge dans le méme type de structures,
ni par les mémes spécialistes, les unes et les autres restant encore
inégalement sensibilisées ou équipées pour organiser une véritable
consultation d’annonce. L’étude de I'INCa relevait d’ailleurs que la
mise en place du dispositif d’annonce restait en 2011 a la fois incom-
plete et hétérogene d’un établissement a 'autre [15].

m L’accés aux soins de support

Du point de vue de la proposition de consulter un psychologue,
une infirmiére ou une assistante sociale, nos résultats illustrent
des stéréotypes de genre et d’dge: il est possible que les soignants
aient tendance a penser que les hommes et les personnes igées ont
par exemple moins besoin d’un psychologue que les femmes et les
personnes plus jeunes. Les différences de traitements liées aux sté-
réotypes de genre ont déja été abondamment documentées dans la
litcérature scientifique [16,17], sachant qu’ils peuvent aussi étre nourris
par le comportement des patients, les femmes étant par exemple plus
enclines a exprimer leurs émotions dans les situations de stress [18].

Enfin, dans la mesure ou la consultation d’annonce vise aussi a
évaluer les besoins spécifiques du patient afin de l'orienter vers les
professionnels a méme d’y répondre, il faut souligner que les patients
les moins aisés se sont plus souvent vu proposer de rencontrer une
assistante sociale, ce qui est un point positif, méme s’il aurait été sou-
haitable que la relation statistique observée soit plus saillante.
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L’implication des patients dans la prise de décision médicale résulte
d’une interaction entre le médecin et le patient qui est généralement
définie par ’échange d’information sur les traitements et I'expres-
sion des préférences quant aux options thérapeutiques [1,2]. Dans le
modele paternaliste, la prise de décision est guidée par I'expertise du
médecin et, a Pextréme, 'implication des patients peut étre réduite
a leur consentement au traitement proposé. Dans le modele de déci-
sion informée, les patients bénéficient de I'information donnée par le
médecin et proposent une prise de décision en accord avec leurs pré-
férences. Quant au modele de décision partagée, la décision résulte d’'un
consensus issu d’un échange d’informations sur les traitements et les
préférences quant aux options thérapeutiques. La question de la par-
ticipation des patients aux décisions de traitements des cancers fait
I'objet de nombreuses publications, notamment du fait que ces déci-
sions s’inscrivent dans un contexte ot la survie des patients est en jeu.

Depuis la fin des années 50, le modeéle traditionnel de la relation
médecin-patient a progressivement évolué [1-4]. Sous le poids des
actions des associations de malades et des actions des personnes
atteintes du sida, on a assisté 4 une mise en question du modele
paternaliste pour se diriger vers un nouveau modele participatif [5],
a Porigine du concept de démocratie sanitaire qui s’est développé en
France dans les années 90 [6]. En paralleéle, les progres de la méde-
cine ayant permis une évolution de certaines maladies aigués vers une
chronicisation de la maladie, les patients ont acquis une expertise qui
a modifié la relation médecin-patient. Avec ce changement de para-
digme, la décision partagée est devenue le modele de référence [7,8].
Nombre d’études ont montré que patients et médecins n’avaient pas
toujours la méme perception d’une décision partagée [1,9-11], que tous
les patients atteints de cancer ne souhaitent pas participer activement
au processus de décision médicale [7,8,12] et que, parmi ceux qui le
souhaitent, tous ne désirent pas s'impliquer au méme degré [13,14].
Dans la mesure ou le préalable a toute décision est I'information
du patient, la satisfaction vis-a-vis des échanges d’information avec
I’équipe médicale est a cet égard un élément clé [15,16].

En s’appuyant sur les données de 'enquéte VICAN2, ce chapitre vise
a analyser la participation des patients aux traitements et a identi-
fier les facteurs socioéconomiques et cliniques susceptibles d’avoir un
impact sur leur niveau de participation. Compte tenu du lien entre
l'information des patients et leur participation aux décisions de trai-
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FIGURE 5.1

tement, 'analyse intégrera les dimensions de satisfaction des enquétés
concernant leurs échanges avec '’équipe soignante et de recherche
d’information complémentaire sur le cancer et ses traitements.

5.2. RESULTATS

5.2.1. La participation au choix des traitements

Globalement, 42,2 % des personnes interrogées estiment ne pas avoir
été associées au choix de leurs traitements, 23,8 % estiment ’avoir
été «un peu, et 34,0% beaucoup. En outre, s’agissant cette fois de
ce qu’ils auraient souhaité, 20,0 % auraient aimé étre plus associés au
choix des traitements, 5,8 % auraient voulu 'étre moins, les 74,2 % res-
tants étant satisfaits de leur degré d’implication.

Parmi les enquétés qui ont déclaré avoir été beaucoup associés au
choix de leurs traitements, seuls 6,8 % auraient aimé I'étre davantage,
90,7 % sont satisfaits du degré d’implication et 2,6 % auraient souhaité
étre moins impliqués. En revanche, parmi ceux qui ont déclaré avoir
été «un peu» associés a ce choix, 24,7 % auraient aimé |'étre davantage,
71,0% sont satisfaits et 4,3 % auraient voulu I'étre moins. Enfin, parmi
ceux qui estiment ne pas avoir participé du tout au choix des traite-
ments, 28,8 % auraient aimé étre plus impliqués, 61,6 % sont satisfaits
et 9,5% auraient souhaité I'étre encore moins. Globalement, la pro-
portion d’enquétés se déclarant satisfaits de leur implication dans
le choix des traitements augmente donc avec le degré d’implication
effectivement expérimenté (p < 0,001, figure 5.1). Pour la suite des
analyses, nous utiliserons une variable de satisfaction a deux moda-
lités: les satisfaits et les insatisfaits (c’est-a-dire ceux qui auraient
souhaité participer plus ou moins).

SATISFACTION DES REPONDANTS SELON QU’ILS AIENT DECLARE ETRE
PAS DU TOUT, UN PEU OU BEAUCOUP ASSOCIES AU CHOIX DES TRAITEMENTS (%)
(VICAN2 2012)
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Non, pas du tout Oui, un peu Oui, beaucoup
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>>> Facteurs sociodémographiques associés a la participation
au choix des traitements

La figure 5.2 illustre la différence de degré de participation expéri-

menté par les hommes et les femmes: une majorité relative I’hommes

(38,6%) déclarent avoir participé «beaucoup » au choix de leurs trai-

tements, alors qu’une majorité relative de femmes (47,7 %) dit ne pas

avoir participé du tout.

Le tableau 5.1. détaille les fac-  FIGURE 5.2.
S : DEGRE DE PARTICIPATION AU CHOIX DES TRAITEMENTS
teurs sociodémographiques  SELON LE SEXE (VICAN2 2012)

associés a 'implication dans le  100%
choix des traitements, pour les 90%

femmes et les hommes sépa- gy i
rément. Pour les deux sexes, 0% beaucoup
la relation entre ige et parti-

60 %

cipation percue au choix des Oui,

. 50% un peu
traitements montre que les

s S A s 40%
enquétés qui étaient agés de
71 ans et plus au moment du 30%

diagnostic ont moins souvent 20% Non, pas
. du tout

eu le sentiment de beaucoup 10%

participer a la prise de décision. 0%

Homme Femme

La langue maternelle a aussi un
impact, dans le sens attendu: les «francophones de naissance » disent
plus souvent avoir été beaucoup associés au choix des traitements
(toutefois cet impact est ici non significatif, du fait de la faible pro-
portion d’enquétés pour lesquels la langue maternelle n’est pas le
francais).

S’agissant des indicateurs relatifs au statut socioéconomique, les
résultats observés sont contrastés pour les hommes et les femmes. En
effet, plus les hommes interrogés sont diplomeés, ou plus les revenus
de leur ménage sont élevés, et plus ils sont enclins a déclarer avoir
beaucoup participé au choix de leurs traitements. De méme, les
hommes qui au moment du diagnostic exercaient un métier d’enca-
drement disent plus souvent avoir été impliqués dans ce choix que
ceux qui avaient un métier d’exécution ou qui ne travaillaient pas.
En revanche, ce gradient socioéconomique n’est pas observé pour les
femmes.
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Tableau 5.1. Degré de participation a la décision médicale selon les caractéristiques
sociodémographiques (% en ligne) (VICAN2 2012)

oui, oui, non, oui, oui, non,

beaucoup unpeu  pasdutout beaucoup un peu  pas du tout

H 18-40 ans 31,7 29,3 39,0 29,6 24,8 45,6

W 41-50 ans 31,3 28,1 40,6 27,5 25,7 46,8

W 51-62 ans 39,2 30,8 30,0 29,3 23,6 471

M 63-70 ans 431 211 35,8 37,4 19,4 433

W 71-82 ans 34,2 23,5 42 3*** 24,9 18,0 57,1%*x
languematernelle
m francais 39,1 24,8 36,1 30,1 22,8 471

B autre langue 29,3 34,8 35,9 ns 25.4 18,3 56,3 ns
Niveaudéudes
M sans diplome 17,9 25,5 56,6 24,1 23,6 52,2

M < baccalauréat 38,0 25,6 36,4 30,5 21,2 48,3

M > baccalauréat 42,9 25,0 321 30,2 23,8 46,0

M non renseigné 60,0 20,0 20,0%** 444 - 55,6 ns
‘Revenu du foyer par unité de consommation au diagnostic
M faible 34,2 25,1 40,7 27,4 20,4 52,2

M intermédiaire 37,9 24,3 37,7 31,3 23,2 45,4

m élevé 46,0 25,0 28,9%** 29,2 22,9 47,9

M inconnu 28,1 31,1 40,7 31,0 22,4 46,6 ns
‘CSPaudiagnosic
B métier d’exécution * 34,7 24,8 40,5 27,9 22,7 49,4

M métier d’encadrement ** 44,0 25,1 30,8 31,8 23,1 45,2

M n’a jamais travaillé 26,7 20,0 53,3 37,6 15,4 47,0

M non renseigné 19,2 40,4 40,4%** 33,3 20,0 46,7 ns

#: agriculteurs, artisans, ouvriers, employés.

##: cadres et cadres supérieurs, chefs d’entreprise.
*XE ¥X X, ns: respectivement significatif au seuil p < 0.001, p < 0.01, p < 0.05, non significatif.

>>> Facteurs cliniques associés a la participation au choix

des traitements
Pour les hommes, le degré d’implication dans le choix des traitements
varie selon la localisation tumorale: la proportion de patients esti-
mant avoir beaucoup participé a la décision varie d’environ 20 % pour
la thyroide (19,0%), la vessie (22,3 %) et le lymphome (23,2 %) jusqu’a
48,5% pour la prostate (tableau 5.2). Ces variations sont moindres
pour les femmes (de 20,7 % pour les VADS a 41,0% pour le col de
P'utérus). S’agissant de la gravité initiale de la maladie, plus la survie
attendue a cinq ans est faible, moins les hommes disent avoir beau-
coup participé au choix des traitements, cette relation n’étant pas
significative parmi les femmes interrogées. Enfin, du point de vue des
traitements regus, les hommes qui ont eu une chimiothérapie ou une
radiothérapie sont moins enclins a juger qu’ils ont beaucoup participé
aux choix de traitement, les résultats étant a la limite de la significati-
vité pour les femmes.
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Tableau 5.2. Degré de participation a la décision médicale selon les caractéristiques cliniques
(% en ligne) (VICAN2 2012)

oui, oui, non, oui, oui, non,

beaucoup un peu  pasdutout beaucoup un peu  pas du tout

M sein - - - 29,7 21,5 48,8
M poumon 25,5 31,1 434 30,2 28,6 41,3
M célon-rectum 30,1 24,6 45,3 32,7 25,8 41,5
M prostate 48,5 25,0 26,5 - - -

m VADS 27,8 33,9 38,3 20,7 31,0 48,3
M vessie 22,3 21,7 56,0 27,8 22,2 50,0
M rein 34,5 17,2 48,3 26,1 23,9 50,0
W thyroide 19,0 38,1 429 23,1 28,2 48,7
® LMNH 23,2 28,0 48,8 25,5 18,2 56,4
® mélanome 34,3 20,0 457 39,7 20,3 50,0
m col de I'utérus - - - 41,0 19,7 39,3
M corps de I'utérus - - OB 29,8 22,6 46,4 ns
Gravité au diagnostic (survie attendue 3 Sans)
m>80% 44,5 23,3 32,3 29,8 22,2 48,0
M entre 50% et 80% 31,5 30,3 38,2 30,9 24,9 442
M entre 20% et 50% 23,9 26,5 49,7 33,2 23,0 439
W<20% 26,3 34,2 39,5 29,4 29,4 41,2
M inconnue 43,3 34,2 37,4%%* 26,2 19,9 53,8 ns

A été traité(® par chimiothérapie depuis le diagnostic:

B non 41,6 23,8 34,6 27,7 24,0 48,3
™ oui 29,4 30,1 40,5%** 32,0 20,8 47,2*
A été traité(® par radiothérapie depuis le diagnostic:

H non 40,0 23,2 36,7 33,1 23,3 43.6
M oui 35,3 30,1 34,6 28,2 22,0 49,9*

**x ¥ ¥ ns:respectivement significatif au seuil p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif.

5.2.2. Les échanges d’informations
avec I’équipe médicale

Les participants étaient également invités a évaluer rétrospectivement
leurs échanges d’information avec les soignants, en se positionnant a
I’égard de cinq assertions correspondant a des problemes de commu-
nication qu’ils pouvaient avoir rencontrés: temps consacré par les
soignants pour répondre a leurs questions jugé insuffisant, informa-
tions médicales trop compliquées, quantité d’informations données
par les soignants trop importante, enfin difficulté du patient a poser
ses questions, soit qu’il était dans I'incapacité de le faire, soit qu’il ne
savait pas comment le faire (figure 5.3).

A chacune de ces cinq difficultés éventuelles de communication avec

les soignants, une large majorité d’enquétés déclare ne jamais y avoir
été confrontée. Toutefois, environ un tiers des personnes interrogées

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer




k'). Relations avec le systéme de soins: choix des traitements, interactions avec les soignants et recherche d’informations

FIGURE 5.3.
DIFFICULTES RENCONTREES LORS DES ECHANGES AVEC L’EQUIPE MEDICALE (VICAN2 2012)

Quantité d’information 8,5
donnée par les soignants ‘ 15,4
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déclare que, «de temps en temps» ou «souvent», les soignants n’ont
pas pris assez de temps pour répondre a leurs questions (35,5 %), que
les informations médicales délivrées étaient trop compliquées (35,2 %),
ou qu’eux-mémes ne savaient pas comment poser leurs questions aux
soignants (33,8 %). Un peu plus rarement, il est arrivé aux enquétés de
se trouver dans I'incapacité de poser des questions (28,5 %), ou d’étre
confrontés a une quantité d’information délivrée par les soignants
trop importante (23,9 %).

A partir de ces cinq assertions, un score de satisfaction des échanges
avec I’équipe médicale a été construit, en recodant numériquement les
réponses, puis en les sommant: 1 pour «souvent», 2 pour «de temps
en temps» et 3 pour «jamais». Ainsi, plus le score est élevé (maximum
15), plus cela traduit une satisfaction élevée vis-a-vis des échanges avec
I’équipe médicale. Quatre catégories de répondants peuvent alors étre
distinguées a partir de ce score variant de 5a 15:
les «insatisfaits » (score entre 1 et 8, un score de 8 correspondant par
exemple a trois réponses «souvent» et deux «de temps en temps »),
catégorie qui regroupe 9,8 % de I’échantillon;
les «assez satisfaits» (score entre 9 et 12, un score de 12 correspon-
dant par exemple 2 trois «jamais», un «de temps en temps » et un
«souvent»), qui correspondent a 26,9 % de I’échantillon;
les «satisfaits » (score entre 13 et 14, soit quatre «jamais» et un «de
temps en temps» Ou un «souvent»), qui réunissent 27,7 % des per-
sonnes interrogées;
enfin les «trés satisfaits », qui ont répondu n’avoir jamais rencontré
aucun des cinq problémes de communication avec les soignants
évoqués dans le questionnaire, cette derniére catégorie regroupant
35,8% des enquétés.
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>>> Facteurs sociodémographiques associés a la satisfaction
a P’égard des échanges avec les soignants

Les hommes sont un peu plus souvent «trés satisfaits» que les
femmes (52,1 % versus 47,9 %, p < 0,001), la satisfaction a I’égard des
échanges d’information avec les soignants étant également plus
fréquente parmi les enquétés les plus agés, ceux exercant un métier
d’encadrement et ceux dont la langue maternelle est le francais. Mais
les variations les plus significatives sont obtenues pour les indicateurs
de statut socioéconomique. En particulier, la proportion de «tres
satisfaits » est de 28,0 % parmi les enquétés dont le ménage a un faible
niveau de revenus, contre 44,7 % parmi les enquétés des ménages les
plus aisés. De méme, comme lillustre la figure 5.4, la proportion de
«tres satisfaits » augmente continiiment avec le niveau de diplome, de
25,8% parmi les «sans diplome » a 43,9 % parmi les enquétés diplomés
de 'enseignement supérieur.

On notera, 1C1 encore, que ces FIGURE 5.4. N

tsul 5 fair  PROPORTION D’ENQUETES TRES SATISFAITS DE
resultats ne sont pas tout a fait | gyrs ECHANGES D'INFORMATION AVEC LES SOIGNANTS
identiques pour les femmes et SELON LE NIVEAU DE DIPLOME PAR SEXE (VICAN2 2012)

. . . 48,7 %
les hommes. Ainsi, parmi les  *°%

hommes, la proportion de «trés ~ 45%

Hommes

satisfaits » varie de 30,2% pourle 0%

Femmes 33,4%

[

25% 23,3%

niveau de revenus le plus faiblea 354

50,5% pour le niveau de revenus
le plus élevé, cette méme varia-
tion étant de moindre ampleur
parmi les femmes (de 26,6% a
37,7%). De méme, la relation

entre satisfaction a 'égard des 0%

20%

15%

échanges d’information avec les 5%

soignants et niveau de diplome 0%
L, Sans diplome Inférieur au Bac Bac ou plus
est plus marquée pour les
hommes que pour les femmes

(figure 5.4).

>>> Facteurs cliniques associés a la satisfaction a I’égard
des échanges avec les soignants

La satisfaction a I’égard des échanges d’information avec I’équipe
soignante varie significativement, du simple au double, selon la loca-
lisation cancéreuse: la proportion de «tres satisfaits» est minimale
parmi les personnes atteintes d’un cancer du poumon (23,2 %) ou des
VADS (25,5 %), et maximale parmi les enquétés atteints d’un cancer
de la thyroide (39,0 %), d’un mélanome (40,4 %), ou d’un cancer de la
prostate (41,9 %).
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Cette satisfaction est également négativement corrélée a la gravitcé
initiale du cancer: parmi les enquétés dont le taux de survie attendu
était initialement supérieur a 80 %, 36,7 % sont «tres satisfaits» de
leurs échanges avec les soignants, contre 23,2% de ceux dont le taux
de survie attendu était inférieur 4 20 %.

Participation au choix des traitements et satisfaction a

P’égard des échanges avec les soignants
Notons enfin que le degré de participation au choix des traitements
est tres lié a la satisfaction exprimée a ’égard des échanges d’infor-
mation avec 'équipe soignante. Ainsi, parmi les personnes qui disent
avoir été beaucoup associées au choix de leurs traitements, 49,2 % sont
«tres satisfaits» de leurs échanges avec les soignants, contre 28,5%
parmi ceux qui n’ont été qu’un peu associés a ce choix, et 29,0 % parmi
ceux qui n’ont pas été associés du tout (p < 0,001).

De méme, la satisfaction a ’égard du degré d’implication dans les
choix thérapeutiques est liée a la satisfaction a I’égard des échanges
d’information avec ’équipe soignante: parmi les personnes satisfaites
de leur implication, 43,8 % sont «trés satisfaites» de leurs échanges
d’information avec les soignants, contre seulement 11,1 % parmi celles
qui auraient voulu étre davantage associées a ce choix, et 20,4 % parmi
celles qui auraient souhaité au contraire une moindre implication.

5.2.3. La recherche d’information en dehors
de I’équipe médicale

Il arrive que les patients recherchent par eux-mémes de 'information
sur leur maladie et ses traitements, ailleurs qu’aupres des soignants.
Lorsque de I'information supplémentaire a été recherchée, la source
la plus fréquente est Internet: 45,9 % des enquétés ont déclaré y avoir
effectué des recherches sur leur maladie et ses traitements (figure 5.5).
En outre, 37,1% des enquétés se sont adressés a d’autres personnes
atteintes de la méme maladie qu’eux, 30,8% a des amis ou a des
membres de leur famille, et seulement 3,8% a une association de
malades, sachant que 17,0% disent avoir mobilisé une autre source
d’information.

Globalement, 31,1% des répondants n’ont pas recherché d’infor-
mation en dehors des échanges avec I’équipe médicale, 39,7 % ont
mobilisé une source d’information supplémentaire parmi celles citées
plus haut, 22,0% ont mobilisé deux sources, 13,1% en ont mobilisé
trois, et seuls 4,1 % ont mobilisé quatre sources ou plus.
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FIGURE 5.5.
FREQUENCE DE RECHERCHE D’INFORMATION EN DEHORS DE UEQUIPE MEDICALE,
SELON LA SOURCE D’INFORMATION (VICAN2 2012)

Association
de malades

Autre

Amis/famille

Personne atteinte
de la méme maladie

Internet 45,9

0% 10 % 20% 30 % 40 % 50 %

>>> Facteurs sociodémographiques associés a la recherche
d’information

Concernant les trois sources d’information le plus souvent citées

(Internet, personnes atteintes de la méme maladie, amis ou famille),

le tableau 5.3 montre que les facteurs sociodémographiques associés

sont globalement les mémes.

De facon générale, les femmes font plus souvent que les hommes des
recherches d’information en dehors de I’équipe soignante (sauf pour
Internet), la fréquence de ces recherches décline nettement avec I'age
(par exemple, 68,9% des patients 4gés de 18 a 40 ans au diagnostic
ont recherché de 'information sur Internet, contre seulement 25,5 %
des 71-82 ans), cette fréquence augmente également avec le niveau
de diplome, comme avec le niveau de revenus du ménage, enfin dans
une moindre mesure elle est plus élevée parmi les métiers d’encadre-
ment. Ces comportements de recherche d’information aupres de
sources alternatives sont donc socialement différenciés. Notons par
ailleurs que si I'on réalise des analyses séparées pour les hommes et les
femmes, les résultats obtenus en croisant recherche d’information et
indicateurs de statut socioéconomique sont cette fois trés similaires.
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Tableau 5.3. Recherche d’information auprés de différentes sources (Internet, amis/famille,
autres patients), selon le profil sociodémographique (% en ligne) (VICAN2 2012)

Autres personnes
Internet Amis/famille atteintes

B homme 45,1 26,9 34,0

m femme 46,7 ns 34 3*%* 39,8%**
Ageaudiagnosic
W 18-40 ans 68,9 36,7 411

m 41-50 ans 63,4 40,1 44,7

W 51-62 ans 52,7 32,1 40,3

M 63-70 ans 40,1 29,7 37,4

W 71-82 ans 25,5 *** 22,6%** 26,0%**
Niveaudétudes
W sans diplome 25,2 23,5 30,7

M < baccalauréat 37,0 27,0 36,3

M > baccalauréat 61,2 36,9 391

M non renseigné 37,5%%* 13,3*** 60,0%*

‘Revenu du foyer par unité de consommation au diagnostic
M faible 33,9 25,2 30,6

M intermédiaire 47,4 31,1 39,2

o élevé 58,6 36,3 41,4

M inconnu 34,2%%* 28,1%** 30,8%**
‘CSPaudiagnostic
W métier d’exécution * 38,1 29,2 38,0

M métier d’encadrement #* 58,3 33,0 37,3

M n’a jamais travaillé 291 32,2 27,5

M non renseigné 45,9% %% 24,2* 18,3%*

#: agriculteurs, artisans, ouvriers, employés.

##: cadres et cadres supérieurs, chefs d’entreprise.
*%% ¥ ¥ ns:respectivement significatif au seuil p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif.

>>> Facteurs cliniques associés a la recherche d’information

Du point de vue de la localisation cancéreuse, les personnes atteintes
d’un cancer de la thyroide sont les plus nombreuses a avoir recherché
de 'information sur Internet concernant leur maladie et ses traite-
ments (76,0%), loin devant les autres patients (avec des proportions
de 'ordre de 50% pour les personnes atteintes d’un cancer du sein
(47,7 %), du poumon (48,2%), de la prostate (48,3 %), d’'un méla-
nome (54,1%) et d'un lymphome (54,4 %), la proportion la plus faible
(29,8 %) étant celle des femmes atteintes d’un cancer du corps de
l'utérus). La recherche d’information aupres d’amis ou de la famille
est plus fréquente pour les enquétés atteints d’'un cancer du sein
(39,8%) ou de la thyroide (38,0 %) (contre 17,5% pour ceux atteints
d’un cancer du célon-rectum et 18,0 % pour ceux atteints d’un cancer
de la vessie). Quant aux personnes sollicitées atteintes de la méme
maladie, elles sont plus souvent mobilisées par les enquétés atteints
d’un cancer du sein (50,1 %) ou de la prostate (46,0%) (contre 15,2%
pour le mélanome, 15,5 % pour le cancer du corps de 'utérus et 12,4 %
pour les VADS). La gravité initiale de la maladie, mesurée par le taux
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de survie attendu, n’est pas associée a la recherche d’information sur
Internet; en revanche, la recherche d’information aupres des amis ou
de la famille, ou aupres de personnes atteintes de la méme maladie, est
plus fréquente lorsque le taux de survie attendu est plus élevé.

Participation au choix des traitements, satisfaction

al’égard des échanges avec les soignants et recherche

d’information
Les personnes qui estiment avoir été beaucoup associées au choix
de leurs traitements ont plus souvent recherché de I'information
sur Internet (50,4 %, contre 41,7 % parmi celles qui disent n’avoir pas
été du tout associées a ce choix), aupres de personnes atteintes de la
méme maladie (40,0 % contre 34,1 %), comme aupres d’amis ou de leur
famille (34,2 % contre 27,7 %).

De méme, s’agissant des souhaits exprimés, les personnes qui auraient
voulu étre davantage associées au choix de leurs traitements sont
celles qui ont le plus souvent recherché de I'information sur Inter-
net (57,9 %, contre 25,2 % parmi celles qui auraient préféré étre moins
associées), aupres de personnes atteintes de la méme maladie (43,2 %
contre 29,7%), ou aupres d’amis ou de leur famille (36,7 % contre
18,3 %).

Enfin, si les personnes «tres satisfaites» de leurs échanges d’infor-
mation avec I’équipe soignante ont moins souvent recherché de
l'information sur leur maladie et les traitements aupres d’autres per-
sonnes atteintes de la méme maladie (31,7 %, contre 40,1 % parmi les
enquétés moins satisfaits a cet égard), ou aupres d’amis ou de leur
famille (27,2 % contre 32,8 %), en revanche la satisfaction a 'égard des
échanges avec les soignants n’est pas corrélée avec la recherche d’in-
formation sur Internet.
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Dix ans apres la Loi n°® 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits
des malades et a la qualité du systeme de santé, 'implication des
patients dans les décisions de traitements du cancer reste un enjeu
important, comme en témoigne le rapport 2012 sur les droits des usa-
gers de la Conférence nationale de santé qui a pour titre « Réduire les
inégalités d’acces a la santé... en renforcant la participation des usa-
gers». Lenquéte VICAN2 montre que 57,8 % de répondants estiment
avoir participé (un peu ou beaucoup) aux décisions de traitements et
74,2 % sont satisfaits du degré d’implication expérimenté. La satisfac-
tion croit avec le niveau d’implication. Bien qu’un enquété sur cing
ait fait part d’une participation insuffisante, de son point de vue,
aux décisions relatives a ses traitements, la tendance a I'implication
des patients dans ces décisions [17] parait confirmée. Alors que des
questions identiques ont été posées dans les enquétes VICAN2 et
ALD1 (conditions de vie de personnes diagnostiquées avec un cancer
en 2004), les taux de participation et de satisfaction étaient légere-
ment moins élevés dans 'enquéte ALD1 (57,8 % et 74,2 % versus 53,6 %
et 69,5%) [14,18]. Les résultats de 'enquéte ALD1 avaient de méme
mis en évidence I’hétérogénéité des préférences des patients vis-a-vis
de I'implication au choix des traitements et donc la nécessité pour les
professionnels de s’adapter a chacun.

Concernant les facteurs susceptibles d’avoir un impact sur 'implica-
tion dans les décisions de traitements, 'effet d’un 4ge avancé a déja écé
montré dans les études publiées. Alors que les essais cliniques incluent
peu ou pas de personnes agées qui, par ailleurs, présentent fréquem-
ment une ou plusieurs comorbidités, 'implication de ces patients
dans les décisions de traitements parait souhaitable, mais peut se
heurter a leur désir de laisser le médecin décider seul des choix de
traitements [19,20]. De méme que pour les patients plus jeunes, I'im-
plication dans les choix thérapeutiques se traduit par une plus grande
satisfaction exprimée a I’égard de la prise en charge [21]. Par ailleurs,
Ienquéte VICAN2 confirme la moindre implication et la moindre
satisfaction des femmes par rapport aux hommes [14,22], de méme
que I'impact positif d’un niveau socioéconomique élevé (approché
par le niveau d’études, la catégorie socioprofessionnelle ou le niveau
de revenus) sur la participation aux décisions thérapeutiques pour les
hommes [23]. Ainsi, le fait qu’'un enquété sur deux environ exprime
une satisfaction vis-a-vis des échanges avec I'équipe médicale ne doit
pas éclipser I'impact des caractéristiques sociodémographiques a
P’avantage des plus favorisés et des hommes [24-26], souvent expliqué
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par la plus grande proximité sociale entre médecins spécialistes et
patients de catégories socioprofessionnelles favorisées [27].

En conclusion, ces résultats montrent I'importance d’améliorer la
communication entre les acteurs de la décision médicale et de 'adap-
ter a ’age, au genre et a la catégorie socioprofessionnelle des patients.
En effet, la possibilité de recherche d’informations complémentaires
sur la maladie et ses traitements, notamment sur Internet, suggeére un
renforcement des inégalités socioéconomiques dans la participation
aux décisions de traitements. Alors que I'’étude VICAN2 montre que la
recherche d’informations complémentaires est plus fréquente parmi
les patients tres impliqués dans les décisions de traitements, I'effet du
niveau d’études est observé a la fois sur le degré d’implication dans
les décisions et sur les comportements de recherche d’information.
Or, 'implication des patients les moins favorisés socialement dans
les décisions de traitements trouve une justification forte au vu des
répercussions du cancer et de ses traitements sur leur vie courante et
professionnelle.
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L’ESSENTIEL

Chirurgie, radiothérapie et chimiothérapie

A deux ans du diagnostic, 17 % des patients ont une maladie évolutive

et trois patients sur cinq déclarent conserver des séquelles suite
a la prise en charge de leur maladie

Des séquelles particulierement lourdes dans certaines localisations...

...mais également des séquelles importantes dans des localisations
dites «de bon pronostic»

Insiur
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6.1.1. Traiter le cancer

Les progres réalisés dans la prise en charge et le traitement de nom-
breux cancers ces derniéres années ont permis d’améliorer la survie
et les conditions de vie des personnes atteintes, méme si tous les
cancers ne répondent pas aux traitements et si les effets secondaires
des thérapies peuvent parfois étre difficiles a supporter. Les possibili-
tés thérapeutiques sont nombreuses et varient selon les localisations
tumorales. Chirurgie, radiothérapie, chimiothérapie et hormonothé-
rapie sont les principaux traitements, utilisés seuls ou en association.
Bien que les chimiothérapies cytotoxiques traditionnelles restent le
traitement médical de référence de nombreux cancers, les thérapies
ciblées sont devenues en quelques années 'une des composantes
importantes du traitement de plusieurs localisations cancéreuses
comme le sein, le colon, le poumon, le rein ou les lymphomes, qu’il
s’agisse du traitement des formes localisées ou avancées [1-3].

1l existe en France, comme au niveau international, des recomman-
dations thérapeutiques ou référentiels de soins pour de nombreuses
localisations cancéreuses, qui intégrent, a travers des mises a jour
réguliéres, les nouvelles options thérapeutiques scientifiquement
validées [4-6]. Néanmoins, le schéma thérapeutique proposé a chaque
patient, méme s’il s’appuie sur les recommandations en vigueur, reste
individualisé et est le résultat de la concertation pluridisciplinaire
d’une équipe thérapeutique associant des médecins de disciplines
différentes. Malgré I'existence de ces consensus thérapeutiques, des
inégalités de prise en charge ont été décrites, notamment pour les
cancers du colon, du poumon et du sein [7-10].

6.1.2. Séquelles

Les séquelles des traitements du cancer sont nombreuses et variées.
Elles sont plus ou moins graves et restent étroitement liées aux
types de traitements administrés. Ces séquelles sont déterminantes
des conditions de vie avec ou aprés un diagnostic de cancer dans la
mesure ol leurs répercussions physiques ou psychologiques et les
limitations qu’elles imposent peuvent nuire a la réinsertion sociale
ou a la réintégration professionnelle des personnes. Ces séquelles
peuvent avoir un caractere réversible ou pas et de fait, rester transi-
toires ou devenir définitives. A ce titre, la douleur et la fatigue sont
les plus connues des séquelles transversales dans la mesure ot elles
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peuvent affecter 'ensemble des personnes atteintes quelle que soit la
localisation concernée. Deux chapitres de cet ouvrage leur sont entie-
rement consacrés (chapitres 9 et 10). La variation du poids est une
autre séquelle qui concerne de nombreuses localisations. Initialement
symptome, la perte de poids peut devenir une conséquence des trai-
tements d’abord a court terme, par 'anorexie qu’ils induisent, puis a
moyen et long termes lorsqu’ils affectent les mécanismes de la diges-
tion (troubles de 'absorption...) ou lorsqu’ils provoquent un dégat
viscéral chronique (perturbation de la fonction rénale...) [11]. Il est
important de surveiller la perte de poids, car la dénutrition constitue
un facteur de mauvais pronostic dans certains cancers comme ceux
des VADS. Outre le fait qu’elle conduise a une majoration du risque
de toxicité de la chimiothérapie, ainsi qu’a sa moindre efficacité, la
dénutrition augmente le risque de complications, diminue la survie
et impacte fortement la qualité de vie des patients [12]. Inversement,
pour les personnes atteintes, certains traitements spécifiques, comme
la chimiothérapie, ’hormonothérapie, ou encore I'arrét thérapeutique
alissue de la phase aigué de la maladie peuvent s’accompagner d’une
prise de poids plus ou moins importante. A ce titre, la nutrition est un
enjeu de premier plan dans la prise en charge des personnes atteintes
avant, pendant et apres la phase de traitement [13-15]. Une prise de
poids importante pourrait méme accroitre les risques de récidive dans
certaines localisations, comme le cancer du sein [16]. Le chapitre 17 de
cet ouvrage est dédié aux problemes d’alimentation.

6.1.3. Quelle santé pergue?

La création deés 2006 d’'un mini-questionnaire européen sur ’état
de santé de la population a permis de disposer de données compa-
ratives pour vint-cinq pays européens. Méme si ces informations
restent relatives, car uniquement fondées sur une autoévaluation,
elles permettent néanmoins d’appréhender, sur un mode déclaratif,
le ressenti des personnes et représentent dans une certaine mesure,
des indicateurs prédictifs de morbidité rapidement accessibles pour
une population ou un groupe d’individus donné. Tout comme peut
le faire la mesure de la «qualité de vie », I'évaluation de la santé percue
permet de situer les personnes vivant avec ou aprés un cancer dans le
cadre plus large de la population frangaise, et par suite, de la popula-
tion européenne [17].
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6.1.4. Evolution du cancer: 'importance des autres
maladies

Si le suivi de I’évolution de la maladie cancéreuse s’est longtemps
limité a la survenue de certains événements: rémission, guérison ou
récidive, aujourd’hui, avec 'amélioration du pronostic, le suivi des
personnes confrontées au cancer doit prendre en compte d’autres
événements constitutifs de cette évolution. En effet, de nombreux tra-
vaux ont montré qu’apres un cancer I’état de santé est dégradé par
rapport au reste de la population [18-19] parce que la maladie et/ou
ses traitements peuvent étre responsables d’effets secondaires a long
terme ou de séquelles définitives, qui parfois s’ajoutent a des comor-
bidités préexistantes [20]. De plus, les personnes ayant eu un cancer
ont un risque accru de développer un deuxiéme cancer par rapport a
la population générale [21]. Les besoins de santé et de prise en charge
restent donc élevés a distance de la maladie.

Dans ce chapitre, apreés avoir décrit les traitements spécifiques du
cancer que les enquétés ont déclaré avoir recus depuis le diagnostic
de leur maladie, un sous-chapitre sera consacré aux séquences thé-
rapeutiques proposées. Le détail des traitements recus repose sur les
informations issues des dossiers médicaux des personnes. Ces infor-
mations ont été transmises par les équipes médicales impliquées dans
la prise en charge de leur maladie et concernent les mois suivant le
diagnostic du cancer. Pour chaque localisation, les différents types
de traitements sont décrits ainsi que les séquences thérapeutiques les
plus fréquemment rencontrées. Cette présentation sera suivie d’une
description de 'ensemble des séquelles les plus fréquemment rappor-
tées par les participants apreés le traitement de leur cancer, notamment
la variation du poids. Enfin, les données relatives a I’évolution de la
maladie depuis le diagnostic seront présentées en conclusion de ce
chapitre.
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6.2. RESULTATS

6.2.1. Traitements administrés depuis le diagnostic
selon les déclarations des personnes
enquétées

>>> Chirurgie, chimiothérapie et radiothérapie

Chirurgie. C’est le traitement le plus courant (rapporté par 84,6 % des
enquétés), car a 'exception des personnes présentant un lymphome,
la quasi-totalité des enquétés ont déclaré avoir été opérés dans le cadre

FIGURE 6.1. du traitement de leur cancer

CHIRURGIE DEPUIS LE DIAGNOSTIC PAR LOCALISATION (figure 6.1).
(VICAN2 2012) . ! X .
Radiothérapie. Apres la

Sein chirurgie, la radiothérapie
Poumon est souvent utilisée dans les
Colon rectum soins spécifiques du cancer.
Prostate Chez les enquétés, 48,7 %
VADS ont déclaré avoir suivi une
Veasie radiothérapie (1 ,7% étant
_ encore en traitement au
e moment de 'enquéte), 0,9 %
Thyroide ont refusé de suivre des
Lymphome séances de radiothérapie et
Mélanome 50,5% n’ont pas recu ce type
Col de I'utérus de traitement. La prescrip-
Corps de I'utérus tion de radiothérapie est tres
Non  \ oui variable selon la localisation
du cancer (figure 6.2).
FIGURE 6.2.

RADIOTHERAPIE ADMINISTREE DEPUIS LE DIAGNOSTIC
PAR LOCALISATION (VICAN2 2012)

Traitement en cours

Teaitement fini le cadre de cette enquéte,

Chimiothérapie. Dans

Sein

sss% 37,9 % des personnes inter-
rogées ont déclaré avoir recu

Poumon

une chimiothérapie dont

Célon rectum

4,9% qui avaient encore des

Prostate

VADS séances de chimiothérapie au

moment de Penquéte, 1,5%

Vessie .
e ont refusé ce traitement et
emn
60,6 % n’ont pas recu de chi-
Thyroide A , . N
miothérapie. Le recours a une
Lymphome . . . . .
yme chimiothérapie pour traiter
Mélanome

le cancer dépend bien sir de

Col de l'utérus lalocalisation tumorale et du

stade évolutif (figure 6.3).

Corps de |'utérus
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>5> i FIGURE 6.3, B
Autr.es traitements CHIMIOTHERAPIE ADMINISTREE DEPUIS LE DIAGNOSTIC
spécifiques du cancer PAR LOCALISATION (VICAN2 2012)
Hormonothérapie (cancer du Traitement en cours .
raitement fini

sein et cancer de la prostate Sein |
hormonodépendants). Lors-

Poumon
b . . J : b
qu’il est prescrit, il s’agit d'un Colon rectum

traitement adjuvant au long Prostate

cours dans le cadre du cancer vADS
du sein (5 ans) et d’un traite- Veus
‘essie
ment dont la durée dépend du
Rein
stade de la tumeur dans le cadre

Thyroide
du cancer de la prostate. Un vt
Lymphome

83,7 %

traitement par hormonothé-
rapie a été proposé a 70,5% des Mélanome
femmes atteintes d’un cancer du o' del'utérus
sein, ayant participé a 'enquéte: CIOLFt’:rﬂz

92,2% d’entre elles continuent

a prendre ce traitement, 6,6 % ont arrété de le prendre et 1,2% l'ont
refusé. Chez les hommes traités pour un cancer de la prostate, 20,5 %
déclarent s’étre vu proposer ce type de traitement: parmi eux, 64,4 %
sont encore sous traitement, 31,4% 'ont arrété et 4,2 % ont refusé de
le prendre.

Irathérapie 9 (cancer de la thyroide). 73,8% des personnes inter-
rogées ayant un cancer de la thyroide déclarent avoir bénéficié d'une
irathérapie.

Instillations endovésicales (cancer de la vessie). 60,1 % des per-
sonnes présentant un cancer de la vessie ont eu des instillations
endovésicales.

Autogreffe de cellules souches (lymphome). 13,6 % des patients
traités pour un lymphome disent avoir bénéficié d’une greffe de
cellules souches.

(10) Traitement a I'iode radioactif (iode 131).
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6.2.2. Traitements regus et séquences
thérapeutiques selon les données transmises
par les médecins des participants

Les données qui suivent ne concernent que les répondants pour
lesquels des données médicales ont pu étre recueillies, ceci peut expli-
quer lexistence de différences ponctuelles minimes entre certains
pourcentages présentés ici et ceux qui sont issus des déclarations des
participants présentés dans le paragraphe précédent et dans d’autres
chapitres de 'ouvrage. Les séquences thérapeutiques correspondent
aux traitements recus depuis le diagnostic (traitement initial et éven-
tuellement traitement des rechutes).

>>> Cancer du sein

La majorité des cancers du sein ont été diagnostiqués a un stade
précoce: 10,4% de cancers in situ et 77,5% de stades I ou IIMY. La
quasi-totalité des femmes ont été traitées par chirurgie. Pres d’un
tiers a eu une ablation totale du sein (d’emblée ou dans un second
temps) et la moitié un curage des ganglions lymphatiques axillaires.
Viennent ensuite par ordre de fréquence dans les thérapies recues: la
radiothérapie (88,1% des cas), la chimiothérapie (50,2 % des cas) et le
traitement par trastuzumab pour les tumeurs ayant des récepteurs
HER2. Prés de 99% des femmes dont les tumeurs présentaient des
récepteurs HER2 + ont regu un traitement par trastuzumab.

Tableau 6.1. Traitements du cancer du sein selon I’dge des participantes (VICAN2 2012)

Total (%) 18-49 ans (%) 50-74ans (%) 75-82ans(%) p
M tumorectomie® 72,3 66,0 75,3 70,0
B mastectomie totale 30,8 36,7 28,3 30,0
B curage axillaire 50,4 56,0 458 74,3
M reconstruction mammaire 9,5 16,6 7,2 0
M adjuvante 42,8

B néoadjuvante 7,4

M trastuzumab®

W tamoxiféne 239 59,4 10,3
M antiaromatases 453 6,0 60,3 72,5

(#) Certains médecins ont signalé des tumorectomies ayant précédé des mastectomies totales.

(##) Sur le total de P’échantillon.

(###) Certaines femmes ont pu recevoir successivement les deux types de traitement (survenue de la ménopause ou intolérance a 'un
des produits).

**p <0,01; ***p <0,001; ns = non significatif.

(11) Les stades et grades sont détaillés dans le tableau 2.2 du chapitre 2.
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A lissue de cette premiére série de traitements, prés des trois quarts
des femmes ont re¢u un traitement hormonal. Ce traitement ne peut
étre proposé qu’aux femmes ayant des tumeurs hormonosensibles
(présence de récepteurs aux cestrogénes et/ou a la progestérone).
Le tamoxifene est le traitement de référence chez les femmes non
ménopausées et les antiaromatases sont en général prescrites en pre-
miére intention chez les femmes ménopausées (tableau 6.1).

Les femmes de plus de 74 ans ont été moins souvent traitées par
chimiothérapie que les plus jeunes et elles ont plus souvent eu un
curage axillaire. Aprés ajustement sur le stade de la maladie, le niveau
d’études et le fait d’avoir eu des enfants, 'augmentation de I'4ge reste
significativement associée a la moindre prescription de chimiothé-
rapie (tableau 6.1.bis).

Tableau 6.1bis. Facteurs associés au fait d’avoir été traitée par chimiothérapie - cancer du sein
(VICAN2 2012)

OR ajusté

M stade 0, | (réf.)

m stade |l 9,2 [6,4-13,1]
o stade Il 28,1 [16,3 - 48,4]
® stade IV 23,4 [9,1-60,1]
M stade X - -

® <50ans 17,5 [8,2-37,7]
® 50-74 ans 8,0 [3,9 - 16,3]

W 75 et plus (réf.) -1-

M sans diplome
W < baccalauréat (réf.) -1-
M > baccalauréat

[0,9-2,7]
[0,9-1,9]

M avec enfant(s) (réf.)
M sans enfant 1,2 [0,8-1,8]

*p<0,05;*** p<0,001; ns = non significatif.
# p-valeur calculée sur les données renseignées.

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer




k’i Traitements, séquelles et évolution

m Séquence thérapeutique

La séquence thérapeutique la plus fréquente associe chirurgie, chimio-
thérapie adjuvante ou néoadjuvante et radiothérapie. Elle concerne
globalement 46,5 % des femmes de I’échantillon et 63,0 % des femmes
de moins de 50 ans. La séquence thérapeutique dépend considérable-
ment du stade de la maladie (figure 6.4). Chirurgie et radiothérapie
sont les traitements principaux des stades précoces. A partir du stade II,
la majorité des patientes ont recu, en plus de I'association chirurgie/
radiothérapie, une chimiothérapie adjuvante ou néoadjuvante. La
séquence thérapeutique varie également selon ’age des femmes, la
différence portant essentiellement sur la chimiothérapie (figure 6.5).

L’hormonothérapie qui est un traitement de longue durée (5 ans) et
le traitement par trastuzumab n’ont pas été intégrés aux séquences
thérapeutiques présentées dans les figures ci-apres.

Insiur
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FIGURE 6.4.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE - CANCERS DU SEIN (VICAN2 2012)

90 %
CHIR + CHIMIO + RX

80 % f

CHIR + RADIO

x|

60 %

50 %

40 %

CHIR = chirurgie seule.

CHIR + RADIO = chirurgie et radiothérapie.

CHIR + CHIMIO + RX = chirurgie et radiothérapie
et chimiothérapie adjuvante ou néoadjuvante.

30 %

20%
Autres TRT = chimiothérapie seule/radiothérapie
seule/association chirurgie et chimiothérapie ou
chimiothérapie et radiothérapie.

10 %

0% Aucun = aucun traitement.

stade | stade Il stade lll  stade IV stade X

CHIR Aucun Autres TRT

Stade X = inclassables (2% des patientes avec un cancer du sein).

FIGURE 6.5.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON L’AGE - CANCERS DU SEIN (VICAN2 2012)

80 % f CHIR + RADIO
CHIR + CHIMIO + RX
70% f

60 %
50 %
40 %
CHIR = chirurgie seule.

CHIR + RADIO = chirurgie et radiothérapie.

CHIR + CHIMIO + RX = chirurgie et radiothérapie
et chimiothérapie adjuvante ou néoadjuvante.

30 %

20 %

Autres TRT = chimiothérapie seule/radiothérapie
seule/association chirurgie et chimiothérapie ou
chimiothérapie et radiothérapie.

10 %

0% Aucun = aucun traitement.

75 ans et plus
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>>> Cancer du poumon

Plus de la moitié des répondants avaient des cancers évolués au
moment du diagnostic (10,3 % de cancers a petites cellules non opérables
et considérés comme de mauvais pronostic et 89,7% de cancers non
a petites cellules dont preés de la moitié était des stades III ou IV1?).
Le traitement le plus administré pour les cancers du poumon a été
la chimiothérapie (72,0% des cas), mais prées de 60% des participants
avaient une tumeur résécable et ont pu bénéficier d’une chirurgie.
Dans la majorité des cas, il s’agissait d’une lobectomie, seuls 8,2 %
des patients ont eu une pneumonectomie. Comme autre traitement
adjuvant, 45,5 % des participants ont été traités par radiothérapie, les
zones irradiées étant le plus souvent le thorax (25,4 % des cas), mais
aussi I'encéphale, soit dans sa totalité (a visée préventive) soit dans
le cadre du traitement local de métastases cérébrales (9,7 % des cas).
Prés d’un patient sur cinq a été traité par radiochimiothérapie conco-
mitante et un patient sur cinq a regu une thérapie ciblée. Les deux
molécules le plus souvent prescrites ont été I'erlotinib (11,7 %) et le
bevacizumab (6,1 %).

Tableau 6.2: Traitements du cancer du poumon selon I’age des participants (VICAN2 2012)

Total (%) 18-52 ans (%) 53-82 ans (%)

B pulmonaire
W autre &

® adjuvante
B néoadjuvante

W dont thorax

® chirurgie des métastases ou curage ganglionnaire.
*p < 0,05; ns = non significatif.

m Séquence thérapeutique

Plus d’un tiers des participants (36,4 %) ont bénéficié d’une chirur-
gie associée a un ou plusieurs autres traitements (chimiothérapie,
thérapie ciblée, radiothérapie, chimioradiothérapie concomitante),
23,3% ont eu seulement une chirurgie, 26,8 % ont recu une radiothé-
rapie et une chimiothérapie successives ou concomitantes, 11,1 % une
chimiothérapie seule, 0,9 % une radiothérapie seule et 1,5 % aucun trai-
tement. Les types de traitements regus sont bien sar fortement liés au
stade de la maladie et a I’histologie du cancer: 77,1 % des participants

(12) Les stades au diagnostic pour les cancers du poumon sont détaillés dans le tableau 2.9 du
chapitre 2.
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ayant un cancer a petites cellules ont re¢u une association de radiothé-

rapie et de chimiothérapie soit concomitante (45,7 %), soit de facon
séparée (31,4%), 63,9 % des cancers non a petites cellules (CNPC)
ont été quant a eux traités par chirurgie seule (24,8 %) ou associée a
d’autres traitements (39,1%). Parmi les CNPC, 92,1 % des stades préco-
ces (stades I-II) ont bénéficié d’une chirurgie et seulement 40,6 % des

stades plus avancés (III-1V). Les figures 6.6 et 6.7 détaillent les séquen-

ces thérapeutiques respectivement selon I’age des participants et selon

le stade au diagnostic pour les CNPC.

Les patients ayant un cancer du poumon au stade 0 ont eu exclusive-

ment de la chirurgie (non représentée dans la figure 6.7).

FIGURE 6.6.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON L’AGE - CANCERS DU POUMON (VICAN2 2012)
35%
/ CHIMIO + RX CHIR + RX
30 %

25%

15%

10 %

5%

0%

CHIR CHIMIO CHIR + CHIMIO CHIR
+ CHIMIO

+RX
FIGURE 6.7.

CHIR = Chirurgie seule.

CHIR + CHIMIO = Chirurgie associée a de la
chimiothérapie +/- thérapie ciblée.

CHIR + CHIMIO + RX = Chirurgie associée a de la

chimiothérapie et a de la radiothérapie successives
ou concomitantes +/- thérapie ciblée.

CHIR + RX = chirurgie associée a de la
radiothérapie.

CHIMIO + RX = chimiothérapie et radiothérapie
successives ou concomitantes +/- thérapie ciblée.

CHIMIO = chimiothérapie seule.
RX = radiothérapie seule.

Aucun = aucun traitement.

SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE TNM - CANCERS DU POUMON NON A PETITES CELLULES

(VICAN2 2012)
90 %

80 %

70 %

60 %

f CHIMIO + RX

CHIR + RX

CHIMIO

stade IV

CHIR
+ CHIMIO

)

50 %

40 %

30%

20 %

10 %

0%

stade | stade Il

CHIR CHIR + CHIMIO

Stade X = inclassable.
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CHIR = Chirurgie seule.

CHIR + CHIMIO = Chirurgie associée a de la
chimiothérapie +/- thérapie ciblée.

CHIR + CHIMIO + RX = Chirurgie associée a de la

chimiothérapie et a de la radiothérapie successives
ou concomitantes +/- thérapie ciblée.

CHIR + RX = chirurgie associée a de la
radiothérapie.

CHIMIO + RX = chimiothérapie et radiothérapie
successives ou concomitantes +/- thérapie ciblée.

CHIMIO = chimiothérapie seule.
RX = radiothérapie seule.

Aucun = aucun traitement.
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>>> Cancer du c6lon et du rectum

Chez les patients inclus dans VICAN2, les cancers colorectaux étaient
a un stade I ou II dans plus de la moitié des cas (54,4%), au stade III
dans un quart des cas (26,7%) et 10,5% des patients avaient des
meétastases d’emblée. Dans deux tiers des cas, il s’agissait de cancers
du célon, dans 28,1 % des cas de cancers du rectum et dans les 5,9%
restants des cancers touchant a la fois le colon et le rectum. La
quasi-totalité des participants ont été traités par chirurgie (98,1%) et
plus de la moitié par chimiothérapie (57,1 %). Les traitements regus
sont détaillés dans le tableau 6.3.

La chimiothérapie et la thérapie ciblée ont été plus souvent prescri-
tes chez les moins de 50 ans que chez les patients appartenant a des
tranches d’age plus élevées. Le stade clinique au diagnostic est le seul
facteur significativement associé a la prescription de chimiothérapie,
comme a la prescription de thérapie ciblée apres ajustement sur I'age,
les principales caractéristiques socioéconomiques des individus et
les caractéristiques de leur commune de résidence. La majorité des
patients ayant une tumeur au stade IV (métastase a distance) ont recu
une thérapie ciblée (79,2 % versus 6,6 % des stades I et 3,6 % des stades I,
p < 0,001). De la méme fagon, les tumeurs de stade III ou IV ont été
traitées trés majoritairement par chimiothérapie (90% des cas, versus
48,9% des stades II et 13,5% des stades I, p < 0,001).

Tableau 6.3 : Traitements du cancer colorectal selon P’age des participants (VICAN2 2012)

18-49 ans 50-74 ans
(%) (%)

Total
(%)

75-82 ans
(%)

W exérése colique ou rectale partielle ou totale 91,7 89,6
m chirurgie colique élargie 1,6 2,8 1,9 =
M colostomie ou iléostomie temporaire 19,4 111 17,9

M colostomie ou iléostomie définitive 2,8 4,4 1,3

>

B hépatectomie partielle 3,0 8,3 2,5 2,6

M lobectomie pulmonaire 1,6 - 2,2 -
M hystérectomie et/ou annexectomie 0,7 2,8 0,6 -
W autres 0,2 - - 1,3

*p <0,05; **p < 0,01; ns = non significatif.

(13) Voir le tableau 2.5 du chapitre 2 pour le détail des stades au diagnostic.

_ Q e La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De 'annonce a 'aprés-cancer




Traitements, séquelles et évolution n

m Séquence thérapeutique

Pour le cancer du colon, le type de traitement le plus fréquent est la
chirurgie associée a une chimiothérapie (47,2 % des cas). Pour le cancer
du rectum qui a la particularité d’étre radiosensible, la séquence thé-
rapeutique la plus fréquente associe radiothérapie, chimiothérapie et
chirurgie. Les figures 6.8 et 6.9 décrivent les séquences thérapeutiques
respectivement selon I’dge et le stade, d’une part pour les cancers du
c6lon et d’autre part pour les cancers du rectum. Dans chaque loca-
lisation, la séquence thérapeutique dépend principalement du stade
TNM de la maladie, la chirurgie seule étant réservée aux stades les
plus précoces.

FIGURE 6.8.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON L’AGE - CANCER COLORECTAL (VICAN2 2012)

Cancer du célon

60 %

50%

40 %

30 %

20 % RX
+ CHIMIO
+ CHIR

10 % [

0% -
75 ans et plus

Aucun TRT CHIR + CHIMIO

Cancer du rectum
80 %

70 %
RX
+ CHIMIO

[ + CHIR

60 %

50 %

40 %

CHIR
+ CHIMIO

=

30 %

Pas de

20% CHIR

10 %

50-74 ans

75 ans et plus

CHIR
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FIGURE 6.9.

SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE TNM - CANCER COLORECTAL (VICAN2 201 2)

Cancer du célon

f CHIR + CHIMIO

120 %

/ CHIR

100 %
80 %
60 %

40 %

RX
+ CHIMIO
+ CHIR

[

20%

0%

Stade 0  Stadel Stadell Stadelll StadelV StadeX  Total
Stade X = inclassable.
Cancer du rectum
120 %
/ CHIR
100 %
RX
+ CHIMIO
80% + CHIR

CHIR + CHIMIO
60 %
40 %

MY

20%
Stade0 Stadel Stadell Stadelll StadelV StadeX  Total
Stade X = inclassable.

CHIR = chirurgie colorectale seule ou associée a
une autre chirurgie.

CHIR + CHIMIO = chirurgie et chimiothérapie
associées ou non avec une autre chirurgie et/ou
une thérapie ciblée.

RADIO + CHIMIO + CHIR = radiothérapie

et chimiothérapie + chirurgie +/- autre
chimiothérapie, chirurgie, thérapie ciblée.

Pas de CHIR = chimiothérapie +/- radiothérapie
+/- thérapie ciblée ou radiothérapie + thérapie
ciblée.

Aucun TRT = aucun traitement.

CHIR = chirurgie colorectale seule ou associée a
une autre chirurgie.

CHIR + CHIMIO = chirurgie et chimiothérapie
associées ou non avec une autre chirurgie et/ou
une thérapie ciblée.

RADIO + CHIMIO + CHIR = radiothérapie

et chimiothérapie + chirurgie +/- autre
chimiothérapie, chirurgie, thérapie ciblée.

Pas de CHIR = chimiothérapie +/- radiothérapie
+/- thérapie ciblée ou radiothérapie + thérapie
ciblée.
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>>> Cancer des voies aérodigestives supérieures

Les deux localisations les plus fréquemment atteintes chez les patients
inclus dans P'enquéte étaient la cavité buccale et le larynx, la moitié
des cancers ayant été détectés a un stade avancé(®. Prés de 80% des
patients ont été traités par chirurgie. La chirurgie radicale a été 'op-
tion thérapeutique retenue dans 22,4 % des cas; 14,5% de I’ensemble
des patients ont bénéficié d’une reconstruction. Plus des deux tiers
des patients ont eu une irradiation des aires ganglionnaires et/ou du
lit tumoral et plus d’un tiers ont regu de la chimiothérapie, le plus
souvent administrée en combinaison avec la radiothérapie. A noter
que 2,0% des patients ont été également traités par curiethérapie
(tableau 6.4).

Tableau 6.4. Traitements des cancers des VADS selon P’age (VICAN2 2012)
Total (%) 18-52 ans (%) 53-82 ans (%)

W chirurgie conservatrice
W chirurgie radicale

W trachéostomie définitive
B curage ganglionnaire

W adjuvante
B néoadjuvante

(*) Traitement chirurgical quel qu’il soit (y compris reconstructions, trachéostomies, chirurgies associées comme gastrostomies et actes

chirurgicaux non précisés).
ns = non significatif.

(14) Le détail des localisations et des stades au diagnostic fait I'objet du tableau 2.11 du
chapitre 2.
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m Séquences thérapeutiques

Les séquences thérapeutiques dépendent de la localisation anatomi-
que du cancer (figure 6.10). Les plus fréquentes ont été la chirurgie
sans traitement adjuvant pour les cancers de la cavité buccale et
du larynx, les associations radiothérapie +/- chimiothérapie et/ou
thérapie ciblée pour les cancers de 'oropharynx et la combinaison
chirurgie + chimiothérapie + radiothérapie pour les cancers de I’hy-
popharynx. Pour une méme localisation, le traitement a été d’autant
plus lourd que le diagnostic avait été fait 3 un stade avancé (figure
6.11, exemple du cancer du larynx).

FIGURE 6.10.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LA LOCALISATION ANATOMIQUE - CANCERS DES VADS (VICAN2 2012)
CHIR
70% T RX
+ CHIMIO
60 %
RX + autres
50 %
CHIR
40% f
CHIR + RX
30 % f
CHIR = chirurgie seule.
20% CHIR + RX = chirurgie + radiothérapie associées
ou non a une thérapie ciblée.
10% CHIR + RX + CHIMIO = chirurgie + radiothérapie
+ chimiothérapie.
RX + autres = radiothérapie seule ou associée a
0% une chimiothérapie ou a une thérapie ciblée.
Cavité buccale Larynx Oropharynx Hypopharynx
FIGURE 6.11. |
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE DE LA MALADIE - CANCERS DU LARYNX (VICAN2 2012)
120 %
CHIR
+RX
+ CHIMIO
100 %
80 % f CHIR
60 %
CHIR + RX
40 % CHIR = chirurgie seule.
RX + autres
CHIR + RX = chirurgie + radiothérapie associées
ou non a une thérapie ciblée.
20% CHIR + RX + CHIMIO = chirurgie + radiothérapie
+ chimiothérapie.
RX + autres = radiothérapie seule ou associée a
0% une chimiothérapie ou a une thérapie ciblée.

stade | stade Il stadelll  stadelVaoub stadelVc
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>>> Lymphomes non hodgkiniens

Plus de la moitié des lymphomes diagnostiqués chez les participants
a lenquéte étaient des lymphomes de haut grade®. Le traitement a
reposé principalement sur la chimiothérapie (98,7 % des patients) et
I'immunothérapie (83,6 % des patients). La polychimiothérapie la plus
souvent prescrite combinait cyclophosphamide, adriamycine, vincris-
tine et prednisone (CHOP), quant a 'immunothérapie, il s’agissait le
plus souvent de rituximab.

Parmi les autres traitements, 21,4 % des patients ont recu une chimio-
thérapie intrathécale (methotrexate ou aracytine ou association des
deux produits) et 19,7 % ont bénéficié d’une autogreffe de cellules
souches, en majorité des sujets jeunes.

Tableau 6.5. Traitements des LMNH selon P’age des participants (VICAN2 2012)

Total (%) 18-60 ans (%) 61-82 ans (%)
m Chimiothérapie 98,7 97,6 100
B Immunothérapie 83,6 81,5 86,0
m Chimiothérapie intrathécale 21,4 22,6 20,2
B Radiothérapie externe 10,5 13,7 7,0
B Autogreffe de cellules souches 19,7 31,5 7,0

***p < 0,001; ns = non significatif.

(15) Les grades et stades au diagnostic sont détaillés dans le tableau 2.15 du chapitre 2.
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m Séquence thérapeutique

Dans plus de la moitié des cas (55,5 %), la séquence thérapeutique a
associé chimiothérapie et immunothérapie +/- radiothérapie. Les

différentes combinaisons thérapeutiques sont présentées selon
l’age et selon le stade de la maladie dans les figures 6.12 et 6.13. Les
traitements les plus lourds ont été donnés aux patients ayant des lym-

phomes de haut grade.

FIGURE 6.12.

SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON L’AGE - LMNH (VICAN2 2012)

70 %

60 %

50 %

40 %

30%

20 %

0%

CHIMIO
+ IMMUNO

CHIMIO
+IMMUNO

f + GREFFE

CHIMIO

+ IMMUNO
J +CIT
18-60 ans

Total\
CHIMIO + IMMUNO

CHIMIO + GREFFE + CIT

CHIMIO
+ GREFFE

{

61-82 ans

K RADIO

FIGURE 6.13.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE- LMNH (VICAN2 2012)

100 %

90 %

80 %

70 %

60 %

50 %

40 %

30%

20 %

10 %

0%

Insiur
NirionaL
DUCANCER

CHIMIO
/ +IMMUNO

CHIMIO
+IMMUNO CHIMIO
CHIMIO +ar + m,:g;éo
+

CHIMIO
+ GREFFE

CHIMIO

+ IMMUNO
+ GREFFE
+CIT

\

Bas grade
stades Il - IV

[ {

Haut Grade
stades Il - IV

Haut Grade
stades | - Il

Bas grade Inclassable
stades | - Il
RADIO

CHIMIO = chimiothérapie +/- chimiothérapie
intrathécale +/- radiothérapie.

CHIMIO + IMMUNO = chimiothérapie

+ immunothérapie +/- radiothérapie.

CHIMIO + IMMUNO + GREFFE = chimiothérapie
+ immunothérapie + autogreffe +/- radiothérapie.
CHIMIO + IMMUNO + CIT = chimiothérapie

+ immunothérapie + chimiothérapie intrathécale
+/- radiothérapie.

CHIMIO + IMMUNO + GREFFE + CIT

= chimiothérapie + immunothérapie + autogreffe
+ chimiothérapie intrathécale +/- radiothérapie.
CHIMIO + GREFFE = chimiothérapie + autogreffe
+/- radiothérapie +/- chimiothérapie intrathécale.
RADIO = radiothérapie seule.

CHIMIO = chimiothérapie +/- chimiothérapie
intrathécale +/- radiothérapie.

CHIMIO + IMMUNO = chimiothérapie

+ immunothérapie +/- radiothérapie.

CHIMIO + IMMUNO + GREFFE = chimiothérapie
+ immunothérapie + autogreffe +/- radiothérapie.
CHIMIO + IMMUNO + CIT = chimiothérapie

+ immunothérapie + chimiothérapie intrathécale
+/- radiothérapie.

CHIMIO + IMMUNO + GREFFE + CIT

= chimiothérapie + immunothérapie + autogreffe
+ chimiothérapie intrathécale +/- radiothérapie.
CHIMIO + GREFFE = chimiothérapie + autogreffe
+/- radiothérapie +/- chimiothérapie intrathécale.
RADIO = radiothérapie seule.
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>>> Cancer de la thyroide

Le cancer de la thyroide a été majoritairement détecté a un stade précoce: 77,5% des
cancers étaient au stade I (voir tableau 2.17 du chapitre 2). Tous les patients ont été
opérés: 97,6 % ont eu une thyroidectomie totale (d’emblée ou en deux temps) et 2,4%
une thyroidectomie partielle. Pour la majorité des patients, la chirurgie a associé thyroi-
dectomie totale et curage ganglionnaire (54,1 % des cas).

Tableau 6.6 Traitements du cancer de la thyroide selon I’age des participants (VICAN2 2012)

Total (%) 18-44 ans (%) 45-82 ans (%)

W thyroidectomie partielle
m thyroidectomie partielle puis totale 7,1 7,1
m thyroidectomie totale d’emblée
M curage ganglionnaire

*p < 0,05; ns = différence non significative.
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m Séquence thérapeutique

La séquence thérapeutique la plus fréquente a concerné 46,4 %
des patients et associait ablation totale de la thyroide, curage gan-
glionnaire et radiothérapie interne vectorisée (iode 131).

FIGURE 6.14.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON L’AGE - CANCER DE LA THYROIDE (VICAN2 2012)

60 % TT + curage + irathérapie

50 %
TT + irathérapie

40% /

30%

20%

Autres
TT + curage traitements

10% [ TT = thyroidectomie totale.
Autres traitements = TT + curage + radiothérapie/
Curage + irathérapie/Thyroidectomie partielle

0% + curage +/- irathérapie.
18-44 ans 45 et plus Total
FIGURE 6.15.

SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE - CANCER DE LA THYROIDE (VICAN2 2012)
120 %

100 %

80 % TT + curage + irathérapie

/[

60 %

Autres
traitements

0% TT + irathérapie
20 % TT = thyroidectomie totale.

Autres traitements = TT + curage + radiothérapie/
Curage + irathérapie/Thyroidectomie partielle
+ curage +/- irathérapie.

0%

Stade | Stade Il Stade Il - Stade IV C Stade X

Stade X = stade inconnu ou inclassable.
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>>> Mélanome

Les mélanomes ont été découverts dans 64,4% au stade 0 ou I (voir
tableau 2.8 du chapitre 2). Le mélanome a fait 'objet d’une exérése
chez 95,5% des patients. Par ailleurs, 14 % des patients ont eu un
curage ganglionnaire et 10,8 % ont recu une immunothérapie par
interféron alpha. Les autres traitements ont été plus rares: chimiothé-
rapie adjuvante dans 3,4 % des cas; radiothérapie externe dans 3,5%
des cas et thérapie ciblée dans 3,9 % des cas.

m Séquence thérapeutique

La grande majorité des patients n’a eu qu’une exérése du mélanome
(74,6 % des cas). Les combinaisons thérapeutiques les plus fréquentes
ont été exérese + curage ganglionnaire (6,5 % des cas) et exérése, avec
ou sans curage, associée a une immunothérapie par interféron alpha

(8,3% des cas).
FIGURE 6.16. .
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE - MELANOME (VICAN2 2012)
100 %
90 %
30 % CHIR|'= exérése du mélanome +/- curage
ganglionnaire.
CHIR
70% CHIR CHIR + Immuno = exérése du mélanome +/-
+ combinaisons TRT curage ganglionnaire + interféron alpha + /-
0% radiothérapie.
CHIR + immuno CHIR + chimio = exérese Elu mélanome +/- curage
0% ganglionnaire + chimiothérapie.
° CHIR + TC = exérése du mélanome +/- curage
40% ganglionnaire + thérapie ciblée +/- radiothérapie.
b
CHIR + combinaisons TRT = exérése du mélanome
o +/- curage ganglionnaire + association de deux
30% ou des trois traitements suivants: thérapie ciblée,
chimio et immunothérapie.
20% Autres TRT = exérése du mélanome
+ radiothérapie (2 cas) ou un seul des traitements
10% suivants: curage, chimio, immuno, radio.
Aucun TRT = aucun traitement
0%

stade 0 stade | stade Il stade Il stade IV stade X

Stade X = stade inconnu ou non calculable.
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>>> Cancer de la prostate

Plus de 60% des cancers de la prostate ont été découverts a un stade
précoce (0 ou I) et ceci quel que soit ’dge des participants (voir
tableau 2.6 du chapitre 2). Plus de la moitié des patients ont été opérés
(57 %) et 39,4% ont eu une radiothérapie. La chirurgie a été le traite-
ment le plus pratiqué chez les plus jeunes, alors que les hommes de
plus de 70 ans ont majoritairement eu une radiothérapie.

Tableau 6.7. Traitements du cancer de la prostate selon ’dge des participants (VICAN2 2012)
Total (%) 50-69 ans (%) 70-82 ans (%)

W résection endoscopique
M prostatectomie radicale

B curage ganglionnaire

*p <0,05; ***p < 0,001; ns = différence non significative.

Par ailleurs, 0,4 % des patients ont bénéficié d’un traitement par ultra-
sons (Ablatherm® HIFU) ou ont eu une castration chirurgicale.
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m Séquence thérapeutique

Traitements, séquelles et évolution E

Chez les patients de moins de 70 ans, la prostatectomie totale, seule

ou parfois associée 4 une hormonothérapie a été le traitement le plus

fréquent. Chez les plus de 70 ans, la séquence thérapeutique la plus

fréquente combinait une radiothérapie et une hormonothérapie
(29,5% des cas).

FIGURE 6.17.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON L’AGE - CANCER DE LA PROSTATE (VICAN2 2012)

/ CHIR +/- Hormono

70 %

60 %

50 %

40 %

30%

20 %

10 %

0%

RX + Hormono

CHIR + RX ou CURI
CURI  aucun TRT

|

50-69 ans

70-82 ans Total

ENDO Autres TRT

FIGURE 6.18.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE - CANCER DE LA PROSTATE (VICAN2 2012)

60 %

50 %

40 %

30%

20 %

10 %

Hormono

/ CHIR +/- Hormono

RX + Hormono

Stade | Stade Il Stade IIl Stade IV Stade X

ENDO

Stade X = stade inconnu ou non calculable.
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ENDO = résection endoscopique.

CHIR +/- HORMONO = prostatectomie (+/-
curage ganglionnaire) associée ou non avec une
hormonothérapie.

RX = radiothérapie associée ou non a une
résection endoscopique et/ou un curage
ganglionnaire.

CURI = curiethérapie.

RX + HORMONO = radiothérapie et
hormonothérapie, associées ou non a une
résection endoscopique et/ou un curage
ganglionnaire.

CHIR + RX ou CURI = prostatectomie associée
a une radiothérapie ou une curiethérapie (+/-
hormonothérapie).

HORMONO = hormonothérapie seule ou
castration, associée ou non a une chimiothérapie.

Autres TRT = autres traitements.

Aucun TRT = aucun traitement.

ENDO = résection endoscopique.

CHIR +/- HORMONO = prostatectomie
(+/- curage ganglionnaire) associée

ou non avec une hormonothérapie.

RX = radiothérapie associée ou non a une
résection endoscopique et/ou un curage
ganglionnaire.

CURI = curiethérapie.

RX + HORMONO = radiothérapie et
hormonothérapie, associées ou non a une
résection endoscopique et/ou un curage
ganglionnaire.

CHIR + RX ou CURI = prostatectomie associée
a une radiothérapie ou une curiethérapie
(+/- hormonothérapie).

HORMONO = hormonothérapie seule ou
castration, associée ou non a une chimiothérapie.

Autres TRT = autres traitements.

Aucun TRT = aucun traitement.




E Traitements, séquelles et évolution

>>> Cancer du col utérin

Les tumeurs du col utérin ont majoritairement été diagnostiquées a
un stade précoce, quel que soit I'dge des patientes (voir tableau 2.7 du
chapitre 2). Quatre femmes sur cinq ont eu une hystérectomie. Pres
de 40% des femmes ont bénéficié d’une chimioradiothérapie conco-
mitante (43,5% des femmes de 65 ans et moins versus 20% des plus
agées, p < 0,05). Par ailleurs, 1,3% des femmes ont eu un traitement
hormonal.

Tableau 6.8. Traitement du cancer du col utérin selon I’age (VICAN2 2012)

Total (%) 25-65 ans (%) 66-82 ans (%)

M conisation

W hystérectomie 80,6 80,2 83,3
m trachelectomie 15,5 15,3 16,7
B colpohysterectomie 2,6 31 -
M annexectomie 43,2 39,7 62,5
B omentectomie 0,6 0,8 -

B curage ganglionnaire

*p <0,05; **p < 0,01; ns = différence non significative.
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m Séquence thérapeutique
La séquence thérapeutique la plus fréquente a associé chirurgie et
curiethérapie. Ce type de traitement a été recu par plus de la moitié
des femmes de 66 4 82 ans.

FIGURE 6.19.

SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON L’AGE - CANCER DU COL UTERIN (VICAN2 2012)

60 %

50 %

40 % Conisation = conisation seule.

Autre CHIR = autre chirurgie (hystérectomie
et/ou colpectomie et/ou annexectomie et/ou
omentectomie) sans traitement adjuvant.

/ CHIR + CURI

30%
CHIR + CURI = traitement chirurgical associé a
CHIR une curiethérapie et/ou une radiothérapie.
+ association . . . PPN
ot CHIR + CHIMIO = traitement chirurgical associé a
20% CHIR + Chimio une chimiothérapie +/- une radiothérapie.

CHIR + association = traitement chirurgical
associé a une chimiothérapie + une radiothérapie

10% + une curiethérapie +/- une hormonothérapie.

TRT sans CHIR = combinaisons thérapeutiques
ne comportant pas de chirurgie (chimiothérapie
seule, chimio + radiothérapie, radiothérapie

+ curiethérapie...)

0%

25-65 ans total

Conisation autre CHIR  TRT sans CHIR

FIGURE 6.20.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE - CANCER DU COL UTERIN (VICAN2 2012)

50 %

autre CHIR

f CHIR + CURI

TRT sans CHIR

40 %
CHIR \ Conisation = conisati |
+ association onisation = conisation seule.

Autre CHIR = autre chirurgie (hystérectomie

30% et/ou colpectomie et/ou annexectomie et/ou
omentectomie) sans traitement adjuvant.
CHIR + CURI = traitement chirurgical associé a

205 CHIR une curiethérapie et/ou une radiothérapie.

+ Chimio

CHIR + CHIMIO = traitement chirurgical associé a
une chimiothérapie +/- une radiothérapie.

CHIR + association = traitement chirurgical
associé a une chimiothérapie + une radiothérapie
10% + une curiethérapie +/- une hormonothérapie.
TRT sans CHIR = combinaisons thérapeutiques
ne comportant pas de chirurgie (chimiothérapie
seule, chimio + radiothérapie, radiothérapie

+ curiethérapie...)

0%

FIGO|

FIGO Il FIGO Il FIGO IV Inconnu

Conisation
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>>> Cancer du corps utérin

Pres des deux tiers des cancers du corps utérin ont été diagnostiqués a
un stade précoce (stade FIGO I) (voir tableau 2.13 chapitre 2). La majo-
rité des femmes ont eu une ablation de 'utérus et des annexes (trompes
et ovaires). Apres la chirurgie, c’est la curiethérapie qui a été le traite-
ment le plus fréquent, en particulier chez les femmes les plus agées.

Tableau 6.9.Traitement du cancer du corps utérin selon I’dge (VICAN2 2012)

Total (%) 52-69 ans (%) 70-82 ans (%)

W hystérectomie

M trachelectomie 8,2 11,1 -
B colpohysterectomie 3,2 4,4 -
M annexectomie 71,4 76,1 58,8
B omentectomie 4,8 6,7 -

B curage ganglionnaire

*p < 0,05; ns = différence non significative.

Par ailleurs, 3,2 % des femmes ont recu une hormonothérapie.
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m Séquence thérapeutique

La combinaison thérapeutique la plus fréquente a associé une chirur-
gie a une curiethérapie et/ou une radiothérapie (52,5% des cas). Un
peu moins d’une femme sur quatre a eu uniquement un traitement
chirurgical. La séquence thérapeutique varie selon I’dge des patientes:
P'association chirurgie + curiethérapie et/ou radiothérapie a concerné
75,0% des femmes de 70 ans et plus contre seulement 42,2% des
femmes de 52 2 69 ans (p < 0,01).

FIGURE 6.21.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON L’AGE - CANCER DU CORPS UTERIN (VICAN2 2012)
80 %

70 %

60 %

CHIR + CURI
50 %

40% CHIR + CHIMIO
CHIR = chirurgie seule: hystérectomie +/-

30% annexectomie +/- colpectomie +/- omentectomie.
CHIR + CURI: chirurgie associée a une

curiethérapie et/ou une radiothérapie.

CHIR + CHIMIO = chirurgie associée a une
chimiothérapie +/- curiethérapie +/- radiothérapie.

20 %

TRT sans CHIR = autres combinaisons
thérapeutiques sans chirurgie soit chimiothérapie
+ radiothérapie + curiethérapie ou chimiothérapie
+ radiothérapie + hormonothérapie.

10 %

52-69 ans 70-82 ans Total

FIGURE 6.22.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE - CANCER DU CORPS UTERIN (VICAN2 2012)

80 %
CHIR + CURI

70 %

60 %

TRT sans CHIR \

50 %

CHIR + CHIMIO
40 %
CHIR = chirurgie seule: hystérectomie +/-

30% annexectomie +/- colpectomie +/- omentectomie.
4 Lo N
CHIR + CURI: chirurgie associée a une

curiethérapie et/ou une radiothérapie.
CHIR + CHIMIO = chirurgie associée a une
chimiothérapie +/- curiethérapie +/- radiothérapie.

20 %

TRT sans CHIR = autres combinaisons
thérapeutiques sans chirurgie soit chimiothérapie
+ radiothérapie + curiethérapie ou chimiothérapie
+ radiothérapie + hormonothérapie.

10 %

0%

FIGO | FIGO Il FIGO Il FIGO IV
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>>> Cancer du rein

Pres d’un tiers des cancers du rein a été découvert a un stade précoce
de la maladie (stade I), mais dans 42,6 % des cas, le stade n’a pu étre
calculé par manque de renseignements (voir tableau 2.12 chapitre 2).
Le traitement le plus fréquent a été la chirurgie: néphrectomie totale
dans pres de deux tiers des cas et néphrectomie partielle dans un tiers
des cas.

Tableau 6.10 Traitement du cancer du rein selon I’dge des participants (VICAN2 2012)

Total (%) 18-69 ans (%) 70-82 ans (%)
M néphrectomie partielle 32,4 31,2 36,2
M néphrectomie totale 64,6 63,8 66,7
W néphro-urétérectomie 1,6 21 0
B curage ganglionnaire 13,2 14,9 8,3

ns = différence non significative.

Par ailleurs, seulement 0,5% des patients ont bénéficié d’un traite-
ment par immunothérapie.
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m Séquence thérapeutique

La néphrectomie totale avec ou sans curage ganglionnaire, mais sans
traitement adjuvant a été le traitement le plus fréquent, quel que soit
l’age des patients (55,3 % des cas). La combinaison thérapeutique la
plus fréquente associait néphrectomie totale et thérapie ciblée, mais
elle n’a concerné que 10,5 % des patients.

FIGURE 6.23. .
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON L’AGE - CANCER DU REIN (VICAN2 2012)

70 %

N totale
60 % /

50 %
N partielle
40 %
30 %
N partielle = néphrectomie partielle.
20% N totale + TC .
N totale = néphrectomie totale.

N totale + TC = néphrectomie totale + thérapie

aucun TRT ciblée +/- immunothérapie.

10 %
Autres TRT = thérapie ciblée seule ou associée a
une néphrectomie partielle (un cas).

0% Aucun TRT = aucun traitement.
18-69 ans 70-82 ans Total
FIGURE 6.24.
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE - CANCER DU REIN (VICAN2 2012)
120 %
/ N totale

100 %

80 %

/ N totale + TC
60 %

N partielle

\

40% N partielle = néphrectomie partielle.
N totale = néphrectomie totale.

N totale + TC = néphrectomie totale + thérapie

20 % ciblée +/- immunothérapie.
Autres TRT = thérapie ciblée seule ou associée a
une néphrectomie partielle (un cas).
0% Aucun TRT = aucun traitement.

stade 0 stade | stade Il stade Il stade IV stade X

Stade X = stade inconnu ou non calculable.
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>>> Cancer de la vessie

Un peu moins de la moitié des cancers de la vessie ont été découverts
aun stade précoce (stades Oa et 0), mais dans un quart des cas le stade
de la tumeur n’était pas calculable faute de renseignements (voir
tableau 2.16 chapitre 2). La chirurgie par voie endoscopique a été le
traitement le plus fréquent.

Tableau 6.11 Traitement du cancer de la vessie selon ’dge des participants (VICAN2 2012)

Total (%) 52-69 ans (%) 70-82 ans (%)

W résection endoscopique

M cystectomie partielle 2,5 1,5 3,6
M cystectomie totale 19,8 20,9 18,5
M pelvectomie 2,5 4,5 -

M ureterostomie 13,3 10,6 16,7

B enterocystoplastie

ns = différence non significative.

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De 'annonce a 'aprés-cancer




Traitements, séquelles et évolution E

m Séquence thérapeutique

La séquence thérapeutique la plus fréquente a associé résection
endoscopique (résection transurétrale de vessie) et instillations endo-
vésicales hebdomadaires (49,6 % des cas). Il n’y a pas de différence de
traitement selon I'4ge des patients.

FIGURE 6.25. .
SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON ’AGE - CANCER DE LA VESSIE (VICAN2 2012)

60% / RE + instillations EV
50 %
40 %
30% RE = ‘rése‘ctio‘n endoscopique}. A
RE + instillations EV = résection endoscopique ou
cystectomie partielle + instillations endovésicales.
CT = cystectomie totale +/- instillations
20 % Chimi endovésicales.
imio
cT Chimio = chimiothérapie +/- radiothérapie +/-
/ / B instillations endovésicales +/- chirurgie.
10% Pelvectomie aucun TRT Pelvectomie = pelvectomie +/- instillations
endovésicales.
EV = instillations endovésicales.
0% Aucun TRT = aucun traitement.
52-69 ans 70-82 ans Total
FIGURE 6.26.

SEQUENCE THERAPEUTIQUE SELON LE STADE - CANCER DE LA VESSIE (VICAN2 2012)
120 %

100 % RE + instillations EV
\ Chimio
80 % /

60 % RE + instillations EV = résection endoscopique ou
cystectomie partielle + instillations endovésicales.

RE = résection endoscopique.

CT = cystectomie totale +/- instillations
40 % endovésicales.

Chimio = chimiothérapie +/- radiothérapie +/-
instillations endovésicales +/- chirurgie.

aucun
Pelvectomie TRT
20% EV / \ Pelvectomie = pelvectomie +/- instillations

/ endovésicales.

EV = instillations endovésicales.

Aucun TRT = aucun traitement.

Stade 0 Stade | Stade Il Stade Ill Stade IV Stade X
RE

Stade X = stade inconnu ou non calculable.
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6.2.3. Séquelles pergues par les répondants

Les participants ont été interrogés sur le type et 'importance des
séquelles’® consécutives a la prise en charge de leur maladie: «De
facon générale, conservez-vous des séquelles suite a la prise en charge
de votre maladie?» et « Quelles séquelles conservez-vous?». Si 40,8 %
des enquétés déclarent n’avoir conservé aucune séquelle des trai-
tements qui leur ont été administrés, pour les autres (59,2 %), ces
séquelles sont jugées trés importantes (7,3 %), importantes (18,3 %),
modérées (22,4%) ou trés modérées (11,2 %). Trois personnes sur cing
ont déclaré avoir des séquelles de leurs traitements. Cette proportion
varie cependant considérablement selon les localisations: 80,1 % pour
les VADS, 77,8 % pour le poumon, 63,8% pour le sein, 60,4% pour le
col utérin, 58,1% pour la prostate, 55,4% pour le cancer colorectal,
54,6 % pour la thyroide, 49,9 % pour le rein, 49 % pour les lymphomes,
47 % pour la vessie, 39,9 % pour le mélanome et 31,3 % pour le corps
utérin.

Afin de pouvoir mieux apprécier le poids des caractéristiques sociales
ou démographiques intervenant dans la perception de séquelles tres
importantes consécutives aux traitements du cancer, deux régressions
logistiques ont été réalisées avec comme variables d’ajustement cer-
taines caractéristiques médicales de premier plan, a savoir, le type de
localisation et les traitements administrés. Deux modeles ont été éla-
borés selon le sexe des personnes interrogées. Si des facteurs différents
interviennent, il n’en reste pas moins que pour les hommes comme
pour les femmes, '4ge apparait comme protecteur vis-a-vis de la per-
ception des séquelles (tableau 6.12).

m Les types de séquelles spontanément rapportées
par les participants

Les séquelles spontanément déclarées par les personnes interrogées
ont été regroupées selon la classification utilisée dans le document du
Macmillian Cancer Support sur les conséquences du cancer et de ses trai-
tements [22]. Parmi les personnes qui ont déclaré avoir conservé des
séquelles a la suite de la prise en charge de leur maladie, les séquelles
suivantes ont été évoquées par ordre de fréquence (7):

(16) Il n’y avait pas de définition préalable du terme «séquelles» dans le questionnaire proposé
aux participants, ni de liste d’éventuelles séquelles (question ouverte). Les modalités de
réponse pour la question «De fagon générale, conservez-vous des séquelles suite a la prise
en charge de votre maladie» étaient: «oui, trés importantes/oui, importantes/oui, mais
modérées/oui, mais tres modérées/non, je ne conserve aucune séquelle».

(17) Les pourcentages qui suivent sont calculés parmi les personnes qui ont déclaré avoir des
séquelles.

150 Ko La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a ’aprés-cancer




Traitements, séquelles et évolution E

Tableau 6.12. Facteurs associés a la perception de séquelles trés importantes consécutives aux traitements
du cancer (VICAN2 2012)

Hommes Femmes
(modele 1) (modele 2)

Odds ratios

M 18-50 ans (réf.) -1- -1-

m 51-60 ans 1,0 7ns 0,68*
W 61-70 ans 0,49* 0,38***
® 71-82 ans 0,22%%* 0,22%%*
B < baccalauréat, sans diplome (réf.) -1-

B > baccalauréat 1,56**

W faible (réf.) -1-

M intermédiaire 0,58 ns
B élevé 0,89 **
W actif{ve) en poste 0,55** NS

M autres situations (réf.) -1-

M sein (réf. femmes) - -1-

M poumon (réf. hommes) -1- 1,86*

M célon-rectum 0,28%* 0,87ns

M prostate 0,83ns =

m VADS 1,29ns 3,16%**

M vessie 0,27*** 0,99ns

M rein 0,20%** 0,76ns

W thyroide 0,29ns 0,47%

® LMNH 0,29%** 0,35*%

B mélanome 0,08%** 0,73ns

® col de I'utérus - 0,83ns

M corps de I'utérus - 0,34%*

(Aété raité(e) par chirurgie depuis le diagnostic
M non (réf.) -1- NS

M oui 2,08%**

Aété traité(e) par radiothérapie depuis le diagnostic
M non (réf.) NS NS

M oui

A été traité(e) par chimiothérapie depuis le diagnostic
M non (réf.) -1- -1-

M oui 2,33%%x 2,94%**

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.
**% X¥ ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).
NS : variable non significative, non sélectionnée dans la régression logistique.
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des douleurs modérées a séveres: 17,5% (cette séquelle étant
jugée comme importante ou trés importante dans 41,9 % des cas);
de la fatigue chronique: 15,5% (considérée comme une séquelle
importante ou trés importante dans 43,9 % des cas);

des difficultés sexuelles comme des problemes d’érection, une
sécheresse vaginale, des sténoses ou des douleurs: 15,6 % (jugées
importantes ou trés importantes dans 63,2 % des cas);

des troubles chroniques des fonctions urinaires (incontinence,
mictions urgentes, mictions nocturnes fréquentes, fistules, hématu-
rie...): 12,1 %, ces séquelles étant considérées comme importantes ou
tres importantes dans 39,2 % des cas;

des modifications de I’image du corps (perte de confiance,
difficultés relationnelles, perturbation dans les sensations et 'ap-
parence du corps): 10,9 %. Dans 37,4% des cas, ces séquelles étaient
jugées importantes ou trés importantes;

des troubles moteurs ou des troubles de la vision (perte d’équi-
libre, difficultés a la marche, difficultés pour utiliser un membre,
baisse de vision): 8,1 %. Dans 54,6 % des cas, il s’agissait de séquelles
importantes ou trés importantes;

des troubles chroniques des fonctions gastro-intestinales
basses (diarrhée, incontinence fécale, urgences pour aller 4 la selle,
saignements, hernies, contractures, fistules...): 7,3%. Dans 37,4 %
des cas, il s’agissait de séquelles importantes ou trés importantes;
une neuropathie périphérique (troubles de la sensibilité, faiblesse
musculaire, engourdissements, fourmillements...): 6%, considérée
comme importante ou trés importante dans 38,7 % des cas;

des problemes psychologiques et psychosexuels (détresse psy-
chologique, troubles de ’humeur, perte de libido...): 5,4%. Dans
46 % des cas, ces difficultés étaient importantes ou trés importantes
des troubles chroniques des fonctions gastro-intestinales hautes
(difficultés pour avaler, troubles de la voix, trismus, nausée, perte de
poids): 4,1%. Dans 41,5% des cas, ces séquelles étaient considérées
comme importantes ou trés importantes;

des troubles chroniques dentaires ou buccaux (absence de salive
ou hyper sialorrhée, modifications du gott, perte des dents, infec-
tions de la bouche ou des dents): 3,1%. Dans 40,7 % des cas, la géne
était jugée importante ou tres importante;

des syndromes hormonaux ou de la ménopause (bouffées de
chaleur ou troubles du sommeil dans les deux sexes, sécheresse vagi-
nale, ménopause précoce): 3,5%. Dans 45,6 % des cas, il s’agissait de
séquelles importantes ou trés importantes;

des difficultés respiratoires (essoufflement): 3,4 %, les séquelles
étant jugées importantes ou trés importantes dans 48,9 % des cas;

152 Ko La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a ’aprés-cancer




Traitements, séquelles et évolution E

. un lymphoedéme des membres: 2% (considéré comme une
séquelle importante ou trés importante dans 25 % des cas);

« une dépression ou de ’anxiété: 1,5% (dans 67,6 % des cas, consi-
dérées comme des séquelles importantes ou trés importantes);

« la peur de rechuter ou de mourir: 1,3% (considérée comme une
séquelle importante ou trés importante dans 58,8 % des cas);

« des troubles cognitifs comme des troubles de la mémoire ou de
la concentration: 1,2% (jugés importants ou trés importants dans
46,9 % des cas);

o des désordres endocriniens comme un déficit thyroidien, ovarien
ou une prise de poids: 1,3% (importants ou trés importants dans
64,7 % des cas);

- enfin, 0,4% des personnes interrogées se sont plaint d’avoir une
stomie définitive (considérée comme une séquelle importante ou
trés importante dans 70 % des cas) et 0,2 % une perte de leur fertilité
(jugée importante ou trés importante dans 20 % des cas).

Douleur et fatigue chronique FIGURE 6.27.
. DOULEURS ET FATIGUE CHRONIQUE
Ce sont les deux séquelles les  SEQUELLES DECLAREES SELON LA LOCALISATION DU CANCER
5 - PARMI LES REPONDANTS AYANT DES SEQUELLES
plus spontanément citées. Elles  5F| fr pRISE EN CHARGE (VICAN2 2012)
sont retrouvées dans toutes
. . NN . Mélanomes
les localisations a I’exception
L. N Lymphomes
du corps utérin ot les femmes .
: 2 L, Thyroide
1nterr0gees n’ont pas rapporte
Corps utérin

de phénomene douloureux. Les ot
personnes souffrant de cancers i Fatigue chronique
de la thyroide, de lymphomes )
non hodgkiniens, de cancer du :::
c6lon ou du poumon sont celles orostace Douleurs moérées 3 séveres
qui déclarent le plus souvent une fectum
fatigue chronique. Des douleurs coton
modérées a séveres sont rappor- pourmon
tées principalement dans les i
cancers du rein, du sein et du col

utérin (figure 6.27).

Total

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Troubles chroniques des fonctions intestinales hautes ou basses
et troubles chroniques dentaires ou buccaux

Les troubles chroniques dentaires ou buccaux et les troubles des
fonctions intestinales hautes sont majeurs dans les cancers des VADS
(respectivement 39,0% et 31,0% des personnes qui déclarent des
séquelles). Les séquelles au niveau des fonctions intestinales hautes
sont également fréquemment rapportées par les répondants ayant
un cancer de la thyroide (15,5%). De la méme fagon, si les troubles
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FIGURE 6.28.

TROUBLES CHRONIQUES DES FONCTIONS INTESTINALES :
SEQUELLES DECLAREES SELON LA LOCALISATION DU CANCER
PARMI LES REPONDANTS AYANT DES SEQUELLES

DE LEUR PRISE EN CHARGE* (VICAN2 2012)

Lymphomes
Thyroide

Corps utérin

Col utérin
1 Troubles des fonctions
gastrointestinales basses

Problémes dentaires

Rein
d ou buccaux

Vessie
VADS
Prostate

Troubles des fonctions
gastrointestinales hautes

Célon
Rectum

Poumon

Total

0% 10 %

20%

30% 40 % 50 %

60 %

chroniques des fonctions
intestinales basses sont les
séquelles les plus courantes
chez les répondants souf-
frant d’'un cancer du rectum
(50,4%) ou du célon (29,5 %),
ce type de séquelles est égale-
ment souvent décrit par les
femmes atteintes de cancers
du corps ou du col utérin
(respectivement 20,0% et
12,9% des cas) (figure 6.28).

* Cancer du sein et mélanome ne sont pas représentés dans cette figure car pour ces deux localisations les troubles chroniques des

fonctions intestinales représentent moins de 2% des séquelles déclarées.

Troubles chroniques des fonctions urinaires et difficultés sexuelles
Ce type de séquelles est souvent décrit par les patients souffrant de

cancer de la prostate ou de la vessie et a un moindre degré par les

patients ayant des cancers du rectum ou de I'utérus (figure 6.29).

FIGURE 6.29.

TROUBLES CHRONIQUES DES FONCTIONS URINAIRES ET
DIFFICULTES SEXUELLES : SEQUELLES DECLAREES SELON LA
LOCALISATION DU CANCER PARMI LES REPONDANTS AYANT
DES SEQUELLES DE LEUR PRISE EN CHARGE* (VICAN2 ,2012)

Difficultés sexuelles
Lymphomes

Corps utérin

Col utérin

Troubles chroniques
des fonctions urinaires

Rein
Vessie

Prostate

Rectum
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20 %

30 % 40 % 50 %
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Séquelles psychologiques

Un pourcentage non négli-
geable de participants a
spontanément décrit des
difficultés d’ordre psycho-
logique comme étant des
séquelles de la prise en charge
de leur traitement: peur de
mourir ou peur de la réci-
dive, dépression ou anxiété,
problemes psychologiques
ou psychosexuels et troubles
de I'image du corps sont rap-
portés dans presque toutes
les localisations, mais a des
degrés divers. Les troubles de

*Ces types de séquelles n’ont jamais été cités par les répondants souffrant d’'un mélanome ou d’un cancer de la thyroide et ils
représentent moins de 1% des séquelles déclarées dans le contexte des cancers du célon, du poumon ou des VADS. Ces cinq

localisations ne sont donc pas représentées dans la figure 6.29.
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I'image du corps sont surtout présents chez les participants ayant un
mélanome (pres d’un tiers des personnes ayant déclaré des séquelles)
et chez les femmes souffrant d’un cancer du sein (figure 6.30). Proble-
mes psychologiques et dépression sont évoqués respectivement par
11,5% et 4,6 % des personnes ayant déclaré des séquelles a la suite d’'un
cancer de la thyroide (figure 6.31).

FIGURE 6.30. i . i
TROUBLES DE LIMAGE DU CORPS: SEQUELLES DECLAREES
SELON LA LOCALISATION DU CANCER PARMI LES REPONDANTS
AYANT DES SEQUELLES DE LEUR PRISE EN CHARGE

(VICAN2 2012)
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FIGURE 6.31. ) i i

TROUBLES PSYCHOLOGIQUES : SEQUELLES DECLAREES SELON
LA LOCALISATION DU CANCER PARMI LES REPONDANTS AYANT
DES SEQUELLES DE LEUR PRISE EN CHARGE (VICAN2 2012)
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6.2.4. Difficultés et séquelles liées au traitement
de certains cancers, ressenties dans
la semaine ayant précédé ’interview

Des questions spécifiques sur des douleurs ou des difficultés parti-
culiéres ressenties dans la semaine ayant précédé I'interview ont été
posées aux participants selon la localisation de leur maladie.

>>> Problemes de bras chez les femmes traitées pour un cancer
du sein

La chirurgie du sein et le curage ganglionnaire qui lui est souvent
associé peuvent étre responsables de complications a long terme,
comme des douleurs résiduelles au niveau du sein ou du bras, mais
aussi de raideur et de limitation des mouvements ou de lymphoedéme
du membre supérieur [23]. Parmi les femmes interrogées, 63,3 % ont
déclaré avoir eu des problemes au niveau du bras ou de I’épaule au
cours des sept derniers jours. Ces problemes pouvaient concerner seu-
lement un bras (42,0%) ou les deux bras (21,3 %). Pour 38,2% de ces
femmes, le bras atteint était le bras dominant (exemple: bras droit
pour une droitiére) et pour 46,4 %, c’était le bras dominé (exemple:
bras gauche pour une droitiére). Les 15,4 % restant étaient ambidex-
tres. Le tableau 6.13 détaille les problémes ressentis au niveau du bras
par ces femmes selon le cdté concerné (dominant ou dominé).

Tableau 6.13. Problémes ressentis au niveau du bras au cours des sept derniers jours - cancer du sein
(VICAN2 2012)

Bras «dominant» Bras «dominé»
Treés souvent, Tres souvent,
souvent Rarement Jamais souvent Rarement  Jamais
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
B Mal au bras ou a I’épaule 19,8 11,7 68,5 18,1 10,5 71,4
M Bras enflé 6,9 5,6 87,5 6,9 4,8 88,3
m Difficultés a lever le bras 11,3 9,6 79,1 13,2 9,3 77,5
M Sensation de brilure 9,3 5,0 85,4 9,9 4,5 85,6

>>> Effets secondaires ou indésirables de ’hormonothérapie
chez les femmes traitées pour un cancer du sein

L’hormonothérapie peut étre prescrite dans les cancers du sein pos-
sédant des récepteurs hormonaux, pour prévenir les récidives apres
le traitement initial ou en complément du traitement des métastases.
Ce traitement dure en général plusieurs années et peut étre respon-
sable d’effets secondaires comme des bouffées de chaleur, des pertes
vaginales, une prise de poids, des douleurs articulaires ou muscu-
laires ou une fragilisation osseuse (ostéoporose) [23]. Ces différents
effets secondaires sont souvent évoqués pour expliquer la mauvaise
observance du traitement a long terme [24]. Au cours des sept derniers
jours, parmi les participantes prenant un traitement hormonal, 54,3 %
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avaient éprouvé des bouffées de chaleur (trés souvent ou souvent),
39,2 % avaient souffert d’une transpiration excessive (trés souvent ou
souvent), 41 % avaient eu la sensation d’avoir les jambes lourdes (tres
souvent ou souvent), 60,6 % avaient eu des douleurs articulaires et
41,0% des douleurs osseuses (trés souvent ou souvent).

Essoufflement aprés traitement pour un cancer

du poumon
Apres une chirurgie pour cancer du poumon peuvent survenir une
asthénie, une dyspnée a I'effort, ainsi que des douleurs thoraciques en
lien avec la plaie opératoire, mais ces signes ne sont pas spécifiques, ils
peuvent également étre liés a la maladie pulmonaire elle-méme [25].
Parmi les personnes interrogées atteintes d’un cancer du poumon,
87,3% ont déclaré avoir été essoufflées au cours des sept derniers
jours. Pour plus d’une sur cing, il s’agissait d’un essoufflement fré-
quent au repos (tableau 6.14). Par ailleurs, 42,3 % des patients se sont
plaint de douleurs dans la poitrine et 81,3 % ont déclaré avoir toussé
pendant cette période, trés souvent (12,0 %), souvent (26,8 %) ou rare-
ment (41,9 %).

Tableau 6.14. Episodes d’essoufflement au cours des sept derniers jours — cancer du poumon
(VICAN2 2012)

Trés souvent, souvent (%) Rarement (%) Jamais (%)
B En montant des escaliers 63,9 15,9 20,2
B En marchant 53,0 20,9 26,1
M Au repos 22,1 23,6 54,3

Dysfonctionnements digestifs apres traitement

d’un cancer du célon ou du rectum
Apres une intervention chirurgicale sur le c6lon ou le rectum, les
troubles du transit intestinal sont fréquents, comme des diarrhées,
de la constipation ou I'augmentation du nombre de selles. Les trou-
bles sont variables selon les personnes et selon la portion d’intestin
enlevée. Ces troubles du transit ne sont pas spécifiquement des consé-
quences du traitement, puisqu’ils peuvent étre également liés a la
maladie elle-méme. Dans le cancer du rectum, la résection partielle ou
totale de 'ampoule rectale peut étre responsable d’incontinence fécale
[26,27]. Seulement 6,5 % des personnes interrogées ont déclaré avoir un
anus artificiel (stomie avec une poche pour recueillir les selles). Pour
les autres, la fréquence des dysfonctionnements digestifs est décrite
dans le tableau 6.15. La majorité des personnes ont eu a gérer des
selles fréquentes au cours des sept derniers jours (54,2 %) et 16,8 % des
fuites de matiéres fécales.
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Tableau 6.15. Dysfonctionnements digestifs ressentis au cours des sept derniers jours - cancer colorectal
(VICAN2 2012)

Trés souvent, souvent (%)  Rarement (%) Jamais (%)
M Fuites de matiéres fécales par Ianus 9,0 7,8 83,2
W Selles fréquentes au cours de la journée 36,1 19,1 44,8

>>> Troubles urinaires et de I’érection apres traitement

d’un cancer de la prostate
Les traitements du cancer de la prostate, notamment la chirurgie et
la radiothérapie peuvent étre responsables d’incontinence ou de trou-
bles de I’érection [28]. Prés d’'un homme sur deux a été confronté a des
fuites urinaires dans la semaine ayant précédé I'interview et 69,3% a
des difficultés d’érection (tableau 6.16).

Tableau 6.16. Troubles urinaires et de Pérection ressentis au cours des sept derniers jours
- cancer de la prostate (VICAN2 2012)

Trés souvent, souvent (%) Rarement (%) Jamais (%)
W Urines fréquentes* 54,7 22,5 22,8
M Fuites urinaires 17,0 31,2 51,8
m Difficultés d’érection 58,5 10,8 30,7

* Trouble pouvant étre lié au traitement mais aussi a la pathologie prostatique elle-méme.

>>> Effets secondaires ou indésirables de ’hormonothérapie
chez les hommes traités pour un cancer de la prostate

La privation de testostérone peut entrainer bouffées de chaleur,
gynécomastie, prise de poids ou impuissance [29]. Parmi les hommes
atteints d’un cancer de la prostate qui ont été traités par hormono-
thérapie, 52,1 % ont éprouvé des bouffées de chaleur au cours des sept
derniers jours, 31,0% trés souvent ou souvent et 21,1 % rarement. De
méme, 11,3 % ont déclaré avoir eu sur la méme période des mamelons
douloureux ou enflés, 7,0 % trés souvent ou souvent et 4,3 % rarement.

>>> Problemes de déglutition et de parole chez les patients
atteints d’un cancer des VADS

Les tumeurs des voies aérodigestives supérieures se situent au car-
refour des voies destinées a 'alimentation et a la respiration. Elles
atteignent donc des zones anatomiques qui sont essentielles pour
avaler, respirer et parler. Apres la chirurgie peuvent survenir des phé-
nomenes comme des lymphcedémes faciaux, des dysphonies, des
troubles de la déglutition ou encore des douleurs. La radiothérapie est
quant a elle souvent responsable d’hyposialie puis de pathologies den-
taires, de dysphonie ou de dysphagie [30,31]. Ces troubles dépendent
bien str de la localisation de la tumeur et du type de traitement regu.
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Soixante-sept pour cent des personnes interrogées avaient souffert
de dysphagies au cours des sept derniers jours (67,1 %), que ces pro-
blémes soient liés a la consistance des aliments ou a des épisodes
d’étouffement. Par ailleurs, un tiers des personnes ont déclaré avoir eu
souvent ou trés souvent (33,7 %) des difficultés pour parler au cours
de la semaine écoulée.

>>> Troubles urinaires et de ’érection apres traitement d’un
cancer de la vessie

La chirurgie de la vessie peut étre responsable de dysfonctionnement
sexuel ou d’incontinence apreés la mise en place d’une néovessie par
exemple. La radiothérapie peut entrainer des séquelles a type de mic-
tion impérieuse ou de pollakiurie [32]. Environ une personne sur dix
(12,9 %) atteinte d’un cancer de la vessie a eu une cystectomie totale
avec un abouchement a la peau (stomie de type Briker). La majorité
des personnes interrogées ont déclaré des troubles urinaires au cours
des sept derniers jours (tableau 6.17).

Tableau 6.17. Troubles urinaires et de Pérection ressentis au cours des sept derniers jours
- cancer de la vessie (VICAN2 2012)

Tres souvent, souvent (%) Rarement (%) Jamais (%)
B Mictions fréquentes 51,1 12,5 36,4
M Fuites urinaires 18,5 15,4 66,1
® Douleurs en urinant 12,4 9,6 78,0
m Difficultés d’érection 31,0 6,8 62,2

>>> Douleurs apres traitement d’un cancer du rein

Des douleurs peuvent persister quelques semaines a plusieurs mois
apres une chirurgie du rein, en particulier si elle a été réalisée par
laparotomie [33]. Plus d’un quart des répondants ayant un cancer du
rein se sont plaint d’avoir eu souvent ou trés souvent des douleurs au
cours de la derniére semaine (tableau 6.18).

Tableau 6.18. Douleurs ressenties au cours des sept derniers jours — cancer du rein (VICAN2 2012)

Treés souvent, souvent (%)  Rarement (%) Jamais (%)
M Douleurs dans le bas du dos 27,7 28,8 435
B Douleurs/briilures aux pieds ou aux mains 10,6 6,2 83,2
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>>> Problemes dus a des dysfonctionnements hormonaux
apres traitement d’un cancer du col utérin

Une ménopause induite peut étre consécutive au traitement chirurgi-

cal ou radiothérapique du cancer de 'utérus (tableau 6.19).

Tableau 6.19. Troubles ressentis au cours des sept derniers jours — cancer du col utérin (VICAN2 2012)

Trés souvent, souvent (%) Rarement (%) Jamais (%)
M Bouffées de chaleur 444 20,7 34,9
B Transpiration excessive 30,3 20,9 48,8
M Jambes lourdes 40,8 19,7 39,6
® Douleurs articulaires 38,6 21,8 39,6
H Douleurs musculaires 28,1 25,3 46,6
B (Edéme des jambes 21,6 9,1 69,3

>>> Autres difficultés rencontrées par les femmes traitées
pour un cancer de 'utérus (col ou corps)

Les complications et séquelles a long terme sont principalement
liées a la radiothérapie qui peut entrainer des troubles chroniques
du transit intestinal, des saignements, une sécheresse vaginale, des
dyspareunies, ou encore une pollakiurie et une instabilité vésicale. Le
lymphoedéme qui peut toucher un ou les deux membres inférieurs,
peut étre lié au traitement ou a la maladie elle-méme [34]. Une femme
sur cinq (19,7 %) atteinte d’un cancer de 'utérus a connu un rapport
sexuel douloureux au cours des sept derniers jours et plus du quart
(26,3 %) déclarent avoir été génées par une sécheresse vaginale. Par
ailleurs, 16,1 % des femmes se sont plaint d’avoir eu souvent ou tres
souvent des fuites d’urine involontaires et 21,6 % ont souffert “trées
souvent ou souvent” d’un cedéme des membres inférieurs au cours de
la derniére semaine.

>>> Cicatrisation chez les personnes traitées pour un mélanome
Les personnes atteintes d’'un ou plusieurs mélanomes présentaient
des lésions au niveau du visage (8,3 %), de la téte ou du cou (9,2 %), du
tronc (32,9 %), des jambes (36,0%) ou des bras (19,5 %). Les cicatrices
consécutives a I’exérése de la tumeur et éventuellement aux reprises
chirurgicales peuvent donner lieu a des séquelles esthétiques ou fonc-
tionnelles (tableau 6.20).

Tableau 6.20. Problémes associés a la cicatrice chez les patients opérés d’'un mélanome.
Ressenti au cours des sept derniers jours (VICAN2 2012)

Tres souvent, souvent (%) Rarement (%)  Jamais (%)

W Aspect génant de la cicatrice 18,2 9,2 72,6
m Cicatrice douloureuse 15,5 11,3 73,4
B Mouvements douloureux dus 2 la cicatrice 9,3 4.6 86,1
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>>> Difficultés a parler chez les personnes traitées
pour un cancer de la thyroide

La paralysie récurrentielle postopératoire peut étre une séquelle du
traitement chirurgical du cancer de la thyroide. Cette paralysie est res-
ponsable de difficultés phonatoires. Cependant, les troubles de la voix
apres une chirurgie pour un cancer de la thyroide ne sont pas tous
récurrentiels et peuvent étre liés aux sutures de certains muscles du
cou. Pres de 13,6 % des répondants ont déclaré avoir eu des difficultés
pour parler au cours des sept derniers jours.

>>> Douleurs articulaires ou osseuses chez les personnes
traitées pour un lymphome non hodgkinien

Plus d’un tiers des répondants suivis pour un lymphome non hodgki-

nien ont déclaré avoir ressenti des douleurs articulaires ou osseuses

souvent ou trés souvent au cours des sept derniers jours.

>>> Prise en charge des séquelles: reconstruction, prothéses

et rééducations spécifiques
Des prises en charge spécifiques de certaines séquelles peuvent étre
proposées: la rééducation en fait partie. Néanmoins, 'accés a des
séances de rééducation reste limité notamment pour la rééducation
du lymphoedéme dans le cancer du sein et des troubles phonatoires
dans le cancer de la thyroide (tableau 6.21).

Tableau 6.21. Rééducations spécialisées (VICAN2 2012)

Parmi celles ayant déclaré
des difficultés au cours

Ensemble des personnes des 7 derniers jours
atteintes (trés souvent-souvent)
(%) (%)
M Sein (lymphoedeme...) 51,3 65,5
M Prostate (fuites urinaires) 36,1 35,5
M Vessie (fuites urinaires) 6,1 9,9
B Poumon (essoufflement) 5,4 5,0
W VADS (difficultés a parler-reconstruction) 18,2 21,4
M Thyroide (difficultés a parler) 11,9 33,8

6.2.5. Variation importante du poids

Concernant les changements de poids observés par les personnes
interrogées depuis le diagnostic de leur maladie, il apparait que le role
des localisations n’est pas neutre. En effet, en considérant comme
importante une variation pondérale d’au moins 10% du poids
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initial, on constate que la perte de poids, ou a contrario le gain, dif-
fere de maniére significative selon les localisations laissant supposer
en toile de fond, 'action spécifique des traitements et des séquelles
conséquentes. La perte de poids est particulierement marquée chez
les personnes souffrant d’un cancer des VADS (difficultés pour s’ali-
menter) et inversement c’est dans le contexte du cancer de la thyroide
que la prise de poids est la plus fréquente (difficultés pour équilibrer
le traitement hormonal de substitution) (figure 6.32). Des modélisa-
tions permettent, en controlant globalement les traitements regus, de
mettre en évidence certaines des situations différentes face a la varia-
tion de poids. Deux régressions logistiques ont été réalisées en tenant
compte des principaux éléments médicaux disponibles, susceptibles
d’influencer directement la variation du poids (I'indice de masse cor-
porelle ou IMC, et les traitements regus depuis le diagnostic). Les
résultats rapportés dans le tableau 6.22 montrent que, toutes choses
égales par ailleurs, les personnes interrogées dont le revenu familial
est sensiblement plus élevé que celui des autres, ainsi que les plus
agées par rapport aux plus jeunes, ont eu moins de variations impor-
tantes de leur poids. D’autres facteurs sont associés spécifiquement
a un gain de poids. En effet, on constate que les femmes paraissent
plus vulnérables a la prise de poids que les hommes, tandis que I'ac-
tivité professionnelle et un niveau d’éducation plus élevé seraient au
contraire protecteurs. Néanmoins, les protocoles de chimiothérapie
ne sont pas tous responsables de prise de poids, ce qui pourrait expli-
quer une partie des différences constatées.

FIGURE 6.32.
GAIN OU PERTE DE POIDS > 10% DEPUIS LE DIAGNOSTIC
PAR LOCALISATION (VICAN2 2012)

Sein

Poumon
Colon rectum
Prostate
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Vessie

Rein Perte > 10 %
Thyroide
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Mélanome
Gain > 10 %
Col de I'utérus
Corps de |'utérus
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Tableau 6.22. Facteurs associés a une variation importante du poids (VICAN2 2012)

Perte de poids > 10% Gain de poids > 10%
versus poids stable versus poids stable
(modele 1) (modele 2)

Odds ratios

M 18-50 ans (réf.) -1- -1-

m 51-60 ans 0,84 ns 0,70**
W 61-70 ans 0,52%%* 0,27%**
W 71-82 ans 0,60** 0,15%**
® homme (réf.) -1-

m femme 1,39*
W < baccalauréat (réf.) -1-

W > baccalauréat 0,68**
u faible (réf.) -1- -1-

M intermédiaire 0,74% 0,67%*
m élevé 0,66* 0,46 ***
W actif(ve) en poste (réf.) -1-

M autres situations 1,41%

M > 30 ou obeése (réf.)

B 25-30 ou surpoids 0,2* 3,17%**
M 18,5-25 ou normal 0,33* 1,90%**
M < 18,5 ou maigre O 2555 1,11ns
B non (réf.)

M oui , )

M non (réf.) -1-

M oui 0,65%*
M non (réf.) -1- -1-

M oui 3,28%%* 1,70%**
M non (réf.) -1- -1-

® oui 0,49%** 1,44%*

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.
**X XX ¥ ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).
NS variable non significative, non sélectionnée dans la régression Ioglsthue
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6.2.6. Etat de santé percu: comparaison nationale

Dans le mini-questionnaire européen évoqué en introduction de
ce chapitre [17], la santé percue est mesurée par une premiére ques-
tion: « Comment est votre état de santé en général ?» (trés bon, bon,
assez bon, mauvais, trés mauvais). Une seconde question concerne
la présence d’'une maladie chronique. Cette seconde question n’est
pas adaptée a la situation des personnes interrogées dans 'enquéte
VICAN?2, puisqu’elles souffrent toutes d’un cancer. Enfin, une derniere
question porte sur les limitations de l'activité: « Etes-vous limité(e),
depuis au moins six mois, & cause d’'un probleme de santé, dans les
activités que les gens font habituellement?» (oui, fortement limité(e);
oui, limité(e) mais pas fortement; non, pas limité(e) du tout).

FIGURE 6.33. R La confrontation des données
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6.3. COMORBIDITES ET EVOLUTION

DE LA MALADIE

Plus de la moitié des enquétés, toutes localisations cancéreuses
confondues (54 %) ont déclaré souffrir d’un autre handicap ou d’une
autre maladie en plus de leur cancer. Par ailleurs, selon les critéres
cliniques et médicaux préétablis (voir chapitre 1), 17 % des personnes
interrogées présenteraient une évolution péjorative de leur cancer.
Cette proportion differe selon les localisations concernées comme le
montre la figure 6.35.

Concernant les différents événe- FIGURE 6.35.

p . | EVOLUTION CONSIDEREE COMME PEJORATIVE A DEUX ANS
ments témoignant du caractere DU DIAGNOSTIC (VICANZ 2012)

péjoratif de I’évolution de la

Poumon 50,7 %

maladie a4 deux ans du diag-
nostic, 8,0% des personnes Colon rectum
interrogées avaient présenté Prostate
au moins une meétastase, 2,7 % VADS
avaient recu une ou plusieurs Vessie
séances de radiothérapie en

2012, 8,8% avaient bénéficié

Rein

S L. R K Thyroide
d’une chimiothérapie en 2012,

0 . . Lymphome
7,0% avaient recu des soins pour

. Mél

un second cancer, 1,1% avaient canome

recu des soins palliatifs, 1,0% Col de Putérus

étaient décédés. La survenue Corps de Putérus

de ces différents événements Sein

dépend du pronostic associé 0% 0% 0% 0%  40m  s0%  60%
au cancer: ils étaient par consé-
quent significativement plus fréquents chez les personnes atteintes

d’un cancer de pronostic intermédiaire ou mauvais (tableau 6.23).

Tableau 6.23. Evénements a caractére péjoratif par groupe de pronostic (VICAN2012)

Radiothérapie Chimiothérapie Autre cancer Soins
Pronostic Métastases en 2012 en 2012 (2011-2012) palliatifs Déces
= Bon (%) 3,8 2,4 4,2 4,0 0,4 0,4
W Intermédiaire (%) 12,1 2,5 14,5 13,3 1,6 1,5
M Mauvais (%) 39,3 8,3 34,7 5,9 6,8 6,8
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6.4.1. Traitements administrés

Les traitements et séquences thérapeutiques décrits dans ce chapitre
sont représentatifs des prises en charge des cancers de bon pronostic
(sein, mélanome, thyroide, prostate), mais pas des cancers de mauvais
pronostic (poumon) ou de pronostic intermédiaire (c6lon, VADS),
puisqu’il s’agit des traitements regus par des patients toujours en vie
deux ans apres le diagnostic de leur maladie. Ainsi, par exemple, dans
le contexte du cancer du poumon, la chirurgie est en général consi-
dérée comme la stratégie thérapeutique de choix pour les patients
ayant des cancers peu évolués (stades I ou II) et dont I’état général
permet d’envisager une résection pulmonaire. Globalement, cette
situation ne concerne qu’environ 25 a 30 % des patients diagnostiqués
avec un cancer du poumon non a petites cellules [35,36] alors que dans
notre échantillon, 60% des patients ont été opérés. Inversement, et
dans le cas particulier des lymphomes non hodgkiniens, les formes
les moins graves ne sont pas représentées dans I’échantillon d’étude.
En effet, n’ont été incluses que les personnes traitées pour leur lym-
phome alors que 'abstention thérapeutique avec surveillance est une
option pour les personnes asymptomatiques ou ayant des formes de
lymphomes peu évolutives.

Quelle que soit la localisation du cancer, le traitement recu dépend
uniquement du stade de la maladie et aucunement de facteurs
socioéconomiques comme cela a pu étre mis en évidence dans
d’autres pays [8,9]. Le cancer du sein est la seule localisation ot 'dge
est significativement lié a un moindre acces a la chimiothérapie indé-
pendamment de la gravité de la maladie. Une certaine tendance a
donner des traitements moins agressifs aux femmes dgées souffrant
d’un cancer du sein est classiquement rapportée dans la littérature [37-
39] et est souvent rapprochée de I’hétérogénéité de cette population,
de I'absence de recommandations spécifiques et de la rareté des essais
cliniques la concernant.

En dépit du manque de représentativité globale des traitements regus
dans les mois suivant le diagnostic jusqu’au moment de l'interview,
leur description parait pertinente pour étudier les séquelles a distance
de la maladie initiale.
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6.4.2. Séquelles

Le nombre de séquelles percues est important et on ne peut évi-
demment pas douter du caractére pénalisant qu’elles ont dans le
retour a une vie «normale» apreés 'expérience du cancer. La propor-
tion de séquelles rapportées par les répondants varie considérablement
selon la localisation du cancer, les séquelles étant particulierement
importantes dans certaines localisations comme les cancers des VADS
ou du poumon pour lesquels quatre personnes sur cinq rapportent
des troubles fonctionnels majeurs qui compromettent souvent la vie
sociale et les activités du quotidien [40,41]. Dans le cancer des VADS, la
perte de poids peut étre importante et il est primordial de dépister et
prendre en charge précocément la dénutrition qui retentit fortement
sur la qualité de vie des patients [42].

L’étude des séquelles percues montre également qu’elles sont fré-
quentes, méme pour les cancers dits «de bon pronostic» et dont les
traitements sont @ priori moins «lourds». Ceci est particuliérement
vrai pour les personnes souffrant d’un cancer de la thyroide, dont la
pathologie a été tres majoritairement découverte a un stade précoce
(77 % de stades I) et qui pourtant sont confrontées a des prises de
poids importantes, des troubles de la parole, de la fatigue chronique
et des troubles psychologiques. La prise en charge, tout en étant
efficace doit éviter, dans la mesure du possible, de compromettre la
qualité de vie des patients, une certaine tendance au surdiagnostic et
au surtraitement des petits cancers thyroidiens est d’ailleurs actuel-
lement remise en cause [43]. Il apparait également que les troubles
psychologiques, la dépression ou la peur de la rechute sont identifiés
par les participants comme des séquelles a part entiére de leur mala-
die et de leur traitement ce qui nécessite certainement de la part des
soignants de mieux appréhender cette détresse psychologique et de
mieux la prendre en charge.

Face a cette diversité et aux multiples conséquences que la présence
de séquelles plus ou moins temporaires engendre, I'offre d’une prise
en charge adaptée ne peut pas se limiter a une réponse oncologique
initiale et doit prendre en compte le parcours original de chaque per-
sonne. Une meilleure connaissance des séquelles a court, moyen et
long termes doit permettre de développer et d’enrichir les mesures
préventives sur le plan nutritionnel, mais aussi via activité physique,
la rééquilibration hormonale ou encore la rééducation. Au méme titre
que le parcours de soins, le patient pourrait bénéficier d’'un parcours
postsoins incluant un bilan des séquelles ressenties et des prises en
charge envisageables. A 'image de ce qui se passe pour le suivi du
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poids, I'enjeu est donc triple et peut se résumer en trois questions:
quelle est la durée de 'accompagnement qui doit étre proposé aux per-
sonnes apres un diagnostic de cancer? Quel type d’accompagnement
faut-il proposer? Comment évaluer le niveau de personnalisation
auquel les différentes interventions thérapeutiques ou de support
doivent étre organisées?

6.4.3. Evolution

Sil’on considere aujourd’hui que le cancer est une maladie chronique
a caractere potentiellement évolutif, de nombreux travaux ont mon-
tré que les personnes traitées pour un cancer étaient particuliérement
vulnérables car confrontées aux effets 3 moyen et long termes des
traitements et plus exposées que les autres au risque d’autres patho-
logies graves comme les pathologies cardiaques [44]. Dés lors, et avec
I'augmentation de la survie des personnes traitées pour un cancer, le
probleme de I'adaptation des systémes de santé pour proposer une
surveillance, des soins ou plus largement un accompagnement a
moyen et long termes adapté aux patients atteints de cancer devient
d’autant plus aigu et doit étre impérativement résolu [45].
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L’ESSENTIEL

Un impact du cancer trés variable selon la localisation

Qualité de vie, inégalités sociales et discrimination
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Le concept de qualité de vie est employé en cancérologie depuis une
trentaine d’années avec, initialement, une utilisation qui se limitait a
la recherche d’une absence de toxicité médicamenteuse et ou la seule
dimension physique était prise en considération. A présent, la concep-
tion de la qualité de vie est celle d’une évaluation subjective et globale
de la vie du patient atteint de cancer qui doit étre fournie par ce der-
nier. Elle doit étre globale, c’est-a-dire intégrer différentes dimensions
a la fois physiques, psychologiques, sociales voire spirituelles et ne
plus se limiter a la seule dimension physique. Ces évaluations varient
selon les échelles utilisées et les sous-populations d’intérét.

Les données issues de la littérature ont largement montré dans
quelle mesure I’évaluation de la qualité de vie des personnes n’est
pas nécessairement liée a I’état de santé physique. Ces résultats ten-
dent notamment a renforcer la nécessité d’envisager la qualité de vie
comme un élément spécifique qui ne peut en rien se résoudre a une
simple évaluation de I’état de santé. Ceci légitime, une fois encore, le
recours au concept de qualité de vie pour appréhender le vécu subjec-
tif de la maladie. Par ailleurs, les données présentées dans la littérature
indiquent que des personnes atteintes d’un cancer, par exemple, et
dont la santé physique se dégrade peuvent rapporter des scores de
qualité de vie indiquant que cette derniére s’est améliorée malgré la
détérioration de leur état de santé physique [1,2].

En conséquence directe de ces travaux, 'optimisation de la qualité de
vie des personnes représente 'un des enjeux majeurs de la prise en
charge des personnes atteintes par la maladie chronique et plus spé-
cifiquement encore par le cancer. Le Plan cancer 2009-2013, ainsi que
différents plans nationaux autour des maladies chroniques ont ciblé
tres spécifiquement les enjeux de qualité de vie comme essentiels [3].

Lors de la premiére enquéte nationale réalisée a deux ans d’un dia-
gnostic de cancer, la qualité de vie des patients interrogés était
significativement dégradée et cela quel que soit le type de cancer
considéré. Les dimensions les plus touchées étaient celles des «limi-
tations dues a I’état physique » et de la «vitalité», la moins touchée
étant «la vie et les relations avec les autres ». Par exemple, concernant
le cancer du sein, ces données [4,5], corroborées par une étude alle-
mande [6] ont montré que la dimension physique de la qualité de vie
était légerement plus touchée que pour les autres cancers. D’autres
études plus anciennes, utilisant des outils d’évaluation de la qualité
de vie non spécifiques au cancer comme [’échelle SF-36, ont montré
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que la qualité de vie des personnes suivies pour un cancer était égale
voire supérieure a celle d'une population appariée en age et en bonne
santé [2], tout en présentant plus de symptomes de type douleur ou
problémes sexuels [2,7].

Le choix a été fait dans le cadre de cette enquéte d’utiliser le ques-
tionnaire SF-12 pour estimer la qualité de vie des personnes. Cette
échelle comporte 12 questions qui permettent d’évaluer a la fois les
dimensions physiques et mentales de la qualité de vie grice au calcul
de 2 scores variant de 0 a 100 (une valeur élevée du score correspon-
dant a une meilleure qualité de vie). Nous avons défini la notion de
qualité de vie «normale» comme étant le fait d’obtenir un score au
moins égal au 25¢ percentile de la distribution par age et sexe du score
observé en population générale (voir encadré 1).

Dans ce chapitre, il s’agit d’explorer les niveaux de qualité de vie
percue selon les localisations, en comparaison avec les niveaux de
qualité de vie de la population générale. L'intérét est ensuite porté sur
les facteurs sociodémographiques et médicaux associés a une qualité
de vie dégradée.

ENCADRE 1

La littérature a mis en évidence les liens entre qualité de vie, age et
sexe. Par ailleurs, il existe des différences épidémiologiques d’une
localisation a une autre. En conséquence, nous avons choisi de
normaliser la qualité de vie par rapport a la population générale
de méme age et de méme sexe. Nous avons pour cela utilisé les
données de I’enquéte décennale santé (Enquéte décennale Santé
2002-2003, Insee).

Une qualité de vie dégradée correspond donc a la proportion de
personnes ayant un score inférieur a celui des trois quarts de la
population générale de méme 4ge et de méme sexe. Ce choix permet
d’avoir un indicateur comparable d’une localisation a une autre.
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7.2.1. Qualité de vie physique chez les hommes
et les femmes

La figure 7.1 montre la proportion d’hommes et de femmes présen-
tant une qualité de vie physique dégradée deux ans apres le diagnostic
de cancer en fonction de la localisation de la pathologie. On observe
de grandes différences par localisation. Le cancer du poumon est celui
pour lequel on observe une qualité de vie physique dégradée chez le
plus grand nombre de personnes, 72,3 %, suivi par le cancer du sein
(55,8%), le cancer de la thyroide (54,5 %), le col de 'utérus (54,0 %),
les LMNH (52,2%) et les cancers des VADS (50,8%). A I'inverse, le
cancer de la prostate (30,6 %), le cancer colorectal (38,6 %) et le cancer
du corps de I'utérus (38,8 %) sont HOURE 71,

les localisations présentant les  DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE PHYSIQUE EN FONCTION
proportions les moins impor- U SEXE ET DE LALOCALISATION DU CANCER (VICAN2 2012)
tantes de qualité de vie dégradée. 5% '/ Femmes *ip<0,05

**:p<0,01

Cependant, dans tous les cas, 70% **rip <0001

Niveau en population générale

la proportion de qualité de vie ¢y,

dégradée est supérieure a celle
) ) = 50%

observée en population générale

de méme 4ge et de méme sexe.

Pour les localisations non  20%
sexuées, aucune différence 5

hommes-femmes n’est a noter, o5
3

sauf pour le mélanome qui

affecte plus la qualité de vie phy- o & co\&\ &a&\\
sique des femmes que celle des &

hommes.

7.2.2. Facteurs associés a la dégradation
de la qualité de vie physique

Nous nous sommes intéressés aux facteurs associés a la dégradation
de la qualité de vie physique. Pour cela, nous avons réalisé une régres-
sion logistique qui permet de controler les effets, toutes choses égales
par ailleurs. La modélisation (tableau 7.1) montre que la qualité de vie
physique est plus dégradée chez les plus jeunes, les moins diplomés,
ceux qui ne travaillent pas et chez les personnes aux revenus les plus
faibles. De plus, la présence de comorbidités, et une évolution péjo-
rative avérée de la maladie a deux ans du diagnostic sont associées
a une plus grande dégradation de la qualité de vie physique. Apres
ajustement sur ces facteurs, I’effet de la localisation est beaucoup plus
discret, le cancer colorectal et le cancer de la prostate étant associés a

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer




s

VAl Laqualité de la vie

Tableau 7.1. Facteurs associés a la dégradation de la qualité de vie physique (VICAN2 2012)

M 18-40 ans (réf.) -1-

m 41-50 ans 0,68 *

W 51-62 ans 0,33 **x
® 63-70 ans 0,15 ***
M 71-82 ans 0,12 ***
W sein (réf.) -1-

B poumon 1,68 *

M colon-rectum 0,65 **
W prostate 0,77 *

m VADS 0,80 ns
M vessie 1,36 ns
M rein 0,97 ns
W thyroide 0,84 ns
B LMNH 0,94 ns
B mélanome 0,72 ns
M col de I'utérus 0,73 ns
B corps de l'utérus 0,92 ns
M < baccalauréat ou sans dipléme 1,53 ***
W > baccalauréat (réf.) -1-

B actif{ve) en poste (réf.) -1-

M autres situations 1,49 ***
B non renseigné 1,45 ns
m faible 1,90 ***
W intermédiaire/élevé (réf.) -1-

M inconnu 1,00 ns
M non (réf.) -1-

¥ oui 1,39 *

M non, aucune séquelle (réf.) -1-

M oui, mais modérées/trés modérées 1,36 ***
M oui, importantes/trés importantes 3,20 ***
M non (réf.) -1-

B oui 4,88 ***
M non (réf.) -1-

¥ oui 2,20 ***
M non (réf.) -1-

W oui 1,97 ***
B non précisé 1,00 ns

W non (réf.) -1-

® oui 2,34 *x*

Réf.: modalité prise comme référence.
**X ¥ ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x* de Wald).
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une moindre dégradation de la qualité de vie physique, tandis que le
poumon est associé au contraire & une dégradation plus fréquente
de la qualité de vie physique. Enfin, la consommation d’anxiolytiques
dans les trois mois précédant I'enquéte, le vécu d’expériences de dis-
crimination de la part de I'entourage du fait de la maladie, le ressenti
de douleurs dans les quinze derniers jours, ainsi que le ressenti de
séquelles modérées ou importantes sont associés a une plus grande
dégradation de la qualité de vie physique deux ans apres le diagnostic
de la maladie.

7.2.3. Qualité de vie mentale chez les hommes
et les femmes

Les localisations pour lesquelles on observe une proportion élevée
de qualité de vie mentale dégradée sont la thyroide (52,0 %), le pou-
mon (45,0%), le col de l'utérus (44,4%) et les VADS (40,3%). A
Pinverse, colon-rectum (27,8 %),

FIGURE 7.2.

prostate (24,6%) et corps de  DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE MENTALE EN FONCTION
Putérus (23,3%) sont les loca- DU SEXE ET DE LALOCALISATION DU CANCER (VICAN2 2012)

70 %

lisations les moins affectées en peoss
., . *% ; p<0,
termes de qualité de vie mentale 44 *4 s p<0,001

(figure 7.2).

Niveau en population générale

50 %

Femmes

[

Pour ces deux derniéres, on  40%
observe méme une proportion de o
qualité de vie mentale dégradée

inférieure a celle observée en  20%

population générale. Enfin,

10%
comme pour la qualité de vie
physique, le mélanome affecte  °% " P
iz . <& >
plus la qualité de vie mentale des < e 8 &S
9 >
femmes que celle des hommes. © & (/o&"

7.2.4. Facteurs associés a la dégradation
de la qualité de vie mentale

Comme pour la qualité de vie physique, nous nous sommes intéressés
aux facteurs associés a la dégradation de la qualité de vie mentale.
Le méme type de modélisation (tableau 7.2) montre que la qualité
de vie mentale est moins dégradée chez les plus agés, mais l'est plus
chez les personnes aux revenus les plus faibles et chez ceux présentant
une ou plusieurs comorbidités. Aprés ajustement sur ces facteurs, les
localisations vessie et thyroide sont associées a une dégradation plus
importante de la qualité de vie mentale. Comme pour la qualité de vie
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Tableau 7.2. Facteurs associés a la dégradation de la qualité de vie mentale (VICAN2 2012)

M 18-40 ans (réf.) -1-

m 41-50 ans 1,12 ns
W 51-62 ans 0,97 ns
W 63-70 ans 0,79 ns
M 71-82 ans 0,44 ***
W sein (réf.) -1-

B poumon 1,19 ns
M colon-rectum 1,10 ns
M prostate 1,22 ns
m VADS 1,22 ns
M vessie 185 ==
M rein 1,37 ns
W thyroide 2,90 ***
m LMNH 1,42 ns
B mélanome 1,44 ns
M col de I'utérus 1,44 ns
B corps de l'utérus 0,84 ns
m faible 1,47 *x*
W intermédiaire/élevé (réf.) -1-

M inconnu 1,14 ns
M non (réf.) -1-

M oui 1,57 ***
M non (réf.) -1-

M oui 2,17 ***
M non, aucune séquelle (réf.) -1-

M oui, mais modérées/trés modérées 1,56 =&
M oui, importantes/trés importantes 2,96 ***
M non (réf.) -1-

M oui 2,82 ***
M non (réf.) -1-

M oui 2,22 ***
M non (réf.) -1-

M oui 1,42 *
B non précisé 0,98 ns

Réf.: modalité prise comme référence.
xx

, ¥, *, ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x? de Wald).
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physique, la consommation d’anxiolytiques dans les trois mois précé-
dant 'enquéte, le ressenti de douleurs dans les quinze derniers jours,
le vécu d’épisodes de discrimination du fait de la maladie de la part
de P'entourage, ainsi que le ressenti de séquelles modérées ou impor-
tantes sont associés a une plus grande dégradation de la qualité de vie
mentale deux ans apres le diagnostic de la maladie. Enfin, avoir recu
un soutien psychologique au moment du diagnostic est associé a une
dégradation de la qualité de vie mentale deux ans apres.

7.2.5. Evolution de la qualité de vie entre
2004 et 2012: comparaison avec les données
de ’enquéte ALD1, 2004

Les données de I'enquéte ALD1 permettent de comparer la situation
en 2004 a celle que nous observons en 2012. La figure 7.3 montre le
pourcentage de personnes présentant une qualité de vie physique
dégradée en 2004 et en 2012, par localisation cancéreuse. Nous obser-
vons que les proportions ne sont pas différentes pour les cancers du
poumon, des VADS, de la vessie, du mélanome, pour les LMNH et
pour les cancers utérins. Dans le HGURE 7.5,

cas du cancer du sein, la propor-  DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE PHYSIQUE -
ion de f alice  EYOLUTION ENTRE 2004 ET 2012
tion de femmes ayant une qualité  (COMPARAISON ALD1/VICAN2 2012)

de vie physique dégradée est g
. ALD-Cancer, 2004 ip<005
plus importante en 2012 qu’en . LA
2004 (55,8% wversus 45,9%, e

p < 0,001). Cest également le
cas du cancer de la thyroide  s0%
(54,5 % versus 43,8%, p = 0,001). 4%

En revanche, nous observons

60 %

30%
une amélioration de la qualité

. . 20%
de vie physique pour les cancers
du célon-rectum (38,6 % versus 0%

41,7 %, p =0,004), de la prostate 0%

OO R I R R N
(30,6 % versus 34,7 %, p = 0,002) et S &é‘>¢°«,\7’ AR & \é\o@ &
AN AN
1 du rein (46,1 % © T
pour les cancers du rein (46,1% ® & &

versus 55,7 %, p = 0,002).

Dans le cas de la qualité de vie mentale, nous observons une amélio-
ration de la situation entre 2004 et 2012 pour les cancers du poumon
(45,0% versus 59,0%, p < 0,001), les cancers colorectaux (27,8 % ver-
sus 40,0%, p < 0,001), les cancers de la prostate (24,6 % versus 37,7 %,
p < 0,001), les cancers des VADS (40,3 % versus 51,8%, p = 0,001), les
cancers du rein (30,5 % versus 44,0 %, p < 0,001), les mélanomes (32,9 %
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FIGURE 7.4. o _
DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE MENTALE - versus 43,9%, p = 0,001)
EVOLUTION ENTRE 2004 ET 2012 ainsi que pour les cancers
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30% temps.
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7.3. DISCUSSION

m Comparaison avec la premiére enquéte (2004-2005)

La comparaison avec les taux de dégradation de la qualité de vie
physique et mentale selon les localisations montre une évolution
significative des niveaux « percus» de qualité de vie. Du point de vue
de la qualité de vie physique, on observe une plus forte dégradation
par rapport a I'enquéte précédente pour les cancers du sein et de la
thyroide. A Pinverse, pour les cancers du clon-rectum, de la prostate
et du rein, la dégradation de la qualité de vie physique est bien moins
marquée dans 'enquéte menée en 2012. Ces perceptions des patients
peuvent trés probablement s’expliquer par des avancées a la fois dans
la prise en charge et les traitements.

Du point de vue de la qualité de vie mentale, il est important de
souligner que les patients ne rapportent pas de dégradation plus
importante de la qualité de vie mentale sur aucune localisation
depuis I'enquéte de 2004. On observe méme une dégradation signi-
ficativement moins importante pour sept localisations cancéreuses
(poumon, colon-rectum, prostate, VADS, mélanome, rein et corps de
P'utérus). Ce résultat est fondamental dans la mesure ou il pourrait
attester des effets des différentes mesures visant a mieux accompagner
la prise en charge médicale des patients atteints de cancer avec un effet
majeur a deux ans du diagnostic.
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En termes de localisations cancéreuses, on peut noter une qualité
de vie physique plus dégradée dans le cas du cancer du poumon,
qui s’explique par la sévérité du pronostic associé a cette localisa-
tion. Cependant, pour la qualité de vie mentale, ce sont la vessie et la
thyroide qui sont associées a une dégradation plus importante. Ces
localisations n’ont pas nécessairement les pronostics les plus séveres.
Dans le cas de la thyroide en particulier, en dépit d’une survie relative
a cinqg ans supérieure a 90 % et de traitements reposant principalement
sur la chirurgie [8], il s’agit d’un cancer qui entraine une détérioration
de la qualité de vie, avec une prévalence importante de symptémes
tels que dépression, anxiété, fatigue [9,10]. Ces effets a long terme
soulignent le role fondamental des séquelles plus ou moins directes
du cancer et qui impactent les différents domaines de la vie des per-
sonnes. Les résultats montrent ainsi que le recueil des informations
sur les séquelles directement liées au(x) traitement(s) ne permettent
pas toujours de réellement prendre en compte 'ensemble des effets
de la maladie sur le vécu des personnes, comme latteste I’évaluation
d’une qualité de vie dégradée chez ces personnes.

Les données globales sur I’ensemble des localisations montrent en
2012 une qualité de physique dégradée par rapport a la population
générale, dégradation plus importante que pour la qualité de vie men-
tale.

m Vécu subjectif: des séquelles a la discrimination

Les facteurs associés a une qualité de vie dégradée montrent que I'ex-
périence subjective de la maladie a travers les séquelles, trace visible
ou ressentie du cancer, et ses traitements représentent toujours un
déterminant majeur de la qualité de vie [4,5,11]. Comme dans d’autres
pathologies [12,13], les expériences de rejet et de discrimination sont
associées a une dégradation a la fois de la qualité de vie physique et
mentale.

D’autre part, bien au-dela des localisations, les indicateurs d’inégalités
sociales comme le revenu sont confirmés comme déterminants par
rapport a la qualité de vie des personnes. Ceci justifie de poursuivre
les actions proposées dans le Plan cancer 2009-2013.

m De la dégradation de la qualité de vie aux limites

de la comparaison avec la population générale
Le constat relatif & une moindre dégradation de la qualité de vie
mentale peut s’expliquer par diverses raisons. D’une part, on peut
supposer que les deux plans cancer et les mesures qui ont été mises en
place pour accompagner les patients, pour organiser 'annonce puis
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la prise en charge, ont eu en partie des effets sur la qualité de vie des
patients.

D’autre part, une moindre différence entre la qualité de vie percue du
point de vue des patients et du point de vue de la population générale
peut aussi s’expliquer par la théorie du changement de réponse («res-
ponse shift»). Cette théorie trouve son origine dans le constat fait
par plusieurs études qui ont montré des liens opposés entre qualité
de vie et état physique. De nombreuses études ont également mis en
évidence que les niveaux de qualité de vie peuvent s’avérer identiques,
que les personnes soient atteintes ou non par une maladie chronique
[1,14-16].

Ce phénomeéne pourrait en partie s’expliquer comme la suite du pro-
cessus d’adaptation du malade aux limites de sa maladie. Ainsi, son
état se détériorant, la personne réajuste ses criteres de jugement et sa
conception de la qualité de vie en fonction de ses nouvelles incapaci-
tés. Apres les analyses de Canguilhem [21] sur la vie comme activité
normative et sur le pathologique comme autre «allure» du normal,
ce processus de réajustement a largement été documenté par les
sociologues qui se sont intéressés a la maladie chronique, comme
Charmaz [22]. Pour Strauss et al. (1984), cette adaptation survient sur-
tout dans les trajectoires de maladies descendantes et s’inscrit dans un
processus de normalisation au cours duquel le malade cherche a gérer
des niveaux de «normalité» de plus en plus bas [17,18]. Ce faisant, les
attentes et les exigences changent, les objectifs sont revus a la baisse
et C’est ainsi que 'on peut expliquer que, malgré une détérioration
physique évidente, la personne malade maintient un niveau de qualité
de vie stable. Le «response shift» se définit ici comme une modifica-
tion des critéres de jugement du malade par rapport a la qualité de
vie [19,20].
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La fatigue

» Anne-Déborah BOUHNIK « Marie PREAU

L’ESSENTIEL

Un symptoéme fréquent et persistant

Une fatigue qui dépend principalement de la localisation et du genre

Mais d’autres facteurs, dont des indicateurs sociaux, jouent sur la fatigue
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Les personnes ayant eu un cancer peuvent souffrir de divers symp-
tomes liés a la fois a leur maladie et a son traitement. Ces symptomes
sont associés a une réduction de la qualité de vie. Alors que la pré-
valence et la sévérité des symptomes sont plus marquées pendant le
traitement, ils peuvent persister pendant des années apres la fin du
traitement, et sont considérés alors comme des séquelles. La fatigue
constitue 'un de ces symptomes [1]. La fatigue liée au cancer est définie
par le National Comprehensive Cancer Network comme un sentiment
pénible, subjectif et persistant de fatigue ou d’extréme fatigue phy-
sique, émotionnelle et/ou cognitive liée au cancer ou au traitement
du cancer, non proportionnelle a I'activité récente et qui perturbe le
fonctionnement habituel [2]. La fatigue constitue le symptome le plus
fréquemment ressenti par les personnes traitées pour un cancer [3].
La prévalence en est estimée entre 25 % et 99 %, suivant les études, les
types de mesure, et les types de traitements [4]. Si le taux le plus élevé
de fatigue survient chez les patients en cours de chimiothérapie [5], et
si les symptomes peuvent s’améliorer apreés le traitement, ils peuvent
néanmoins persister pendant des mois, voire des années, apres la fin
du traitement. Des études ont en effet montré qu’entre un quart et un
tiers des personnes atteintes d’un cancer continuent a éprouver de la
fatigue jusqu’a dix ans apres le diagnostic [6,7]. La fatigue a également
été montrée comme ayant un impact négatif sur I'emploi, les rela-
tions-sociales, Thumeur et les activités du quotidien, entrainant ainsi
une dégradation de la qualité de vie [8,9]. Une étude a montré que la
fatigue était associée a une survie plus courte chez les patients atteints
de cancer [10]. Dans 'optique d’optimiser la qualité de vie 4 long terme
de ces personnes, enjeu essentiel du Plan cancer 2009-2013 ainsi que
de différents plans nationaux autour des maladies chroniques [11], il
apparait donc primordial de s’'intéresser a la persistance de la fatigue
chez les personnes atteintes d’un cancer. L'objectif de ce chapitre est
d’évaluer la prévalence de la fatigue deux ans apres le diagnostic de
cancer, et d’étudier quels en sont les facteurs associés.

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer

La fatigue k’l




k’l La fatigue

8.2.1. Mesure de la fatigue

Afin d’estimer la prévalence de la fatigue dans notre échantillon, nous
avons utilisé une sous-échelle de I’échelle de qualité de vie EORTC
QLQ [12]. Cette échelle est un instrument de mesure de la qualité de
vie spécifiquement destinée aux patients atteints de cancer, qui inclut
une sous-échelle de fatigue composée de trois items. Ces trois items
permettent de constituer un score de 0 a 100. Des études ont mon-
tré qu'un score de 40 ou plus était révélateur d’un état de fatigue
cliniquement significatif [13,14]. Afin de disposer d’un indicateur
dichotomique de fatigue permettant d’identifier les personnes souf-
frant de fatigue cliniquement significative, nous avons utilisé ce seuil
de 40 dans la suite de nos analyses.

8.2.2. Prévalence de la fatigue dans notre échantillon

La fatigue percue a pu étre estimée pour la quasi-totalité de notre
échantillon (98,6%, N = 4 288). Les participants ayant le moins
répondu aux trois items de Iéchelle sont ceux qui ont rempli le ques-
tionnaire par écrit (13,5 % de score non disponible versus 0,6 % dans le
cas des questionnaires téléphoniques, p < 0,001). La suite de I'analyse
se concentrera sur les 4 288 participants pour lesquels nous disposons
du score de fatigue.

Les niveaux de fatigue ressentis par les participants different entre les
hommes et les femmes, et ce de facon tres significative. Les femmes
ressentent en effet des niveaux cliniquement élevés de fatigue bien
plus fréquemment que les hommes, puisqu’elles sont pres de six
femmes sur dix contre moins de quatre hommes sur dix (59,8 % versus
36,9%, p < 0,001). La fréquence de la fatigue est également tres liée a
la localisation du cancer comme le montre la figure 8.1. Tous genres
confondus, les localisations pour lesquelles la fatigue est la plus fré-
quente sont le poumon (70,9 %), la thyroide (66,0 %), le col de 'utérus
(64,5%) et le sein (60,4 %). Suivent ensuite le cancer du rein (56,0%),
les cancers des VADS (54,3 %) et les LMNH (53,3 %) qui sont associés
a un niveau de fatigue cliniquement significatif dans plus d’un cas
sur deux également. Les autres localisations présentent des taux de
fatigue moins élevés (colon-rectum (41,1 %), vessie (43,1 %), mélanome
(44,0%), corps de I'utérus (46,0 %) et prostate (29,9 %)).

Dans le cas des localisations non sexuées, la différence de prévalence
de la fatigue est en moyenne de 16 points entre les hommes et les
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8.2.3. Facteurs associés a la fatigue chez les hommes

Compte tenu des différences des taux de fatigue chez les hommes
et chez les femmes, nous avons conduit des analyses séparées dans
ces deux sous-populations. Afin d’identifier les facteurs indépen-
damment associés a la fatigue ressentie deux ans apres le diagnostic
de la maladie, toutes choses égales par ailleurs, nous avons utilisé une
modgélisation a 'aide de régressions logistiques.

Chez les hommes, le seul facteur sociodémographique associé a la
prévalence de la fatigue est la catégorie socioprofessionnelle au dia-
gnostic: on observe un gradient entre les hommes n’ayant jamais
travaillé, qui présentent des taux de fatigue plus élevés par rapport
a ceux qui avaient un métier d’exécution au diagnostic, eux-mémes
ayant des taux de fatigue plus élevés que ceux qui déclaraient avoir un
meétier d’encadrement. En revanche, ni la situation professionnelle au
moment de I'enquéte, ni I’dge au diagnostic n’impactent le ressenti
de la fatigue. On observe encore un effet de la localisation sur la pré-
valence de la fatigue apres ajustement, le poumon, la vessie, le rein et
la thyroide étant associés a une prévalence de la fatigue plus impor-
tante en comparaison du célon-rectum. Les autres variables associées
sont: le traitement par radiothérapie, la consommation d’anxioly-
tiques dans les trois derniers mois, ainsi qu’un état de santé dégradé
au moment de 'enquéte. Enfin, le ressenti de douleurs dans les quinze
derniers jours, ainsi que les séquelles percues de la maladie sont asso-
ciés de fagon majeure a la fatigue.
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Tableau 8.1. Facteurs associés a un niveau de fatigue cliniquement significatif chez les hommes
(VICAN2 2012)

W 18-40 ans (réf.) 1-

W 41-50 ans 0,95 ns
W 51-62 ans 0,76 ns
M 63-70 ans 0,75 ns
m 71-82 ans 1,06 ns
W métiers d’exécution (réf.) -1-

W métiers d’encadrement 0,60 ***
B n’ont jamais travaillé 2,72 %

B non renseigné 0,74 ns
B poumon 1,98 *

W colon-rectum (réf.) -1-

M prostate 0,88 ns
m VADS 0,94 ns
M vessie 1,60 *

M rein 2,94 ***
W thyroide 3,95*

B LMNH 1,74 ns
B mélanome 1,22 ns
M non (réf.) -1-

M oui 2,05 ***
W non (réf.) -1-

M oui 2,51 ***
M non (réf.) -1-

M oui 2,23 **x
M non, aucune séquelle (réf.) -1-

M oui, mais modérées/trés modérées 1,92 ***
M oui, importantes/trés importantes 4,97 ***
W non (réf.) -1-

M oui 4,32 *x*

Réf.: modalité prise comme référence.
*%% %% ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).
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8.2.4. Facteurs associés a la fatigue chez les femmes

Nous avons procédé au méme type d’analyse chez les femmes afin
d’identifier les facteurs associés a la prévalence de la fatigue. Le
tableau 8.2 montre les facteurs associés a la prévalence de la fatigue.
La fatigue diminue avec 'dge, ainsi qu’avec des revenus plus élevés.
De plus, comme chez les hommes, on retrouve un effet de la caté-
gorie socioprofessionnelle, les métiers d’encadrement étant associés
a une prévalence moins importante de la fatigue. La situation profes-
sionnelle au moment de 'enquéte, n’est en revanche pas associée a des
niveaux de fatigue différents.

En ce qui concerne la localisation de la pathologie cancéreuse, le pou-
mon et la thyroide sont associés a plus de fatigue en comparaison
avec le colon-rectum. Enfin, comme chez les hommes, la consomma-
tion d’anxiolytiques dans les trois derniers mois, I’évolution péjorative
avérée de la maladie au moment de 'enquéte, les séquelles percues,
ainsi que le ressenti de douleurs sont associés a plus de fatigue. A
noter que nous n’observons pas d’effet des traitements adjuvants
(chimiothérapie, radiothérapie) comme C’est le cas chez les hommes.
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Tableau 8.2. Facteurs associés a un niveau de fatigue cliniquement significatif chez les femmes
(VICAN2 2012)

M 18-40 ans (réf.) -1-

W 41-50 ans 0,99 ns

W 51-62 ans 0,75 ns

M 63-70 ans 0,51 ***

m 71-82 ans 0,64 *
‘CSPaudiagnosic
W métiers d’exécution (réf.) -1-

M métiers d’encadrement 0,75 **

B n’ont jamais travaillé 0,91 ns

B non renseigné 0,79 ns
‘Revenu du foyer par unité de consommation au moment de Penquete
W faible (réf.) -1-

M intermédiaire 0,88 ns

W élevés 0,69 *

M inconnu 0,59 *
loalisation
M sein 1,18 ns

B poumon 1,77 *

m colon-rectum (réf.) -1-

m VADS 1,74 ns

M vessie 1,22 ns

M rein 1,45 ns

W thyroide 2,27 **

® LMNH 1,00 ns

® mélanome 1,35 ns

m col de I'utérus 1,48 ns

M corps de I'utérus 1,17 ns
Consommation d’anxiolytiques dans les 3 mois précédant Penquére
M non (réf.) -1-

M oui 1,97 ***
Evolution péjorative avérée de la maladie au moment de Penquete
M non (réf.) -1-

M oui 1,78 ***
Sequellespercues
M non, aucune séquelle (réf.) -1-

M oui, mais modérées/trés modérées 1,63 ***

M oui, importantes/trés importantes 3,83 *¥**
Douleurs ressenties dans les 15 derniersjours
W non (réf.) -1-

M oui 3,58 *x**

Réf.: modalité prise comme référence.
**% ¥ ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).
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La fatigue per¢ue apparait comme une séquelle majeure et persistante
pour une large majorité des personnes interrogées. La prévalence de
la fatigue est malgré tout relativement dépendante de la localisation,
avec des taux minimums de 30% pour le cancer de la prostate et le
mélanome chez les hommes et jusqu’a 70 % pour d’autres localisa-
tions comme le poumon, la thyroide, le rein, les VADS ou le col de
lutérus.

La différenciation de genre pour appréhender le vécu de la fatigue
semble fondamentale.

Tout d’abord, du point de vue des localisations, on peut observer
que pour les cancers du codlon-rectum, de la vessie et le mélanome,
les hommes rapportent significativement moins fréquemment de la
fatigue que les femmes.

Par ailleurs, les analyses séparées hommes et femmes ont pu montrer
des facteurs associés bien différents et qui renvoient trés probable-
ment a des vécus différents du cancer, de ses traitements, ainsi que de
Paprés-cancer.

Chez les femmes, au-dela des variables d’ajustement, on peut consta-
ter le role prépondérant des déterminants sociaux relatifs au type
d’emploi ou au revenu du foyer comme associés a un plus grand res-
senti de symptomes de fatigue. Méme si les caractéristiques médicales
sont importantes et qu’une situation médicale dégradée est associée
a davantage de fatigue, ces déterminants sociaux, dans la mesure ot
ils peuvent «s’accumuler » pointent I'importance d’optimiser la prise
en charge et les soins de support et de suite chez les femmes. On peut
ainsi supposer que dans leurs divers «roles» sociaux et de gestion du
ménage et du quotidien, les femmes issues de foyers avec des revenus
plus faibles ou de catégories socioprofessionnelles plus basses sont
moins facilement aidées et/ou remplacées.

Chez les hommes, le poids des caractéristiques médicales semble
toujours tres présent a deux ans du diagnostic, puisque les princi-
paux facteurs associés a la fatigue sont relatifs a la gravité et/ou au
traitement du cancer. Le vécu du cancer et de ses conséquences d’un
point de vue médical et donc clinique semble fondamental pour
les hommes. Par ailleurs, la catégorie de métier exercée avant le dia-
gnostic apparait comme un indicateur important et qui représente
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probablement un critére d’appréciation pour les hommes face au res-
senti de la fatigue.

Ces facteurs, pour certains distincts selon le genre, sont importants
afin d’orienter la prise en charge de la fatigue sur le long terme apres
le cancer. Le role différencié des indicateurs sociaux doit étre pris
en compte aux divers niveaux de la prise en charge et par les acteurs
variés afin de proposer un panel d’interventions adaptées pour gérer
la fatigue et optimiser la qualité de vie des personnes.

Comme le montre la littérature, foisonnante sur le sujet, la fatigue
peut étre tres variable aux différents temps du cancer, des symptomes
préalables au diagnostic jusqu’aux différentes phases des traitements,
autant de temps durant lesquels peuvent étre mises en place des inter-
ventions psychosociales ou médicamenteuses pour gérer autant que
faire se peut la fatigue [15] [16]. De nombreuses interventions et essais
cliniques de tous types visent a prendre en charge la fatigue durant
les traitements du cancer [17,18]. Les liens avec les traitements médi-
camenteux sont investigués et on peut noter la forte association de la
fatigue avec la consommation d’anxiolytiques, car les relations entre
fatigue et symptomes dépressifs sont étroites [17,18].

Durant 'aprés-cancer, a deux ans du diagnostic, c’est davantage
la qualité de vie a long terme qui est envisagée et alors, au-dela des
différents traitements et de leur efficacité, ressortent davantage les
conditions de vie des personnes et probablement des conditions qui
vont les accompagner et donc rester associées au sentiment et a la
gestion de la fatigue sur les années qui vont suivre. De fait, la prise
en compte, a ce moment-la, des inégalités notamment sociales, mais
aussi de genre est fondamentale afin d’optimiser la qualité de vie des
personnes diagnostiquées pour un cancer deux ans auparavant.
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Perception de la douleur

Douleur et qualité de vie

Prise en charge de la douleur
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Les traitements du cancer induisent des effets physiques délétéres
dont certains peuvent perdurer, devenir chroniques voire méme étre
irréversibles. C’est tout particuliérement le cas de la douleur, qui peut
persister a plus ou moins long terme. Dans la plupart des cas, la dou-
leur est consécutive a la chirurgie (cicatrisation, neuropathies par
section nerveuse, « membres fantdmes»), a la chimiothérapie (mucites,
douleurs musculaires et osseuses), ou a la radiothérapie (inflamma-
tions, nécroses) [1]. Ces douleurs iatrogeénes restent relativement mal
connues; leur fréquence et leur gravité seraient souvent sous-esti-
mées [2,3]. Il est dailleurs fortement recommandé aux médecins de
rechercher systématiquement la présence de douleurs neuropathiques
chez les personnes traitées pour un cancer [4].

Dépister la douleur est d’autant plus important que 'on sait que
celle-ci altere 'ensemble des dimensions prises en compte pour appré-
hender la qualité de vie [5]. La littérature médicale en ce domaine a
effectivement montré des relations étroites entre la présence de
douleurs et la réduction de Iactivité physique, le niveau de détresse
psychologique ou bien encore la dégradation du soutien social. La
douleur génére méme chez ceux qui doivent y faire face des proble-
mes socioéconomiques qui nuisent a une prise charge adaptée [6]. Ceci
devient préoccupant lorsque 'on constate que les traitements antalgi-
ques ne sont efficaces que dans 80% des cas [7].

En outre, en France, malgré une attention plus accrue a la prévention
de la douleur, traduite ces derniéres années par des politiques visant
a promouvoir et développer la lutte contre la douleur, 'évaluation et
le traitement des douleurs résiduelles ou chroniques chez les patients
atteints d’un cancer restent aujourd’hui encore problématiques au
vu des résultats du travail conduit récemment sous I’égide de 'INCa.
Selon cette enquéte portant sur la prise en charge de la douleur chez
des patients adultes atteints de cancer, 62 % des patients souffrant de
douleurs en situation de cancer avancé seraient sous-traités du fait
d’une prescription inadaptée a I'intensité de leur douleur [8].

Méme si ce symptome varie beaucoup d’une personne a l'autre, du fait
notamment du poids de certains facteurs éminemment individuels
ou culturels intervenant dans son expression chez le patient [9,10],
de nombreux obstacles subsistent a la mise en place d’une prise en
charge médicale adéquate de la douleur. Si ces obstacles sont en partie
dus a lattitude des patients eux-mémes ou de leur entourage [11-13],
ces difficultés a assurer une qualité de soins optimale sont aussi la
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conséquence des pratiques des soignants lesquels témoignent d’une
défiance persistante a I’égard des traitements antalgiques et d’'un
manque de connaissances en la matiére [14-15]. En effet, réguliere-
ment depuis plus de vingt ans, de nombreux travaux insistent sur
le fait que la douleur reste souvent négligée ou ignorée par les soi-
gnants, aboutissant a des situations de «sous-traitement» [16-18].
Les connaissances limitées des professionnels de santé et le manque
d’outils d’évaluation adaptés peuvent en partie expliquer cette situa-
tion, mais certaines études ont aussi montré que les rapports sociaux
intervenant directement dans la relation soignant-patient, modifient
les pratiques de soins et jouent sur 'adéquation des traitements a I'in-
tensité de la douleur [19-20].

Ce chapitre vise d’abord a évaluer la prévalence des douleurs récentes
parmi les enquétés, en combinant deux outils de mesure, puis en exa-
minant les facteurs associés a ces douleurs (profil sociodémographique
et socioéconomique, localisation du cancer, traitements regus...).
Il s’agira ensuite d’étudier 'impact de ces douleurs ressenties sur la
qualité de vie, avant de s’intéresser a leur éventuelle prise en charge
meédicale, ainsi qu’aux facteurs qui déterminent cette prise en charge.

9.2.1. Prévalence de la douleur physique
et facteurs associés

Au cours des quinze derniers jours, 7,8 % des enquétés déclarent avoir
ressenti des douleurs « constamment», 11,5% «trés souvent», 15,5%
«souvent», 30,7 % «parfois» et 33,6% «jamais»; 0,9% n’ont pas
souhaité répondre. La quasi-totalité d’entre eux ont été capables de
les localiser sur une ou plusieurs parties de leur corps, ces douleurs
pouvant donc étre considérées comme des douleurs physiques. La
prévalence des douleurs physiques ressenties récemment (au moins
«parfois») atteint ainsi 64,6 % dans notre échantillon.

Parmi ces personnes, 27,2 % (soit 17,6 % de 'ensemble de I’échantillon)
estiment que leurs douleurs physiques sont fortes (« plutot fortes »:
19,0%, «tres fortes»: 6,5 %, ou «extrémement fortes»: 1,7%). En outre,
plus les douleurs sont fréquentes, plus elles sont intenses: parmi les
personnes qui ressentent des douleurs «constamment», 60,7 % les
qualifient de fortes, contre seulement 8,0% de ceux qui disent en
ressentir « parfois». Au cours des quinze derniers jours, ces douleurs
ont eu un fort impact sur le sommeil nocturne: parmi les personnes
ayant rapporté des douleurs durant cette période, une sur six (16,8 %,
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soit 10,8% de 'ensemble de I’échantillon) estime que ces douleurs
ont perturbé toutes ses nuits et une sur trois (35,1 %, soit 22,6 % de
P’échantillon total) estime qu’elles ont perturbé plusieurs nuits.

Les femmes déclarent plus fréquemment avoir ressenti des douleurs
physiques que les hommes (75,5 % versus 52,8%, p < 0,001), et elles
sont aussi plus enclines a juger ces douleurs fortes. Concernant I'effet
de I’age, la perception de la douleur décroit avec I’avancée dans ’age.
En effet, 75,9 % des personnes les plus jeunes (les enquétés agés de 18 a
50 ans au diagnostic) ont rapporté des douleurs au cours des quinze
derniers jours, contre 55,7 % des plus dgées (71-82 ans au diagnostic).
Enfin, concernant I'impact des facteurs sociaux sur la perception et
Pexpression de la douleur, on constate I'existence d’une relation entre
niveau de revenus du ménage et déclaration de douleurs récemment
ressenties: les personnes dont les revenus sont élevés déclarent moins
souvent avoir éprouvé des douleurs que les autres, celles dont le
revenu est considéré comme intermédiaire (61,6 % versus 67,6 %) ou
faible (61,6 % versus 68,2 %).

9.2.2. Douleurs neuropathiques

Pour mieux appréhender dans le vécu de la douleur la part poten-
tiellement attribuable aux traitements du cancer, une attention plus
spécifique a été portée aux douleurs a composante neurologique. Un
repérage a été réalisé a 'aide du test DN4, qui permet d’identifier les
douleurs neuropathiques. Ce test est disponible en frangais et possede
une version abrégée qui peut . ke o1

étre administrée sans examen  PREVALENCE DES DOULEURS NEUROPATHIQUES .
.. ., . (ESTIMATION DN4) PAR LOCALISATION POUR LES ENQUETES
clinique associé [21]. Parmi  DECLARANT DES DOULEURS RECENTES (VICAN2 2012)

les enquétés qui ont déclaré

Sein 47,0 % 53,0%

avoir ressenti une douleur

. . Poumon 37,5% 62,5 %
physique au cours des quinze

: . 0 Coélon rectum 26,1 % 73,9 %
derniers jours, 38,2% sont

.. . P 30,9 % 69,1 %
positifs au DN4 (soit 24,6 % rosate .
7 . 2. UU 5 o

de I'ensemble de I’échantil- vADS || S L2
lon). Cette proportion varie Vessie 32,6 % 7
beaucoup selon la localisa- Rein (eI 70,8%
tion cancéreuse. Cependant, Thyroide 431 % 56,9 %
compte tenu de la complexité Lymphorme 36,8 % 63,2%

des traitements du cancer, Mélanome 36,5% 63,5%

induite par la multiplicité Colde lutérus E T R

des localisations tumorales oy o

. , Corps de |'utérus
possibles, le taux de résul-

tats positifs au DN4, parmi

Douleur avec DN4 positif Douleur avec DN4 négatif
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FIGURE 9.2.

INTENSITE DE LA DOULEUR RESSENTIE PAR LES PERSONNES
POSITIVES AU DN4 (DOULEURS NEUROPATHIQUES)

(VICAN2 2012)
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FIGURE 9.3.
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MESURE COMPAREE DES DOULEURS NEUROPATHIQUES
(DN4 ET ID-PAIN) PARMI LES PERSONNES RAPPORTANT

DES DOULEURS RECENTES PAR LOCALISATION (VICAN2 2012)
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27,8%
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30,6 %

Positifs
avec certitude
faible Négatifs

31,8%
33,3%
48,2%
44,8%
36,3 %
43,4%
411%
293%
42,3%
35,8 %
40,9%

46,9 %

les personnes ayant déclaré des
douleurs, atteint son maximum
pour le cancer du sein (47,0 %), et
son minimum pour les cancers
des VADS et du rein (29,2%)
(figure 9.1).

La présence de douleurs neuro-
pathiques est associée dans plus
du tiers des cas a des épisodes
douloureux de forte intensité et
ce, pour toutes les localisations
considérées (figure 9.2.).

Concernant la relation entre
douleur ressentie et proximité
dans le temps d’un traitement
spécifique (chimiothérapie ou
radiothérapie), on ne note pas
de différence statistique signi-
ficative entre les personnes qui
ont subi une séance de chimio-
thérapie ou de radiothérapie en
2012 et celles qui n’ont pas regu
ce type de traitements. Toute-
fois, on peut supposer I'existence
d’un biais da a ’administration
tronquée du DN4, puisque limité
aux items d’autoévaluation,
sans réalisation d’un examen
clinique. Pour limiter ce biais et
controler les problémes de sen-
sibilité et de spécificité du DN4,
un autre test de dépistage des
douleurs neuropathiques sous
forme d’autoquestionnaire a été
conjointement utilisé, I'TD-Pain
[22]. Toutefois, le croisement de
ces deux évaluations autonomes
permet d’établir trois niveaux de
validation d’un résultat positif:

o le premier, qualifié de faible, concerne les bénéficiaires détectés posi-

tifs par 'un ou l'autre de ces tests, mais pas par les deux;
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le deuxieme, intermédiaire, regroupe les positifs au DN4 et positifs
aI'ID-PAIN, mais avec pour ce test une certitude considérée comme
faible ou intermédiaire;

enfin, le troisiéme et dernier niveau correspond aux personnes posi-
tives au DN4 et positifs a 'ID-PAIN, mais avec pour ce test une
certitude élevée.

En combinant les deux tests, la présence de douleurs neuropathiques
peut étre suspectée quel que soit le niveau de certitude choisi chez
plus de la moitié des personnes ayant déclaré avoir ressenti des dou-
leurs au cours des quinze derniers jours (62,3 %), et quelle que soit
la localisation tumorale considérée (figure 9.3). Néanmoins, pour
seulement 6,3 % d’entre eux, cette suspicion s’apparente a une quasi-
certitude.

9.2.3. Douleurs chroniques

Pour évaluer la douleur en termes de douleur aigug, subaigiie ou chro-
nique, I’étude de la prescription d’opiacés ou assimilés (antalgiques
de paliers 2 ou 3) fournit un indicateur objectif. Les données issues
du SNIIR-AM permettent aussi de contourner les biais de mémorisa-
tion inhérents a toutes les questions rétrospectives, visant a estimer la
durée d’un événement sur une période passée. En I'occurrence, au-dela
de trois mois, une douleur persistante est aujourd’hui considérée
comme possiblement chronique. La figure 9.4 montre le nombre de
délivrances officinales d’opiacés au cours des six derniers mois dont
ont pu bénéficier les personnes interrogées.

Si lon considére la période des ~ FIGURE 9.4. i
DELIVRANCE D’OPIACES AU COURS DES SIX DERNIERS MOIS

six derniers mois précédant  SELON LE TYPE DE DOULEURS VICAN2 2012)

-2

Tous les mois || 0,6 %

I'interview, on peut donc sup-
poser la présence d’une douleur

chronique chez 19,3% des per- Wio%
sonnes positives au test DN4. _99%
Cette estimation s’appuie sur  Aumoinsunefois 46%
tous les 2 mois
un seuil raisonnable d’au moins XY

une dispensation d’opiacés tous 19,3%
Au moins une fois

les trois mois sur la période (soit tous les 3 mois
au moins deux prescriptions).

Une analyse plus fine sur le type DN4 positif DN4 négatif ™ Pas de douleurs déclarées
d’opiacés prescrit, le dosage et le

conditionnement pour la délivrance devrait permettre d’affiner cette
estimation. Par ailleurs, ’étude des données du SNIIR-AM ne permet
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FIGURE 9.5.

pas de tenir compte des prescriptions médicales médicamenteuses
n’ayant pas donné lieu a une délivrance en officine.

9.2.4. Perceptions de la douleur

Concernant la perception générale de la douleur (physique ou pas),
une question d’opinion générale sur la limitation d’activité a été posée
a Pensemble des participants, cette question se situant en amont de
Pévaluation des douleurs ressenties. Il s’agissait pour les enquétés
d’indiquer leur niveau d’accord avec I’assertion suivante: «actuelle-
ment, depuis ma maladie, les douleurs que je ressens m’ont obligé a
limiter mes activités professionnelles ou extraprofessionnelles ».

Cette assertion renvoie a une perception qui associe la douleur a la
maladie et a sa prise en charge, la douleur étant ici implicitement
envisagée comme chronique («depuis ma maladie» jusqu’a «actuelle-
ment»), et comme la cause d’une limitation des activités. C’est donc
une assertion qui méle perception de la douleur elle-méme, mais aussi
de ses causes et de ses effets, et qui est en ce sens plus proche de la
facon dont les individus appréhendent spontanément ce qui leur
arrive. Globalement, 39,6 % des personnes interrogées qu’elles aient ou
pas fait état de douleurs récentes, se disent « tout a fait» ou « plutde»
d’accord avec cette assertion. Ces réponses sont bien str tres corrélées
avec les douleurs ressenties au cours des quinze derniers jours: parmi
les personnes qui sont d’accord pour estimer que les douleurs ressen-
ties depuis leur maladie ont limité leurs activités, 89,2 % mentionnent
des douleurs au cours des quinze derniers jours.

9.2.5. Restriction de Pactivité

La restriction d’activité a été mesurée sur les quatre derniéres
semaines précédant I'entretien, pour permettre une comparaison avec
les données nationales issues

LIMITATIONS PERCUES AU COURS DES QUATRE DERNIERES de 'enquéte Handicap-Santé

SEMAINES POUR LES FEMMES ET PAR AGE (VICAN2,2012)

25

20

0

2060

VICAN-2012 (Fem.)

VICAN-2012 (Hom.)

HID-2007 (Fem.)

réalisée par I'Insee. Parmi les
personnes enquétées, 66,8 %
se sont senties limitées par
des douleurs physiques dans
leurs activités professionnel-

les ou domestiques: 6,2%
(énormément), 11,3% (beau-
HID-2007 (Hom.) coup), 29,7 % (moyennement)
et 19,0% (un peu).

45 - 54 ans 55-69 ans > 69 ans
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De maniere plus générale, chez les personnes atteintes d’un cancer,

la restriction d’activité est significativement plus sensible chez les

plus jeunes qu’en population générale. Que ce soit chez les hommes

ou chez les femmes, ils sont plus enclins a percevoir ces limitations

comme importantes (énormément ou beaucoup) (figure 9.5).

9.2.6. Douleurs pergues et qualité de vie

Une comparaison simple entre le
niveau moyen de la qualité de vie
mesurée selon les deux dimen-
sions proposées par I’échelle
SF12 (qualité de vie mentale et
qualité de vie physique) permet
de mettre en évidence Ieffet délé-
tére de la douleur sur la qualité
de vie.

La figure 9.6 montre que, au
sein du sous-échantillon des
personnes dgées de 56 a 85 ans
au moment de I’enquéte, la
qualité de vie physique comme
la qualité de vie mentale, pour
les hommes comme pour les
femmes, décline réguliérement
avec le niveau de douleurs res-
senties récemment (ici en trois
modalités: pas de douleurs
récentes, douleurs récentes avec
DN4 négatif, douleurs récentes
avec DN4 positif), ces variations
étant toutes statistiquement tres
significatives (p < 0,001). Les
résultats sont identiques lorsque
Pon s’intéresse cette fois au
sous-échantillon des personnes
agées de 20 a 55 ans au moment

de I'enquéte (figure 9.7).

FIGURE 9.6.

SCORE DE QUALITE DE VIE PHYSIQUE ET MENTALE
SELON LE GENRE ET DOULEURS RESSENTIES RECEMMENT,
SOUS-ECHANTILLON DES 56-85 ANS (VICAN2 2012)
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9.2.7. Recours aux soins: consultation et médication

Parmi les personnes qui ont ressenti des douleurs physiques au moins
«parfois» au cours des quinze derniers jours, 76,1 % ont consulté un
médecin pour en parler. Ce recours est plus fréquent pour les enqué-
tés positifs au test DN4 (83,1 % versus 71,8% pour les «négatifs »;
p < 0,001). En revanche, consulter un médecin spécialisé dans le trai-
tement de la douleur est beaucoup moins fréquent: seuls 14,3 % des
enquétés rapportant des douleurs récentes ont consulté un tel méde-
cin. Ici encore, les enquétés positifs au DN4 sont significativement
plus nombreux a avoir eu accés a ce type de consultation (18,4 % versus
11,8%; p < 0,001).

Pour étudier 'impact de certaines caractéristiques sociales ou médi-
cales majeures, et ainsi caractériser les personnes ayant eu recours a
une consultation médicale pour des douleurs récentes, une modélisa-
tion par régression logistique a été réalisée. Cette modélisation tient
compte de certaines données médicales dans les procédures d’esti-
mation mises en ceuvre. Ainsi, s’agissant de déterminer les facteurs
associés au recours a une consultation médicale a cause de douleurs
ressenties au cours des quinze derniers jours, le caractére neurolo-
gique de la douleur peut étre déterminant, car ce type de douleurs
est plus souvent chronique et présente un niveau d’intensité relative-
ment plus élevé. L’évolution de la maladie est un autre élément qu’il
est important de considérer. En effet, une évolution délétere implique
le plus souvent une médicalisation.

Le tableau 9.1 (deuxiéme colonne) donne les odds ratios estimés pour
les facteurs qui restent significativement associés a cette consulta-
tion, lorsque celle-ci a eu lieu au cours du dernier mois (se focaliser
sur ce délai court permet d’éviter d’éventuels biais de mémorisation).
Apreés ajustement sur les variables retenues dans le modele, c’est-
a-dire toutes choses égales par ailleurs, toutes les caractéristiques
sociodémographiques introduites dans le modele, a 'exception du
niveau de revenus, demeurent significativement liées au recours a une
consultation médicale au cours du dernier mois suite a des douleurs
récentes. Dans le détail, cette consultation est plus fréquente lorsque
la personne qui ressent des douleurs est une femme, 4gée de plus de
50 ans, avec un niveau de dipléme inférieur au bac et n’occupant pas
un emploi au moment de Penquéte. S’agissant des caractéristiques
médicales, cette consultation est plus fréquente lorsque le DN4 donne
un résultat positif pour les douleurs neuropathiques, et pour les
personnes chez lesquelles une évolution péjorative du cancer est envi-
sagée au regard de leur dossier médical.
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Tableau 9.1. Facteurs associés a la consultation d’'un médecin (au cours du dernier mois) suite aux douleurs
récentes ressenties, et a la prise de médicaments suite a ces douleurs (VICAN2 2012)

Consultation médicale Médication (avec/sans
(modele 1) prescription) (modele 2)

Odds ratios

u femme 1,60 **x 1,38 *%x
M 18-50 ans (réf.) -1- NS

W 51-60 ans 1,43 *

m 61-70 ans 1,39 ns

W 71-82 ans 1,12 ns

B < baccalauréat, sans diplome (réf.) -1- -1-

M > baccalauréat 0,71 ** 0,68 *

W faible (réf.) -1-

M intermédiaire 0,89 ns
W élevé 0,58***
M inconnu 0,88 ns
W actif(ve) en poste 0,65 ** 0,72 **
M autres situations (réf.) -1- -1-

W métier d’exécution (réf.) -1-

B métier d’encadrement 0,9 ns
M n’a jamais travaillé 2,6 ***
M non renseigné 1,8 *
M non (réf.) -1- -

¥ oui 1,51 ** -

B non (réf.) -1- -1-

® oui 1,88 *** 2,06 ***
M non (réf.) - -1-

M oui -- 2,85%**

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.
**% ¥X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).
NS: variable non significative, non sélectionnée dans la régression logistique.

Parmi les personnes qui ont ressenti des douleurs au cours des quinze
derniers jours, 60,3 % ont pris des médicaments contre la douleur

p) Bl bl
quotidiennement ou au moins une fois par semaine (49,0% n’ont
pris que des médicaments prescrits, tandis que 11,3 % ont pris cer-
tains médicaments sans prescription médicale). Comme pour I’étude
du recours a une consultation médicale, une régression logistique a
permis de définir les facteurs sociaux ou démographiques associés a
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l'usage de médicaments contre la douleur (en ajoutant aux variables
candidates le fait d’avoir consulté au cours du dernier mois pour les
douleurs ressenties, et en enlevant la variable mesurant I’évolution
péjorative, voir tableau 9.1, troisieme colonne). Toutes choses égales
par ailleurs, cette médication est plus fréquente parmi les femmes,
les moins diplomés, les plus bas revenus, les personnes qui n’occu-
pent pas un emploi au moment de I'enquéte. Elle est aussi corrélée a
des douleurs neuropathiques repérées par le test DN4, comme au fait
d’avoir consulté au cours du dernier mois pour les douleurs ressenties.

9.2.8. Accés aux soins: prescription d’antalgiques

Les données du SNIIR-AM fournissent une autre entrée pour étu-
dier la question des douleurs, puisqu’elles permettent de repérer les
personnes qui se sont vu prescrire des antalgiques (en revanche les
informations sur d’autres types de traitements comme ’hypnose ou
la mésothérapie ne sont pas disponibles), et en particulier des opia-

cés (paliers 2 et 3), qui restent

FIGURE 9.8. L .
PRESCRIPTION D’OPIACES DEPUIS LE DIAGNOSTIC pour les équipes soignantes
PAR LOCALISATION CANCEREUSE (VICAN2 2012) le moyen majeur de traiter la
Morphiniques  Opiacés . .
(palier 3) (palier 2 et palier 3) douleur. Dans notre échantil-
lon, la prescription d’opiacés
Sein (antalgiques de palier 2) est
Poumon 84,4 % L, o
Colon rectum assez fréquente: 60,9 % des
Prostate personnes interrogées ont
VADS 81,0% bénéficié d’ .
Vessi énéficié d’une prescription
Rein d’opiacés depuis le diagnostic,
Thyroid  p s
L yrowce et 26,2% en ont bénéficié au
Mél cours des trois derniers mois.
Col de I'utérus . : > : ,
Corps de 'utérus Les prescr1p.t1.ons d op1:‘1ce.s
forts (morphiniques et assimi-
lés ou antalgiques de palier 3)
FIGURE 9.9. .
PRESCRIPTION D’OPIACES AU COURS DES TROIS DERNIERS sont beaucoup plus rares:
MOIS PAR LOCALISATION (VICAN2 2012) elles concernent 8,2% des
Morphiniques  Opiacés Az : . .
(palier 3) (palier 2 et palier 3) enquetes depuls le dlagnOStIC’
et seulement 1,8% au cours
Sein 29,6 % des trois derniers mois.
Poumon 47,3 %
Célon rectum .
Prostate S’agissant des personnes
VADS $3.0%  atteintes de cancer, la locali-
Vessie 221 % . . .
Rein 32,6% sation de la maladie joue bien
Thyroide 16,8% str un role prépondérant dans
Lymph 37,9% B . .
Mél 30,0% P’évolution de la maladie et les
Col de I'utérus 3% 31,7%

Corps de |'utérus

15,9 %

vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De Pannonce a 'aprés-cancer
La vie d p diagnostic d Del’ Papré




Les douleurs récentes n

traitements administrés, donc dans la survenue potentielle de dou-
leurs a plus ou moins court terme.

La prescription d’opiacés, quel que soit le palier, est significative-
ment plus importante pour les personnes atteintes d’un cancer du
poumon ou des VADS (figure 9.6). Cette relation est également tres
nette concernant les prescriptions au cours des trois derniers mois,
avec des taux de prescription de I'ordre de 50% (53,0 % des enquétés
atteints d’un cancer des VADS se sont vu prescrire un opiacé de palier
2 ou 3 au cours de cette période, ainsi que 47,3 % de ceux atteints d’'un
cancer du poumon).

Le tableau 9.2 détaille quelques facteurs sociodémographiques asso-
ciés a ces prescriptions, tout en prenant en compte le pronostic de la
maladie. L’age et le niveau d’études sont des facteurs discriminants
significatifs dans ’accés a une prescription d’opiacés, quel que soit
le palier considéré. Les personnes les plus agées et celles ayant un
niveau d’éducation plus élevé ont moins souvent bénéficié d'une pres-
cription d’opiacés. Plus spécifiquement, le genre apparait également
comme un facteur discriminant, avec un moindre accés aux opiacés
pour les hommes pour les opiacés (antalgiques de palier 2 ou 3). On
peut néanmoins remarquer que ce moindre acces des hommes aux
opiacés n’apparait pas lorsqu’on se restreint a I'étude des antalgiques

de palier 3.

Tableau 9.2. Facteurs associés a la prescription d’opiacés depuis le diagnostic (VICAN2 2012)

Opiacés palier 2 ou 3 Opiacés palier 3
Odds ratios
B homme (réf.) -1- NS
m femme 1,19 *
Age au diagnostic
® 18-50 ans (réf.) -1- -1-
m 51-60 ans 0,76 ** 0,76 ns
M 61-70 ans 0,58 *** 0,60 ***
W 71-82 ans 0,59 *** 0,54 ***
Niveaudérudes
W < baccalauréat, sans diplome (réf.) -1- -1-
M > baccalauréat 0,81 *** 0,77 *
Gravité au diagnostic (survie attendue a 5 ans)
> 80% (réf.) -1- -1-
W entre 50% et 80% 0,95 ns 0,91 ns
M entre 20% et 50% 1,08 ns 1,71 *
m<20% 1,07 ns 113 =
M inconnue 4,61 *** 7,56 ***

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.
*EE ¥X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).
NS: variable non significative, non sélectionnée dans la régression logistique.
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m Comparaison avec la population générale

Selon les résultats de 'enquéte nationale Handicap-Santé, I'expérience
de la douleur est courante dans la population frangaise, puisqu’elle
concernerait 65,2 % des personnes dgées de 18 ans ou plus. Au premier
abord, il peut donc sembler qu’avoir mal ne serait pas une sensation
plus fréquente chez les personnes traitées pour un cancer et inter-
rogées a deux ans du diagnostic. Toutefois, la prise en compte de la
fréquence et de I'intensité des douleurs ressenties fait apparaitre des
différences nettes entre ces deux populations.

En effet, au niveau de la fréquence, dans 'enquéte Handicap-Santé,
9,3% des personnes interrogées ont déclaré que la fréquence des dou-
leurs qu’elles avaient ressenties au cours des quatre derniéres semaines,
était élevée (grande ou tres grande) alors que les personnes atteintes
par un cancer sont 34,8% a s’étre plaint d’avoir souvent, trés sou-
vent ou constamment eu mal au cours des deux derniéres semaines.
De méme, au niveau de I'intensité, 9,2% des personnes interrogées
dans le cadre de 'enquéte Handicap-Santé ont déclaré avoir éprouvé
des douleurs physiques fortes (grandes a trés grandes) au cours des
quatre dernieres semaines, tandis que la prévalence de telles dou-
leurs atteint 18 % parmi les personnes atteintes, soit le double, malgré
une période de référence deux fois plus courte (les quinze derniers
jours) et un mode d’organisation des réponses favorisant la sous-
déclaration (biais de récence). Par ailleurs, I'impact d’une expérience
douloureuse récente sur l'activité quotidienne est diversement appré-
cié par les enquétés: en population générale, et sur des tranches d’age
identiques a celles interrogées dans I’enquéte VICAN2, environ 21,3 %
ont déclaré que leurs douleurs avaient des répercussions non négli-
geables (moyennes a énormes) sur leurs activités quotidiennes, contre
47,2% dans notre échantillon (cet écart restant stable si ’on controle
les effets de I'age et du sexe). Les divergences de méthodologie entre
les deux enquétes ne peuvent a elles seules expliquer 'ampleur de ces
écarts. Ces résultats attestent donc d’une plus grande vulnérabilité des
personnes traitées pour un cancer face a la douleur, et convergent avec
la plupart des études internationales menées en ce domaine.

m Les douleurs neuropathiques

Dans la stratégie de lutte contre la douleur, la détection des douleurs
d’origine neurologique est un enjeu de premier plan, dans la mesure
ot ce type de douleurs reste une atteinte sévere, s’inscrit souvent dans
un processus chronique et a des conséquences non négligeables sur
la vie des personnes atteintes [23]. Le dépistage effectué a I'aide du
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DN4 laisse a penser que les personnes que nous avons interrogées
souffriraient deux a trois fois plus souvent de douleurs neuropathi-
ques chroniques que la population générale (de 10 a 19% versus 6%)
[24]. Bien str, les différences méthodologiques dans la conception des
enquétes, dans les mesures utilisées et le recueil des données incitent
a relativiser la portée de cette comparaison. Néanmoins, ces résultats
confirment I'intérét de proposer une prise en charge personnalisée
méme a distance des traitements [25] car, méme si la palette théra-
peutique s’est considérablement développée allant jusqu’a proposer la
chirurgie comme alternative, la complexité de la physiopathologie de
ce type de douleur et la multiplicité des causes associées a I'expression
d’une méme douleur ne permettent toujours pas de disposer d’une
ligne de conduite globale réellement adaptée [26].

m Douleurs et qualité de vie

La relation entre douleur et qualité de vie, si elle est manifeste, n’en
demeure pas moins complexe. On comprend aisément comment
une douleur chronique peut affecter directement les compétences
ou les capacités physiques des individus: une simple évaluation de
la dégradation de leurs performances suffit. Mais pour ce qui est des
répercussions psychologiques & moyen ou long termes, la relation
est beaucoup moins évidente. En effet, des épisodes de dépression,
d’anxiété et de détresse peuvent se manifester chez les personnes
atteintes d'un cancer longtemps apres le diagnostic, mais leur cause
n’est pas unique. La douleur peut étre I'une de ces causes, notamment
par 'entremise des troubles du sommeil qu’elle provoque, mais son
intrication avec d’autres symptomes dont la fatigue ne permet sou-
vent pas de la voir comme un facteur a part entiere de détérioration
de la qualité de vie mentale [27].

m Prise en charge de la douleur

Dans ce domaine, les inégalités sociales de santé se manifestent en
général en termes de frein a 'accés aux soins. Dans le cadre des traite-
ments du cancer, des travaux ont montré que les pratiques de prise en
charge de la douleur different selon le profil social ou démographique
des patients et que certains groupes de la population, en 'occurrence
les femmes, les plus 4gés et les personnes en situation de précarité,
seraient pénalisés [28]. Les femmes auraient également moins recours
au systéme de soins en cas de douleurs [29]. De prime abord nos
résultats ne concordent pas avec ces conclusions. En particulier, les
femmes et les plus 4gés consultent plus souvent en cas de douleurs,
et les femmes prennent plus souvent des médicaments contre la dou-
leur, qu’ils soient prescrits ou non. Cette sur-utilisation des soins
pourrait en partie trouver son explication dans une sensibilité accrue
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aux stimuli douloureux, documentée tout a la fois chez les femmes et
chez les personnes dgées [24,25]. Cependant, on se trouverait face a un
paradoxe car, bien qu’étant plus fragiles face a la douleur et malgré
un recours aux soins plus important, si donc de manieére logique les
femmes bénéficient plus souvent que les hommes d’une prescription
d’opiacés, a contrario, ce n’est pas pour autant qu’elles ont un acces
plus important aux antalgiques de palier 3. Quant aux plus agés, ces
derniers se voient plus rarement prescrire des opiacés de palier 2 ou 3.
Ces résultats suggerent que des inégalités d’acces aux traitements de
la douleur pourraient persister au détriment de populations vulnéra-
bles dans un contexte particuliérement sensible du fait de la défiance
existante a ’égard de ce type de traitements [30-32].
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La consommation
de médicaments psychotropes
approchée par les remboursements

» Sébastien CORTAREDONA s Pierre VERGER

L’ESSENTIEL

Une consommation qui atteint son pic dans I’année suivant le diagnostic

Des prescriptions majoritairement réalisées par les médecins généralistes...

...et souvent non conformes aux recommandations

Un pic de consommation d’anxiolytiques/hypnotiques au moment du diagnostic

Un réle significatif des répercussions physiques de la maladie et de ses traitements
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La consommation de médicaments psychotropes approchée par les remboursements k’l

Les personnes atteintes d’un cancer présentent souvent une souf-
france psychique [1-5] qui peut étre étroitement liée a la peur et a
Pincertitude engendrées par la maladie. Parmi ces personnes, la souf-
france psychique peut ainsi étre jusqu’a dix fois plus fréquente qu’en
population générale [6]. La souffrance psychique est aussi associée a
I’évolution du cancer (symptomes physiques non contrdlés tels que
la douleur, limitations fonctionnelles, phase terminale...), 4 son trai-
tement (effets secondaires...), au manque éventuel de soutien social
et aux antécédents psychiatriques [7,8]. Des troubles psychiatriques
peuvent affecter jusqu’a 50% des patients avec un cancer: les plus
fréquemment rencontrés sont les troubles anxieux, la dépression
majeure [9,10] et les troubles de I'ajustement [8]. Ces troubles peuvent
apparaitre a n’importe quel stade du cancer y compris dans les phases
de rémission [6]. Concernant la dépression, sa prévalence varie selon
les études et les stades de la maladie entre 4 et 49 % chez les adultes
avec un cancer [11]. Une méta-analyse de soixante-dix études évalue la
prévalence de la dépression (tous types combinés) chez les patients de
services d’oncologie et d’hématologie a 20,7 % (IC95%: 12,9-29,8) [12].

Dépression et troubles anxieux peuvent étre efficacement traités
par des médicaments psychotropes et/ou des approches psychothé-
rapeutiques [6,8]. Cependant, bien que l'utilisation de médicaments
psychotropes soit devenue commune chez les patients avec un cancer,
les troubles psychiatriques et notamment la dépression sont souvent
sous-diagnostiqués et sous-traités, par les oncologues comme par les
médecins généralistes [13-15]. Ceci a des conséquences importantes en
termes de qualité de vie des patients, mais aussi d’acceptation des trai-
tements de leur maladie [13,16].

Les médicaments psychotropes peuvent également étre utilisés chez
les patients atteints d’un cancer pour traiter des plaintes non liées
a des symptomes psychiatriques. Par exemple, certains antidépres-
seurs peuvent étre utilisés dans la prise en charge de la douleur, de
I'insomnie ou encore pour stimuler I'appétit [8]. De méme, les benzo-
diazépines sont employées dans les protocoles de prise en charge des
nausées et vomissements induits par les chimiothérapies [17]. Enfin,
certains antipsychotiques sont aussi employés comme antiémétiques
et, chez les patients en phase terminale, pour traiter des syndromes
confusionnels aigus [18]. Ces syndromes peuvent comporter des hal-
lucinations et étre liés a la progression de la maladie, des métastases
cérébrales, des troubles hydroélectrolytiques et aux traitements [19].
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Les études documentant l'utilisation des médicaments psychotropes
et les facteurs associés chez les patients avec un cancer sont peu nom-
breuses. Or, les pratiques de prescription de ces médicaments pour ces
patients reflétent en partie la connaissance et la prise en compte par
les professionnels de santé de la souffrance psychique et des troubles
psychiatriques dans cette population particulierement vulnérable [8].
Certaines de ces études sont relativement anciennes et probablement
peu représentatives des pratiques de prise en charge actuelles [20-23].
En effet, celles ayant étudié I'évolution temporelle de l'utilisation
des psychotropes chez les patients avec un cancer témoignent d’une
nette modification des pratiques: augmentation des prescriptions et
changement des profils de médicaments prescrits [15,23]. Une étude
néerlandaise récente montre que la prescription de médicaments psy-
chotropes est plus fréquente chez les patients avec un cancer qu’en
population générale, cette prescription débutant peu apres le diagnos-
tic de cancer et augmentant en phase terminale [8]. Des études portent
sur la phase terminale du cancer [15,24]: elles suggérent que les pres-
criptions de psychotropes ré-augmentent dans la période de fin de vie.
Enfin, certaines études concernent les personnes ayant survécu a un
cancer cinq années aprés son diagnostic et montrent des prescriptions
de certains psychotropes plus fréquentes que dans la population géné-
rale [25]. Précisons que ces études ne documentent pas toujours les
données cliniques relatives aux patients (stade de la maladie, degré
d’incapacité physique, antécédents psychiatriques...).

L’enquéte VICAN? offre 'opportunité de documenter la consomma-
tion de médicaments psychotropes approchée par les données de
remboursement de ces médicaments, sur une période de trois ans
(durant ’année précédant le diagnostic de cancer, puis durant les deux
années suivantes). Elle permet aussi de distinguer des consomma-
tions ponctuelles et réguliéres (ou chroniques), ce qui peut renseigner
sur la qualité des pratiques de prise en charge par comparaison aux
recommandations de bonne pratique [26]. Elle permet enfin d’étudier
les facteurs associés A ces consommations et notamment ceux carac-
térisant la gravité de la maladie, mais aussi sa prise en charge et ses
conséquences sur la qualité de vie des patients.

Précisons que les prescriptions documentées ici sont unique-
ment celles délivrées en officine de ville et donc potentiellement
consommées a domicile (elles ont pu étre rédigées a la sortie d’une
hospitalisation, ou par des médecins de ville). Les prescriptions hos-
pitaliéres délivrées a I’hopital ne font pas partie du champ de cette
enquéte.
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ENCADRE METHODOLOGIQUE

Tout d’abord, des analyses descriptives portent sur I’ensemble des personnes
échantillonnées et éligibles, 4gées de 18-82 ans ayant été mises en ALD pour cancer lors
du premier semestre 2010 (N = 12 882).

Les prévalences de consommation de médicaments psychotropes ont été estimées a

partir des données de remboursement du SNIIR-AM des années 2009 a 2012 (dates de

délivrance):

- anxiolytiques et hypnotiques: codes NO5B, NO5CD et NOS5CF de la classification
ATC (pour certaines analyses, ces deux classes de médicaments ont été traitées
conjointement, car ces médicaments sont fréquemment prescrits en ville pour traiter
des symptomes similaires: stress, anxiété, troubles du sommeil...);

- antidépresseurs: codes NO6A de la classification ATC;

- antipsychotiques: codes NOSA de la classification ATC (lithium exclu).

Trois types de variables ont été définis:

- la prévalence annuelle de la consommation de chaque classe de médicaments
psychotropes (délivrance d’au moins une boite par année de suivi), pour les
comparaisons avec la littérature;

- la prévalence ponctuelle de consommation de chaque classe de médicaments
psychotropes (délivrance d’au moins une boite sur une période de trois mois et
analyses sur des périodes de trois mois glissants); ici, les anxiolytiques et hypnotiques
ont été regroupés;

- enfin, la prévalence de la consommation chronique de chaque classe de médicaments
psychotropes (délivrance d’au moins six boites a des dates différentes sur une
période de douze mois; son évolution a été étudiée sur des périodes de douze mois
glissantes); les anxiolytiques et hypnotiques ont aussi été regroupés.

Ensuite, les facteurs associés a la consommation ponctuelle de psychotropes au

moment de ’enquéte téléphonique (entre un mois avant et deux mois aprés) ont été

analysés par des régressions logistiques multivariées, de fagon séparée chez les hommes
et les femmes, dans I’échantillon restreint des personnes ayant répondu a I’enquéte.

Les données de consommation de soins n’étant disponibles que jusqu’au

31 décembre 2012, les personnes pour lesquelles la date de ’enquéte téléphonique

était postérieure au 1¢" novembre 2012 ont été exclues de ces analyses.

Tous les modeéles logistiques multivariés ont été ajustés sur I’dge et I’état de santé

en 2012 (variable «évolution péjorative avérée de la maladie au moment de

I’enquéte »). Les autres variables explicatives ont été sélectionnées selon un processus

«stepwise» au seuil 5%.
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10.2. RESULTATS

10.2.1. Evolution des prévalences annuelles
de consommation de psychotropes

Pour ’ensemble de I’échantillon des patients avec un cancer, la pré-
valence annuelle de la consommation d’au moins un médicament
psychotrope (tous types confondus) était de 34,7 % dans I'année pré-
cédant le diagnostic de cancer, de 52,7 % dans 'année suivante et de
40,8% dans la derniére année de suivi: les anxiolytiques étaient les
plus utilisés devant les hypnotiques et les antidépresseurs, tandis que
les antipsychotiques étaient tres peu utilisés (tableau 10.1).

Tableau 10.1. Prévalences annuelles de la consommation de médicaments psychotropes
approchée par les remboursements (VICAN2 2012)

Au moins une délivrance...

...dans les ...dans les ...dans les ...entre 12 et
12 mois précédant 12 mois apres 3 mois apres 24 mois apres
le diagnostic (%) le diagnostic (%) le diagnostic (%) le diagnostic (%)

ENSEMBLE DE L’ECHANTILLON

M anxiolytiques 251 40,5 28,9 27,9
m hypnotiques 12,4 21,6 13,6 16,1
B anxiolytiques ou hypnotiques 31,4 48,9 36,0 36,0
M antidépresseurs 11,8 17,8 10,6 16,4
M antipsychotiques 0,9 1,9 1,0 1,4

PATIENTS SANS PRESCRIPTION DE PSYCHOTROPES ENTRE 12 ET 4 MOIS (INCLUS)
AVANT LE DIAGNOSTIC

M anxiolytiques - 30,6 19,9 17,1
B hypnotiques = 14,1 7,6 8,8
M anxiolytiques ou hypnotiques - 36,8 24,0 22,3
M antidépresseurs - 9,2 3,5 8,6
M antipsychotiques - 1,0 0,5 0,7

Lecture: dans I’ensemble de I’échantillon, 34,7 % des patients ont eu au moins une délivrance de médicament psychotrope dans les
12 mois précédant le diagnostic.

Ainsi, quel que soit le type de médicament psychotrope, la prévalence
des consommations est maximale durant les douze mois suivant le
diagnostic. Sur 'ensemble de la période documentée, une large majo-
rité des prescriptions était réalisée en médecine générale de ville:
87,4% pour les anxiolytiques, 89,7 % pour les hypnotiques, 86,1 % pour
les antidépresseurs et 75,5% pour les antipsychotiques. Les parts res-
pectives des prescriptions réalisées par les psychiatres étaient de 3,3 %,
2,6%, 7,2% et 14,6%.
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10.2.2. Evolution de la consommation
d’anxiolytiques ou hypnotiques

Pour I'ensemble de I’échantillon des patients, la prévalence de la
consommation ponctuelle d’anxiolytiques ou d’hypnotiques était de
15,8% entre douze et neuf mois avant le diagnostic, présentait un pic
aplus de 35,9% a deux mois apres le diagnostic pour diminuer ensuite
progressivement et atteindre 22,9 % (figure 10.1). La forme de cette
courbe est similaire quelle que soit la localisation du cancer. Cepen-
dant des écarts importants apparaissent selon la localisation, a la fois
dans 'année avant le diagnostic et dans les deux années suivantes.

FIGURE 10.1.
EVOLUTION DE LA CONSOMMATION PONCTUELLE®
D’ANXIOLYTIQUES/HYPNOTIQUES SELON LA LOCALISATION
DU CANCER (VICAN2 2012)

50% —
40 % Ensemble Diagnostic de cancer
° des localisations
30% [ \____
20%
10%
0%

12 -9 -6 -3 0 3 6 9 12 15 18 21 24 mois

60 % Poumon

50 %

40 %

30%

20% VADS \

10% Célon rectum
0%

12 -9 -6 -3 0 3 6 9 12 15 18 21 24 mois

50 %

40% Col de I'utérus

30% a: La consommation ponctuelle est définie

par la délivrance d’au moins une boite sur
20 % une période de 3 mois et calculée sur des
_/~/ périodes de 3 mois glissantes d’un mois. Pour

10% Mélanome {Thyﬂ,ide. chaque période de 3 mois, la valeur reportée
0% sur le graphique correspond a celle du milieu

12 9 6 3 0 3 6 9 12 15 18 21 24 mois de période. Exemple: la valeur reportée a
11,5 mois correspond a la délivrance d’au
. moins une boite sur I'intervalle [diagnostic
50% Vessie +10 mois; diagnostic + 13 mois].

40% | Corps dePutérus** * patients agés de 18-52 ans.

30% [ S ** patients agés de 53-82 ans.
20% _—\,\/ - Lecture: 12 mois apreés le diagnostic de cancer,
__,~’-—/ —{ la consommation ponctuelle d’anxiolytiques/

10% Prostate** hypnotiques était proche de 24 %, toutes
0% localisations confondues.
-12 -9 -6 -3 0 3 6 9 12 15 18 21 24 mois

IIs sont probablement liés, pour une part, a des différences d’dges et
de sexe entre les sous-groupes de patients et, au moment du diagnos-
tic ou apres, a des différences de pronostic entre localisations. Dans
les trois mois apreés le diagnostic, les écarts de prévalence entre les
localisations étaient de 30 points (50,3 % pour le poumon et 20,8 %
pour la thyroide); dans les trois derniers mois de la période de suivi,
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FIGURE 10.2.
EVOLUTION DE LA CONSOMMATION CHRONIQUE®
D’ANXIOLYTIQUES/HYPNOTIQUES SELON LA LOCALISATION
DU CANCER (VICAN2 2012)
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les écarts de prévalence étaient de 19 points (33,9 % pour le poumon
et 14,8 % pour la thyroide).

Concernant la consommation chronique d’anxiolytiques ou d’hypno-
tiques, la prévalence pour I'ensemble de I’échantillon était de 10,2 %
a six mois avant le diagnostic, augmentait ensuite progressivement
pour atteindre 16,2 % a six mois apres le diagnostic et baisser ensuite
trés légerement pour se stabiliser a 14,7 % a dix-huit mois apres le
diagnostic (figure 10.2). La encore, des variations notables de la pré-
valence apparaissent entre les localisations: 'augmentation la plus
importante et le niveau le plus élevé apres le diagnostic (29,8 %) sont
observés pour le poumon. L’augmentation de prévalence est signi-
ficative pour toutes les localisations, a I’exception du cancer de la

thyroide.

/\~_

Diagnostic de cancer

3 6 9 12 15 18 mois

Poumon
VADS

&
&
o

Célon rectum

3 6 9 12 15 18 mois

Rein
Col de Putérus
Lymphome

=

a: la consommation chronique est définie

comme la délivrance d’au moins 6 boites sur
Mélanome L . une période de 12 mois et calculée sur des
Thyroide périodes de 12 mois glissantes d’un mois. Pour
3 6 9 12 15 18 mois  chaque période de 12 mois, la valeur reportée
sur le graphique correspond a celle du milieu
Corps de Putérus** de période. Exemple: la valeur reportée a

6 mois apres le diagnostic correspond a la
délivrance d’au moins 6 boites sur P'intervalle
[diagnostic; diagnostic + 12 mois].

/—/—‘/v’\\—/_ * patients agés de 18-52 ans
Vessie* *

—_— L \
Prostate**

-6 -3 0

Insiur
NirionaL
DUCANCER

** patients agés de 53-82 ans.

Lecture: 12 mois apres le diagnostic de cancer,
la prévalence de la consommation chronique
d’anxiolytiques/hypnotiques était de prés de
15%, toutes localisations confondues.

3 6 9 12 15 18 mois
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10.2.3. Evolution de la consommation
d’antidépresseurs

La prévalence de la consommation ponctuelle d’antidépresseurs
pour I'ensemble des localisations était de 7,1 % entre douze et neuf
mois avant le diagnostic, augmentait progressivement dans les mois
suivants sans montrer de pic, pour se stabiliser autour de 11% entre
douze et vingt-quatre mois apres le diagnostic (figure 10.3). Les dif-
férences observées selon la localisation sont encore assez marquées:
avant le diagnostic la prévalence de la consommation ponctuelle
d’antidépresseurs variait entre 5% et moins de 10%; entre douze et
vingt-quatre mois apres le diagnostic, les écarts étaient un peu plus
importants (17,0% pour le cancer du poumon et 7,7 % pour celui de
la prostate). Paugmentation de la consommation d’antidépresseurs
apreés le diagnostic était significative pour la plupart des localisations,
sauf pour les cancers de la thyroide, les lymphomes et le mélanome.

FIGURE 10.3.
EVOLUTION DE LA CONSOMMATION PONCTUELLE®
D’ANTIDEPRESSEURS SELON LA LOCALISATION DU CANCER
(VICAN2 2012)
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sur une période de 3 mois et calculée sur des
5% périodes de 3 mois glissantes d’un mois. Pour

chaque période de 3 mois, la valeur reportée
0% sur le graphique correspond a celle du milieu
129 -6 -3 0 3 6 9 1215 18 21 24mois  de période. Exemple: la valeur reportée a
11,5 mois correspond a la délivrance d’au
moins une boite sur I'intervalle [diagnostic

20% +10 mois; diagnostic + 13 mois].
‘ jex*
159% Corps de Putérus®* Vessie * patients 4gés de 18-52 ans.
v/ _L—w/——-/\ ** patients ages de 53-82 ans.
10% \/_/\ Lecture: 12 mois aprés le diagnostic de
5o __’___,__/i— cancer, la prévalence de la consommation
Prostate* * ponctuelle d’antidépresseurs était de prés
0% de 12%.

-12 -9 -6 -3 0 3 6 9 12 15 18 21 24 mois
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FIGURE 10.4.
EVOLUTION DE LA CONSOMMATION CHRONIQUE®

D’ANTIDEPRESSEURS SELON LA LOCALISATION DU CANCER
(VICAN2 2012)
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Quant a la prévalence de la consommation chronique d’antidépres-
seurs pour I'ensemble de I’échantillon, elle passait de 6,0 % avant le
diagnostic a 9,2 % dans la derniére année de suivi (figure 10.4). L'aug-
mentation était significative pour toutes les localisations, sauf le
corps de l'utérus.
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10.2.4. Consommation «nouvelle » de psychotropes
apres le diagnostic et facteurs associés

La consommation «nouvelle» de médicaments psychotropes a été
définie en excluant de 'ensemble de 'échantillon les patients ayant
eu au moins une délivrance de psychotropes entre douze et quatre
mois (inclus) avant le diagnostic. La prévalence de la consommation
«nouvelle » de traitements psychotropes, tous types confondus, apres
le diagnostic atteint 39,2 % la premiére année et 25,4% la deuxiéme
année. Lors de la premieére année de suivi postdiagnostic, la majo-
rité des «nouveaux» traitements a été délivrée dans les trois mois

Tableau 10.2. Consommation «nouvelle » ponctuelle ou chronique d’anxiolytiques/hypnotiques parmi
les personnes sans prescription de psychotrope entre 12 et 4 mois avant le diagnostic
et facteurs associés (analyses univariées, VICAN2 2012)

Nouvelles délivrances ponctuelles Nouvelles délivrances chroniques

dans les 3 mois entre 12 et 24 mois
apres le diagnostic (%)t apres le diagnostic (%)t*

TOTAL 24,0 4,8

B homme 16,5 *** 3,9 *¥*

m femme 32,0 57
Ageaudiagnosic
m 18-39 ans 31,5 2,5

W 40-49 ans 34,6 6,2

W 50-59 ans 29,4 5,8

M 60-69 ans 20,8 4,6

m 70-82 ans 15,9 *** 3,9 ***
Localisationducancer
M sein 34,6 5,6

B poumon 37,8 13,3

M célon rectum 23,4 5,0

m VADS 29,3 8,7

m thyroide 14,9 2,1

M lymphome 29,5 4,5

B mélanome 15,0 1,9

® col de I'utérus 29,1 4,2

M prostate 13,0 2,7

M vessie 11,0 3,6

M rein 19,9 51

M corps de I'utérus 22,2 **x 3,5 *x*

Evolution péjorative avérée de la maladie au moment de Penquéte*
M non - 3,5

M oui -- N8 =

1 Pourcentage de personnes qui ont eu au moins une délivrance d’anxiolytiques/hypnotiques dans les 3 mois apreés le diagnostic parmi
celles sans délivrance de psychotrope entre 12 et 4 mois (inclus) avant le diagnostic.

1 Pourcentage de personnes qui ont eu au moins 6 délivrances d’anxiolytiques/hypnotiques entre 12 et 24 mois apres le diagnostic
parmi celles sans délivrance de psychotrope entre 12 et 4 mois (inclus) avant le diagnostic.

# Métastases/autre cancer depuis le diagnostic/chimiothérapie/radiothérapie/thérapie ciblée en 2012/soins palliatifs/déces.

*X¥, *¥, ¥, ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2 de Pearson)

Lecture: la prévalence de la consommation ponctuelle d’ anxlolythues ou hypnotiques chez les personnes n’ayant pas consommé ces
psychotropes entre 12 et 4 mois (inclus) avant le diagnostic, était deux fois plus élevée chez les femmes que chez les hommes (32,0%
versus 16,5%; p < 0,001).
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suivant le diagnostic, quel que soit le type de médicament psychotrope
considéré (tableau 10.1). Les nouvelles délivrances d’anxiolytiques et/
ou d’hypnotiques dans les trois mois apres le diagnostic sont signi-
ficativement plus fréquentes pour les femmes, les patients de moins
de 50 ans, les personnes atteintes de cancer du sein, du poumon, des
VADS, du col de I'utérus, de lymphome (tableau 10.2). Les facteurs
associés aux variations de la consommation chronique d’anxioly-
tiques ou hypnotiques, entre douze et vingt-quatre mois apres le
diagnostic, chez les personnes non traitées par ces médicaments avant
le diagnostic, sont les mémes que pour la consommation ponctuelle
de ces médicaments. Les mémes facteurs sont associés a la prévalence
ponctuelle des nouvelles prescriptions d’antidépresseurs dans les trois
mois apres le diagnostic, celle-ci étant cependant beaucoup plus faible
(avec une prévalence de 3,5 %, résultats non montrés).

10.2.5. Facteurs associés a la consommation
ponctuelle de psychotropes au moment
de ’enquéte

Les résultats sont présentés dans les tableaux 10.3 pour les anxioly-
tiques/hypnotiques et 10.4 pour les antidépresseurs.

Chez les hommes comme chez les femmes ayant répondu a I’enquéte,
le facteur le plus fortement associé, toutes choses égales par ailleurs,
ala consommation ponctuelle d’anxiolytiques/hypnotiques (ou d’an-
tidépresseurs) au moment de 'enquéte (un mois avant a deux mois
apres) était la prescription d’anxiolytiques/hypnotiques (ou d’antidé-
presseurs) entre douze et quatre mois avant le diagnostic. Pour les
deux sexes et les deux groupes de psychotropes, la consommation
ponctuelle était significativement moins fréquente chez les patients
ayant un meilleur score de qualité de vie dans les semaines précédant
I’enquéte, aussi bien pour la composante psychique que pour la com-

posante physique.

Les autres effets significatifs estimés toutes choses égales par ailleurs
étaient différents selon le sexe et propres a un type de médicaments
psychotropes. S’agissant d’abord de la consommation ponctuelle
d’anxiolytiques/hypnotiques, une association positive significative
avec I'évolution péjorative de la maladie en 2012 n’a été observée que
chez les femmes, alors qu’une association positive significative avec
un traitement récent par chimiothérapie ou radiothérapie n’était
constatée que chez les hommes; avoir bénéficié d’un soutien psy-
chologique avec un professionnel depuis le début de la maladie était
associé a une consommation ponctuelle significativement accrue
d’anxiolytiques/hypnotiques pour les hommes uniquement.
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Tableau 10.3. Facteurs associés a la consommation ponctuelle d’anxiolytiques/hypnotiques au moment
de Penquéte selon le sexe, régressions logistiques multivariées (VICAN2 2012)

Au moins une délivrance entre un mois avant et deux mois apreés I’enquéte

Odds ratios Odds ratios

m 18-39 ans 7,6 0,33 ns 13,4 0,76 ns
W 40-49 ans (réf.) 21,9 -1- 20,0 -1-

m 50-59 ans 221 0,89 ns 241 1,14 ns
W 60-69 ans 15,6 0,74 ns 26,6 1,24 ns
m 70-82 ans

W métier d’encadrement (réf.) 15,7 - 19,5 -

B métier d’exécution 19,6 - 26,5 -

B n’a jamais travaillé 44,6 - 331 -

M non (réf.) 15,4 -1- 22,9 -1-

M oui 30,9 1,36 ns 32,2 1,47**
M non (réf.) 16,0 -1- 23,6 -

M oui 42,4 2,79 *** 34,2 =

M non (réf.) 8,9 -1- 12,4 -1-

M oui 54,6 12,72 *** 53,9 7,35%%*
M non (réf.) 17,1 -1- 22,8 -

M oui 30,0 1,78 * 29,9 =
Réf modallté prise comme référence dans les régressions Ioglsthues

*AX XX ¥ ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x* de Wald pour les odds ratios).

L’age et Ia Variable «évolution péjorative» sont forcés dans les modeles multivariés. Les autres variables explicatives des modeles ont été
sélectionnées selon un processus stepwise au seuil 5%.

# Métastases/autre cancer depuis le dlagnostlc/chlmlothéraple/rad|othérap|e/thérap|e ciblée en 2012/soins palllanfs/décés

## Variables quantitatives. Les odds ratios sont calculés pour des incréments de dix unités des scores de qualité de vie.

Lecture: parmi les hommes ayant bénéficié d’un soutien psychologique avec un professionnel depuis le début de leur maladie, la
prévalence de la consommation ponctuelle d’anxiolytiques/hypnotiques au moment de I’enquéte était de 30,0 % contre 17,1% chez ceux
n’ayant pas bénéficié de ce soutien. Dans I’analyse, toutes choses égales par ailleurs, la probabilité d’'une consommation ponctuelle
d’anxiolytiques/hypnotiques au moment de I’enquéte était significativement augmentée chez les hommes ayant bénéficié d’un soutien
psychologique avec un professionnel depuis le début de leur maladie (OR = 1,78 - p < 0,05), mais pas chez les femmes ayant bénéficié
du méme type de soutien.
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Tableau 10.4. Facteurs associés a la consommation ponctuelle d’antidépresseurs au moment de I’enquéte
selon le sexe, régressions logistiques multivariées (VICAN2 2012)

Au moins une délivrance entre un mois avant et deux mois apreés I’enquéte

Odds ratios Odds ratios

m 18-39 ans 4.6 0,52 ns 11,1 0,75 ns
W 40-49 ans (réf.) 11,0 -1- 15,3 -1-

W 50-59 ans 8,2 0,73 ns 15,6 1,00 ns
W 60-69 ans 43 0,62 ns 16,4 1,11 ns
W 70-82 ans 8,7 1,33 ns 11,6 0,63 *
W métier d’encadrement (réf.) 6,7 - 13,5 -

B métier d’exécution 6,3 - 14,6 -

B n’a jamais travaillé 22,9 - 21,2 -

M non (réf.) 5,6 -1- 13,8 -1-
M oui 12,0 2,20 ** 18,6 1,20 ns
M non (réf.) 6,2 - 14,0 -

M oui 12,1 - 20,3 -

B non (réf.) 4.4 - 7,2 -
M oui 44,3 16,46 *** 58,8 17,42 ***

M non (réf.) 5,6 - 9,1 -
m oui 7,7 : 16,3 ;
M non (réf.) 5,4 -1- 11,8 -1-
¥ oui 21,8 4,95 *¥x 23,6 1,42 *

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

*EX KX ¥ ns:respectivement slgnlﬁcatlfa p < 0,001, p<0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald pour les odds ratios).
age et la variable «évolution péjorative » sont forcés dans les modeles multivariés. Les autres variables explicatives des modeles ont été

sélectionnées selon un processus stepwise au seuil 5%.

# Metastases/autre cancer depuis le dlagnostlc/ch|m|otherap|e/radiotheraple/theraple ciblée en 2012/soins palllatlfs/deces

## Variables quantitatives. Les odds ratios présentés indiquent une augmentation de dix unités des scores de qualité de vie.

Lecture: parmi les hommes ayant bénéficié d’un soutien psychologique avec un professlonnel depuis le début de leur maladie, la

prevalence de la consommation ponctuelle d’antidépresseurs au moment de I’enquéte était de 21,5% contre 5,4% chez les hommes

n’ayant pas bénéficié d’un tel soutien. Dans les analyses, toutes choses égales par ailleurs, la probablln:e d’une consommation

ponctuelle d’antidépresseurs au moment de I'enquéte était encore significativement augmentée chez les hommes ayant bénéficié de ce

soutien (OR = 4,95 - p < 0,001) par rapport aux hommes n’en n’ayant pas bénéficié.

La consommation ponctuelle d’antidépresseurs était significati-
vement plus fréquente parmi les hommes dont la maladie avait
évolué de facon péjorative en 2012, mais cette association n’était pas
observée chez les femmes; avoir bénéficié d’un soutien psychologique
avec un professionnel depuis le début de la maladie était associé a une
consommation ponctuelle d’antidépresseurs plus fréquente dans les
deux sexes, mais de fagon nettement plus forte chez les hommes que
les femmes.
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La comparaison avec les résultats d’autres études suggere que la
prévalence de la consommation d’anxiolytiques ou hypnotiques
et d’antidépresseurs dans les deux années apres le diagnostic de
cancer serait particuliérement élevée en France [8,27]. Inversement, la
consommation d’antipsychotiques dans notre étude était bien plus
faible que celle observée dans I’étude de Ng et al. [8], suggérant
des différences entre pays dans les pratiques d’utilisation de ces
molécules chez les patients avec un cancer. Les comparaisons sont
toutefois difficiles en raison des différences méthodologiques entre
études (années et durées des périodes d’observation, types de localisa-
tions cancéreuses incluses, notamment).

m Consommation de psychotropes et souffrance psychique post-,
voire prédiagnostic

Nos résultats mettent en évidence un pic transitoire de consomma-
tion d’anxiolytiques/hypnotiques dans les deux ou trois mois suivant
le diagnostic, pour toutes les localisations et quelles que soient les
caractéristiques des patients et la gravité de leur maladie. A notre
connaissance, c’est un résultat non publié auparavant, essentielle-
ment d’ailleurs parce que I’évolution de la prévalence ponctuelle de
la consommation de psychotropes ne semble pas avoir été étudiée.
Ce pic peut s’expliquer par le fait que le diagnostic d’un cancer induit
souvent une souffrance psychique, qui s’atténue cependant chez la
plupart des patients dans la premiére année suivant le diagnostic. Ceci
est encore corroboré, dans notre étude, par le taux d’anxiolytiques
ou hypnotiques nouvellement consommés dans 'année suivant le
diagnostic, dont les deux tiers dans les trois mois. Desplenter et al.,
estiment que I'incidence de la souffrance psychique était dix fois
plus élevée chez des patients avec un cancer dans I’année suivant le
diagnostic que chez des sujets témoins [6]. Le pic de consommation
d’anxiolytiques/hypnotiques observé dans notre étude souléve I’hy-
pothese de prescriptions médicamenteuses venant compenser le
manque de temps a consacrer au patient. En revanche, nous n’obser-
vons pas de pic transitoire pour la consommation d’antidépresseurs:
ceci suggere qu’ils sont plutdt utilisés pour prendre en charge des
troubles psychiatriques durables tels qu'une dépression caractérisée
ou des troubles anxieux et non pas une souffrance psychique tempo-
raire - ce qui n’est d’ailleurs pas leur indication.

L’augmentation des prescriptions d’anxiolytiques/hypnotiques est

observée aussi dans les trois mois avant le diagnostic. Ceci pourrait
correspondre a un artefact méthodologique, da a des imprécisions
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sur la date du diagnostic ou a la méthode de calcul et d’analyse de
la prévalence ponctuelle (du fait des périodes de trois mois glissan-
tes). Cependant, il est aussi possible qu’une souffrance psychique,
des troubles du sommeil, divers symptémes psychologiques voire des
troubles de ’'adaptation se manifestent dans la période précédant le
diagnostic. En effet, durant cette période, des investigations cliniques,
parfois invasives et nécessitant une présence en milieu hospitalier,
sont réalisées et peuvent susciter de grandes incertitudes et craintes
[28,29].

m Des durées de consommation suggérant des prescriptions
non conformes aux bonnes pratiques

Peu de travaux ont été publiés sur la durée de consommation de
médicaments psychotropes chez les patients avec un cancer [6]. Nos
résultats indiquent qu’une part non négligeable de patients avec un
cancer (15%) recoit un traitement chronique par anxiolytique et/ou
hypnotiques, sur des durées allant bien au-dela des recommandations
de bonnes pratiques: celles-ci recommandent en effet I'utilisation de
ces catégories de médicaments pour des durées n’excédant pas quatre
semaines [30]. La prescription chronique d’anxiolytiques et d’hypno-
tiques est fréquente en population générale [31]; les prescripteurs ne
sont probablement pas bien préparés a arréter ces traitements lors-
qu’une dépendance s’est installée ou bien, comme chez des patients
avec un cancer, lorsqu’une souffrance psychique persiste.

Inversement, pour les délivrances d’antidépresseurs, nos résultats
montrent qu’environ la moitié des patients avec un diagnostic de
cancer n’ont re¢u qu’un traitement ponctuel au lieu d’un traitement
de durée conforme aux recommandations. Les recommandations de
bonnes pratiques soulignent que lorsqu’un traitement antidépresseur
estindiqué dans la prise en charge de la dépression caractérisée, celui-
ci doit étre poursuivi au moins six 4 huit mois sans interruption afin
de réduire le risque de rechute ou de récidive de I’épisode [32]. Notre
étude ne permet pas de vérifier si ces traitements antidépresseurs
courts concernaient ou non des patients avec une dépression majeure
et/ou un trouble anxieux. Mais ces résultats posent la question de
l’adéquation des durées de prescription des antidépresseurs avec les
besoins de soins des patients.

m Antécédents psychiatriques et suivi par un professionnel

La consommation de psychotropes avant le diagnostic constituait
le principal facteur associé a la consommation ponctuelle d’anxio-
lytiques/hypnotiques et celle d’antidépresseurs au moment de
I’enquéte, deux ans apres le diagnostic. Ceci souligne une plus grande
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vulnérabilité des patients a des troubles psychiatriques lorsqu’ils ont
déja été pris en charge, avant le diagnostic de cancer, pour une souf-
france psychologique et/ou un trouble psychiatrique et rejoint les
résultats de la littérature [7].

Des le début de la prise en charge de patients avec un cancer, il appa-
rait donc essentiel de rechercher des antécédents psychiatriques ou de
prise en charge pour des difficultés psychologiques, afin de proposer
et de permettre aux patients de bénéficier d’un suivi et d’un soutien
précoce par un professionnel. Nos résultats suggerent d’ailleurs qu’un
tel soutien favorise I'accés aux traitements psychotropes, probable-
ment parce qu’il permet de mieux identifier des problématiques de
santé mentale et de les prendre en charge.

En outre, la force de I'association entre consommation ponctuelle
d’antidépresseurs et soutien par un professionnel était bien plus nette
pour les hommes que pour les femmes. Les différences de recours aux
soins selon le genre pour des symptomes ou troubles psychiatriques
sont bien connues, les hommes ayant tendance a moins consulter que
les femmes. Les femmes seraient plus enclines a faire part de symp-
tomes de souffrance psychique [33], tandis que la perception d’une
stigmatisation vis-a-vis de troubles psychiatriques tels que la dépres-
sion serait plus fréquente chez les hommes [34]. Proposer un repérage
systématique d’une souffrance psychique et de troubles psychiatri-
ques par un professionnel de soins aux personnes avec un cancer
pourrait, en partie, compenser ces différences de recours et améliorer
la prise en charge de troubles psychiatriques chez les femmes, mais
encore plus chez les hommes. Une telle démarche nécessite une for-
mation des différents acteurs des soins oncologiques dans le repérage
de la vulnérabilité psychique et des troubles psychiatriques.

m Consommation de psychotropes au moment de I’enquéte
et qualité de vie physique

Comme on pouvait s’y attendre, la consommation ponctuelle de
psychotropes, quels qu’ils soient, au moment de 'enquéte, était plus
fréquente parmi les personnes, hommes ou femmes, ayant une moins
bonne qualité de vie psychique. Indépendamment de cette derniere,
le méme type de lien était aussi observé entre la consommation ponc-
tuelle de psychotropes au moment de 'enquéte et le score de qualité
de vie physique. Dans la mesure ol ce score peut capter les conséquen-
ces physiques de la maladie et de son traitement, les liens statistiques
observés pourraient suggérer que les médecins généralistes (princi-
paux prescripteurs de psychotropes chez les patients avec un cancer)
ajustent leurs prescriptions, face aux plaintes psychiques et aux symp-
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tomes psychiatriques des patients avec un cancer, en fonction de la
gravité de la maladie. Par ailleurs, des études en médecine générale
de ville ont montré que des médicaments psychotropes étaient fré-
quemment prescrits aux patients avec un cancer en I’absence d’un
diagnostic de trouble psychiatrique [6,8], suggérant des pratiques de
prescriptions par exceés. Enfin, certaines prescriptions de psychotropes
peuvent répondre a la prise en charge de symptémes somatiques, tels
que des nausées et vomissements, des douleurs et des troubles du
sommeil induits par des douleurs. La formation des médecins a la
prescription de médicaments psychotropes est 1 aussi essentielle.
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Limpact du cancer sur le revenu du ménage k’ﬂ_

Le diagnostic du cancer a un impact financier important sur le revenu
des personnes atteintes et de leur ménage. Les mécanismes a I’'origine
de cet impact sont variés et dépendent de maniére étroite du statut
professionnel des personnes au moment du diagnostic, mais égale-
ment de la place et du role qu’elles occupent au sein de leur ménage.
Ainsi, 'impact de la survenue du cancer sur le revenu du ménage est
susceptible de ne pas étre le méme selon que le revenu apporté par la
personne souffrant d’un cancer est la source principale de subsistance
ou seulement un complément. Les répercussions du diagnostic de
cancer sur la situation professionnelle sont 'une des causes principa-
les de la diminution des revenus des ménages des personnes malades,
notamment quand la mobilité sur le marché du travail induite par la
maladie implique une interruption de long terme de 'emploi occupé
jusqu’alors (chomage ou inactivité). Néanmoins, les personnes qui
restent en emploi sont exposées, elles aussi, a I'impact financier du
diagnostic de cancer par le biais des arréts-maladie, des modifications
de poste, de la réduction des heures travaillées et donc, de la réduction
des revenus du ménage. En France, 'impact négatif du diagnostic de
cancer sur les revenus du ménage a été mis en évidence lors de la pre-
miére enquéte nationale sur les conditions de vie deux ans apres le
diagnostic de cancer [1]. Cet impact négatif a alors été attribué para-
doxalement en partie aux aménagements du poste de travail, lesquels
protegent certes les personnes malades vis-a-vis de la perte d’emploi
et favorisent la réinstallation dans l'activité, mais parfois au détriment
des revenus que les personnes tiraient de leur activité (notamment
chez les femmes) [2]. Une des raisons de la rareté de ce type d’analyses
en France est le manque de données adaptées a I'évaluation du niveau
de participation des personnes atteintes d’'une maladie chronique
dans le revenu du ménage et des variations de revenu produites par
le diagnostic. En population générale, ce type de données est courant
(par exemple, les enquétes sur 'emploi) et a permis le développement
d’une vaste littérature [3,4].

A Pétranger, les études sont plus nombreuses, notamment sur 'im-
pact du cancer du sein sur les revenus des personnes malades. Les
résultats auxquels ces études parviennent sont trés contrastés. Ainsi,
certaines études soulignent, de fagon attendue, 'impact négatif du
diagnostic de cancer sur le revenu annuel des femmes au Québec [5].
D’autres pointent 'absence de différence entre les revenus du ménage
des patients avec un diagnostic de cancer et les ménages d'un groupe
contrdle [6] ou encore une forte association entre le niveau d’instruc-
tion des personnes avec un cancer (sein et peau) et des réductions de
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revenus en Norvege [7]. De fagon plus inattendue, certaines études a
partir de données américaines montrent des revenus plus importants
chez les femmes avec cancer du sein par rapport a un groupe controle
issu de la population générale [8], ce qui peut étre expliqué - au moins
en partie - par le phénomene de «job-lock» motivant les femmes de ce
pays a rester employées afin de continuer de bénéficier de 'assurance
maladie [9]. Bien que ces études contribuent a une meilleure compré-
hension de I'impact financier du diagnostic de cancer sur les revenus,
elles se limitent A une, voire deux ou trois localisations cancéreuses.
De plus, la plupart de ces études s’inscrivent dans des contextes peu
comparables a celui de la France, qui se caractérise par un systeme de
santé et une législation du travail protecteurs des assurés sociaux et
des actifs, a Porigine de dynamiques singuliéres du marché du travail,
notamment dans le contexte d’une maladie chronique [10].

Dans cette perspective, le module renseignant la vie profes-
sionnelle des personnes diagnostiquées avec un cancer de I'enquéte
VICAN? s’est inspiré des enquétes sur I’emploi en population géné-
rale, afin de recueillir des informations détaillées non seulement sur
les revenus des ménages, mais aussi sur les revenus personnels. Pour
un fait marquant a I’échelle d’une existence comme un diagnostic de
cancer, la validité d’un recueil rétrospectif de données a été démon-
trée [11]. En plus de leur situation vis-a-vis du marché du travail, les
personnes employées au moment du diagnostic et/ou au moment de
P’enquéte ont été interrogées non seulement sur leur revenu mensuel,
mais aussi sur leur nombre d’heures hebdomadaires travaillées. De
méme, des questions étaient posées sur les revenus du ménage au
moment du diagnostic et au moment de 'enquéte. Dans ce cadre, ce
chapitre poursuit un double objectif: tout d’abord, donner une vision
générale de la situation financiére des personnes pour lesquelles un
cancer a été diagnostiqué en 2010 en comparaison de celle de la popu-
lation générale francaise; ensuite, évaluer 'impact du diagnostic de
cancer sur le revenu des ménages selon le degré de contribution des
personnes malades a ce revenu, tout en tenant compte des caracté-
ristiques sociodémographiques, socioéconomiques, du marché du
travail ainsi que de celles, bien entendu, en lien avec la maladie.

Les comparaisons des revenus du ménage entre la population générale
et Penquéte VICAN2 ont été réalisées en tenant compte des change-
ments intervenus dans le pouvoir d’achat dans les deux ans séparant
les deux points d’observation (2010 et 2012). A cet effet, les revenus du
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ménage ont été exprimés en euros constants de 201209, La médiane
du revenu net mensuel des ménages au moment du diagnostic était
de 2 388 euros, contre 2 502 euros dans la population générale. Cette
faible différence peut étre expliquée par le biais de mémoire chez les
personnes atteintes d’un cancer lors de leur interrogation par télé-
phone. En effet, au moment du diagnostic, la situation financiére des
personnes dans 'enquéte VICAN2 est similaire a celle de la popula-
tion générale: les 10% des ménages les plus modestes ont un revenu
mensuel inférieur a respectivement 1 038 euros et 1 110 euros, et les
10% des ménages les plus aisés ont un revenu mensuel supérieur a
respectivement 5 192 euros et 5 343 euros. La prise en compte de la
taille des ménages ne révele pas de différences majeures entre les per-
sonnes malades et la population générale au moment de 'enquéte: le
revenu mensuel médian par personne (par unité de consommation)
estde 1 558 euros pour les premiéres et 1 667 euros pour les secondes.
Néanmoins, 20,9 % des personnes atteintes d’un cancer pouvaient
étre considérées comme pauvres en 2010 (avec un revenu par unité
de consommation au plus égal a 1 000 euros), alors que cette méme
part a été estimée a 14,0 % par I'Insee en population générale [12]. Les
données concernant la population générale en 2012 n’étaient pas
disponibles au moment de la publication de cet ouvrage. Si le seuil
de pauvreté retenu est celui de 2011 (1 014 euros par mois, aux prix
de 2012), deux ans apres le diagnostic, 25,1 % des personnes avec un
cancer pourraient étre considérées comme pauvres contre 14,3 %
en population générale [13], révélant un écart accru par rapport a la
population générale. Les différences repérables dans la pyramide des
ages entre la population atteinte de cancer et la population générale
dissimulent méme des inégalités plus fortes encore: la proportion
de personnes dgées d’au moins 58 ans en 2010 (et donc en 4ge de la
retraite deux ans apres) est égale a 65,5% parmi les répondants de
VICAN2, contre environ 29,5 % dans la population générale [14].

11.2.1. Source des revenus des personnes
interrogées

La composition des ressources des 4 349 personnes interrogées
montre sans surprise une proportion plus importante, qui augmente
deux ans apres, de personnes dont la source principale de revenu au
moment du diagnostic est la pension de retraite (figure 11.1): 53,8%
en 2010 et 58,6 % en 2012. En méme temps, la proportion de personnes
dont la source principale de revenu est leur salaire ou leur revenu

(18) Pour ce faire, I'indice des prix a la consommation du mois de décembre de chaque année
a été utilisé.
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FIGURE 11.1.

SOURCES DE REVENUS DES PERSONNES ATTEINTES

D’UN CANCER (POURCENTAGES)

Au moment de 'enquéte (2012)

Au diagnostic (2010)

Retraites
Salaires/ 28,1%
Revenus
dractivice |, 553 %
Allocation 2,1%
chémage . 2,8%
Prestations 48%
liées a
la maladie . 1%
rsa H07%
Jos%
0% 10 % 20% 30% 40 %

58,6%
53,8%

60 %

Lecture: 53,8% des personnes interrogées ont déclaré avoir leur retraite comme
source principale de revenus au moment du diagnostic en 2010; cette proportion
est passée a 58,6 % deux ans apres.
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d’activité diminue entre le
diagnostic et le moment de
I’enquéte, passant de 35,3% a
28,1% en deux ans. Ce résul-
tat reflete non seulement la
structure d’4ge et I'évolution
de la situation d’activité des
patients, mais aussi I'im-
pact direct de la maladie:
la proportion de personnes
bénéficiaires de prestations
liées a la maladie (indemni-
tés journalieres, allocation
aux adultes handicapés, pen-
sion invalidité, allocations
liées a la dépendance, etc.)
passe de 2,1% au moment

du diagnostic en 2010 a 4,8% deux ans apres. A titre de comparai-

son, la proportion de personnes pouvant bénéficier, par exemple, de
l’allocation adulte handicapé (AAH) en 2010 était de 2,4% des per-
sonnes agées entre 15 et 60 ans en France métropolitaine. Enfin, la

proportion de personnes ayant droit au revenu de solidarité active

(RSA) dans I'enquéte VICAN2 n’a pas changé entre le diagnostic et le

moment de enquéte: autour de 0,8 % contre 5% parmi les personnes

agées d’au moins 25 ans dans la population générale en 201009

La figure 11.2 montre les sources principales de revenu selon la taille

du ménage des personnes avec un cancer au moment du diagnostic

en 2010 (en haut) et deux ans apres (en bas). La proportion domi-

nante des pensions de retraite comme principale source de revenu ne

concerne que des personnes vivant seules (64,4 % sont des femmes,

22,6% des célibataires, 33,8 % des divorcées ou séparées et 36,8% des
bl bl b 3

personnes veuves) ou vivant avec une personne seulement (57,1% sont

des hommes, 91,6 % vivent en couple et sont marié(e)s, pacsé(e)s ou

en concubinage). Au moment du diagnostic, 59,2% des personnes

vivant seules et 65,7 % de celles vivant avec une autre personne avaient

comme ressource personnelle principale leur retraite: deux ans apres

(19) La proportion de personnes bénéficiant de I’allocation adulte handicapée (AAH) a été
calculée a partir des données des prestations versées par la Caisse d’allocations familiales

publiées par I'Insee [15] et des données issues du recensement de la population en

2010 [14]. Pour la proportion de bénéficiaires du RSA en population générale, les données
ont été extraites d’une étude menée par la Direction de I'animation de la recherche, des
études et des statistiques (DARES) en 2012 [16] et ont été mises en rapport avec les
données du recensement de la population également pour les personnes d’au moins 25 ans
(critere d’éligibilité pour pouvoir bénéficier du RSA).
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le diagnostic ces propor-
tions étaient respectivement
de 63,8% et 70,8%. Il est
important de souligner que
les personnes a la retraite au
moment du diagnostic, ou
qui le sont deux ans apres,
ne peuvent subir d’impact
financier da au cancer par le
biais de leur revenu principal,
une pension. A contrario pour
les personnes avec un cancer
et dont la source de revenu
principal reste le salaire ou
les revenus de leur activité,
I'impact du diagnostic sur le
revenu du ménage est poten-
tiellement plus important.

La figure 11.2 montre éga-
lement la proportion tres
importante de personnes
interrogées vivant dans
des ménages a trois ou
quatre membres et plus
pour lesquelles la source
principale de revenu est le
salaire ou les revenus de leur
activité (70,3% et 76,8 % res-
pectivement au moment du
diagnostic). Ces personnes
sont le plus souvent des
femmes (respectivement
60,2% et 74,8%), des per-
sonnes vivant en couple
(82,9 % et 90,0 %) et, en accord
avec I’évolution de la compo-
sition des familles au cours
du temps, les personnes avec
un cancer dans les ménages
comportant trois membres
(enquété inclus) au moment
du diagnostic étaient le
plus fréquemment agées de
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FIGURE 11.2.
SOURCES DE REVENUS DES PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER
SELON LA TAILLE DE LEUR MENAGE EN 2010 (HAUT)

ET EN 2012 (BAS) (POURCENTAGES)

2010

> = 4 personnes

3 personnes
2 personnes
Personne seule

Retraites
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Revenus
d'activité

Allocation
chomage

Prestations
liées &
la maladie
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T
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2012

> = 4 personnes

3 personnes
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Salaires/
Revenus
d'activité
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chomage

Prestations
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la maladie
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Lecture: parmi les personnes vivant dans des ménages avec trois membres au
moment du diagnostic en 2010, 70,3 % ont déclaré le salaire ou revenu d’activité
comme source principale de revenus (en haut). Deux ans aprés, cette proportion
était d’environ 60,8 % (en bas).
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40 a 59 ans (63,9 %), alors que les personnes avec un cancer dans les
meénages comportant au moins quatre membres étaient plus fréquem-
ment dgées de 30 a 49 ans (70,5 %). L'impact financier du diagnostic
de cancer est susceptible d’étre différent selon I’age des personnes
(proche de I’age de la retraite ou non) et selon la part que le salaire
— ou le revenu d’activité — représente dans le revenu du ménage.
Deux ans apres le diagnostic de cancer, on observe également une
hausse de la proportion de personnes bénéficiant de prestations liées a
la maladie, notamment dans les ménages composés de trois membres,
passant de 9,8 % au moment du diagnostic a 22,7 % deux ans apres en
2012. Enfin, les proportions de personnes ayant un cancer et dont
la source principale de revenus est ’allocation-chémage ou le RSA
restent stables entre le diagnostic et le moment de 'enquéte. En ce
qui concerne les revenus de remplacement, il semblerait que ce sont
les enquétés dans les ménages nombreux qui ont plus fréquemment
acces a l'allocation-chémage, alors que les personnes vivant seules
(28,3 %) auraient plus fréquemment accés au RSA.

11.2.2. Part des revenus personnels dans le revenu
du ménage

Pour avoir une idée de 'impact financier du cancer sur le revenu des
ménages, les analyses dans cette partie se concentrent seulement sur
les personnes agées entre 18 et 57 ans au moment du diagnostic et
qui ont renseigné le montant de leur salaire (ou leur revenu d’acti-
vité), ainsi que le revenu de leur ménage: soit 95,9 % des personnes en
emploi au moment du diagnostic et 94,5% des personnes en emploi
au moment de 'enquéte (deux ans apres). Parmi les 2 057 personnes
en emploi au moment du diagnostic de cancer, 23,6 % contribuaient
a hauteur de 100% des revenus du ménage. Cette proportion reste
similaire (21,5 %) deux ans apres (figure 11.3). Le diagnostic de cancer
sanctionne un basculement dans la capacité des individus qui en

sont atteints a contribuer aux

FIGURE 11.3. revenus du ménage: deux ans
REPARTITION DES PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER - . i Co
AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS ET EN EMPLOI AU MOMENT DU apres le diagnostic, les indi-
DIAGNOSTIC ET/OU DEUX ANS APRES SELON LA PART DE . . .
CONTRIBUTION DANS LE REVENU DE LEUR MENAGE vidus contribuant le moins

100 %
90 %
80 %
70 %
60 %
50 %
40 %
30 %

Pourcentages de personnes

0% 20 %

Part du revenu des personnes interrogées dans le revenu de leur ménage.
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aux revenus du ménage sont

Au moment
de Penquéte (2012)

plus nombreux alors que ceux
80 % 73 %

contribuant le plus sont moins

A >
A dingrnoscic (2010) nombreux. A titre d’exemple,

huit personnes sur dix contri-
K Séries 4 buaient a hauteur d’au moins

20% 60 % 80% 100 % 40,0% du revenu du ménage
au moment du diagnostic de
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cancer; cette proportion était ramenée a sept personnes sur dix au
moment de 'enquéte. Alors que la part des revenus personnels dans
les revenus des ménages est importante pour la plupart des personnes
interrogées, la question se pose de I'identification des caractéristiques
des groupes les plus vulnérables vis-a-vis de 'impact financier provo-
qué par le diagnostic de cancer.

11.2.3. Profils selon la part du revenu personnel
dans le revenu du ménage: des différences
dans 'impact financier potentiel du
diagnostic sur le revenu des ménages

Les tableaux 11.1 et 11.2 indiquent les caractéristiques sociodémogra-
phiques, socioéconomiques et liées a la maladie pour cing groupes
de personnes en emploi au moment du diagnostic. Ces groupes, qui
ont été constitués en considérant la part que représente leur revenu
personnel dans le revenu du ménage, permettent un classement des
enquétés selon la vulnérabilité potentielle de leur ménage suite au dia-
gnostic de cancer: le groupe 1 regroupe les ménages les moins exposés,
alors que les groupes 4 et 5 regroupent les ménages les plus exposés a
P'impact financier du diagnostic de cancer; notamment, le revenu des
personnes des groupes 3 4 5 constitue le plus souvent le revenu prin-
cipal du ménage. Les femmes sont plus représentées que les hommes
dans tous les groupes, ce qui s’expliquerait par la forte proportion de
cas de cancer du sein. Néanmoins, les groupes 1 et 2 comportent les
proportions de femmes les plus importantes (tableau 11.1).

Groupe 1: 6% des actifs en emploi au moment diagnostic

contribuaient marginalement aux revenus de leur ménage

(de 0 2 25%)
Ce groupe a des caractéristiques trés marquées: il s’agit plutot de per-
sonnes vivant dans des ménages de grande taille, quatre membres ou
plus (41,9 %), avec des métiers d’exécution (74,7 %), en CDD ou autres
contrats limités (saisonniers, intérimaires, apprentissage) (47,5 %).
Le groupe 1 inclut également la proportion la plus importante d’in-
dépendants (12,7 % a leur compte sans employé a charge et 7,0% de
chefs d’entreprise; 8,9 % travaillent dans une entreprise familiale sans
étre salariés) et de personnes travaillant dans des micro-entreprises
(63,9%). Le groupe 1 rassemble des personnes ayant un meilleur
pronostic de survie a cinq ans (74,1%) (tableau 11.2). De plus, ce
groupe se caractérise par une proportion importante de personnes
sans séquelles (37,4 %) ou avec des séquelles modérées/tres modérées
(40,1%). Bien que le principal type d’aménagement du poste dans
tous les groupes soit la modulation du temps de travail (mi-temps
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Tableau 11.1. Caractéristiques sociodémographiques et socioéconomiques des personnes atteintes
d’un cancer agées entre 18 et 57 ans et en emploi au moment du diagnostic en 2010
selon la part de contribution au revenu du ménage (pourcentages)

Part de contribution au revenu du ménage

Groupe 1 Groupe 2 Groupe 3 Groupe 4 Groupe 5
[0%-25%] [25%-50%[ [50%-75%[ [75%-100%[ 100%

® homme 4,7 10,2 40,4 37,9 29,2
m femme 95,3 89,8 59,6 62,1 70,8
m 18-29 ans 3,3 2,5 2,3 1,3 1,6
M 30-39 ans 13,0 20,4 121 7,5 12,3
W 40-49 ans 39,7 40,9 32,1 37,2 38,3
M 50-57 ans 43,9 36,2 53,5 54,0 47,8
M en couple 85,1 92,0 89,7 61,3 22,6
o seul(e) 14,9 8,0 10,3 38,7 77,4
B 1 membre 2,2 1,8 2,8 14,9 453
M 2 membres 31,9 34,5 41,0 46,7 27,6
m 3 membres 23,9 26,1 30,5 20,8 18,1
M 4 membres et plus 41,9 37,6 25,7 17,5 9,0
M aucun 37,1 411 48,4 49,8 57,6
m1 21,1 21,4 24,8 22,0 26,3
® 2 ou plus 41,8 37,4 26,8 28,2 16,1
M < baccalauréat 47,0 41,9 48,3 40,0 50,2
M > baccalauréat 53,0 58,1 51,7 60,0 49,8
W métier d’exécution 74,7 60,9 50,1 42,4 52,6
M métier d’encadrement 25,3 39,1 49,9 57,6 47,4
m CDD, sajsonniey, ir]térim, 47,5 19,3 19,4 286 24,4
apprentissage, indépendants
m CDI 52,5 80,7 80,6 71,4 75,6
W salarié(e) (Etat, privé, chezun 71,4 90,5 86,5 85,2 86,5
particulier)
M a son compte (sans employés a 127 55 91 10.1 81
Charge) > > > ’ >
W chef d’entreprise (SARL, Société civile,
EURL, SA...) 7,0 3,9 4,5 4,7 5,5
M aide & un membre de sa famille, 8,9 01

sans étre salarié(e)

W micro 63,9 31,3 26,9 34,2 26,0
m PME 28,9 44,6 43,1 29,6 48,5
M grande 7,3 24,2 30,0 36,2 25,5
Secteur dactiviee
M primaire 8,1 4,1 51 2,4 2,9
M secondaire 6,9 14,6 24,6 19,3 19,6
M tertiaire 85,0 81,3 70,4 78,3 77,5
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Tableau 11.2. Caractéristiques liées a la maladie des personnes atteintes d’un cancer agées entre
18 et 57 ans et en emploi au moment du diagnostic en 2010 selon la part de contribution
au revenu du ménage (pourcentages)

Part de contribution au revenu du ménage

Groupe 1 Groupe 2 Groupe 3 Groupe4  Groupe 5
[09%-25%] [25%-50%[ [50%-75%[ [75%-100%]  100%

m>80% 74,1 66,9 62,8 61,6 63,4
W entre 50% et 80% 10,1 12,5 18,7 17,4 12,9
W entre 20% et 50% 4,3 7,1 5,7 8,9 7,5
m<20% 2,5 2,7 3,4 6,8 3,2
M inconnue 9,1 10,9 9,4 53 13,0
Combinaison thérapeutique recue depuis le diagnostic
B chimiothérapie seule 16,3 16,4 21,1 16,2 20,7
M chimiothérapie + radiothérapie 30,4 38,4 34,4 39,3 34,4
m radiothérapie seule 22,2 20,9 12,8 17,9 15,0
H autres traitement§ 311 243 31,8 26,5 299
(inclus pas de traitement)
Séquellespercues
M non, aucune séquelle 37,4 27,9 27,6 27,8 30,4
M oui, mais modérées/trés modérées 40,6 40,2 36,4 42,6 38,1
M oui, importantes/trés importantes 22,0 31,9 36,0 29,6 31,5
Aménagements du poste de travail
M type de travail 15,8 18,0 14,5 151 17,4
M conditions de travail 22,0 22,5 17,5 18,7 19,1
B temps de travail 243 36,3 30,4 35,4 29,3
M horaires de travail 171 27,5 19,9 26,0 22,5
M sécurité dans le travail 7,8 6,1 8,2 6,5 10,2
M lieu de travail (mutation) 11,9 7,9 5,2 7,8 7,8

thérapeutique, temps partiel...), le groupe 1 compte seulement 24,3 %
de personnes en ayant bénéficié, quasiment autant que les personnes
ayant bénéficié d’'un aménagement des conditions de travail (22,0 %).

>>> Groupe 2: 30 % des individus en emploi au moment

du diagnostic contribuaient modérément aux revenus

de leur ménage (entre 25 et 50 %)
Ce groupe se place dans une situation intermédiaire, avec des carac-
téristiques sociodémographiques et socioéconomiques similaires a
celles du groupe 1, mais des caractéristiques de I’emploi qui different
et un état de santé légérement plus dégradé. Il s’agit principalement
de personnes mariées (92,0 %), dans des ménages avec quatre membres
ou plus (38,3%), dans des métiers d’exécution (60,9 %), salariés (90,1 %)
et en CDI (80,7 %). Une proportion importante de personnes dans le
groupe 2 travaille dans des PME (44,6 %). Ce groupe comporte une
proportion plus importante de personnes avec un pronostic de survie
a cinq ans inférieur a 80 %, ainsi qu’une proportion importante de
personnes déclarant des séquelles modérées (40,2 %) ou importantes

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer




110 6
k‘_ Limpact du cancer sur le revenu du ménage

(31,9%). Si les aménagements du temps de travail sont une caractéris-
tique commune avec le groupe 1, le deuxieme type d’aménagements
le plus important concerne désormais les horaires de travail (27,5 %).

Groupe 3: 34% des actifs en emploi au moment

du diagnostic contribuaient fortement aux revenus

de leur ménage (entre 50 et 75 %)
Dans ce groupe, 41,0% des personnes interrogées appartiennent a
des ménages comptant deux membres (dont eux-mémes) et 48,4 %
déclarent ne pas avoir d’enfants a charge. On reléve dans ce groupe un
équilibre entre les catégories socioprofessionnelles: une personne sur
deux appartient aux catégories socioprofessionnelles (CSP) dites d’en-
cadrement. La proportion de personnes en CDI et travaillant dans des
PME est similaire a celle du groupe 2 (80,6 % et 43,1 % respectivement).
L’état de santé des personnes avec un cancer dans ce groupe est un peu
plus dégradé que celui observé dans le groupe précédant: 18,7 % des
enquétés, contre 12,5% dans le groupe 2, ont un pronostic de survie
entre 50% et 80%. De plus, la proportion de personnes déclarant des
séquelles importantes voire trés importantes est la plus élevée (36,0 %).

Groupe 4: 6% des personnes en emploi lors du diagnostic

assuraient une part trés forte du revenu de leur ménage

(entre 75 et 100 %)
Ce groupe compte une proportion importante de personnes céli-
bataires, divorcées ou séparées (38,7 % contre moins de 15% pour
les quatre autres groupes). Ce groupe présente des caractéristiques
communes avec le groupe 3 sur certains aspects: ménages compo-
sés de deux personnes (46,7 %), pas d’enfants a charge (49,8 %), un
emploi en CDI (71,4 %). Cependant, la caractéristique principale de
ce groupe est la proportion la plus importante de personnes détenant
au moins le baccalauréat (60,0 %), allant de pair avec la proportion
la plus importante de personnes dans des métiers d’encadrement
(57,6 %). Les personnes du groupe 4 occupent des emplois dans des
micro-entreprises (34,2 %) ou de grandes entreprises (36,2 %). Mais
C’est aussi dans ce groupe que se trouve la proportion la plus élevée de
personnes avec un pronostic de survie a cinq ans au moment du diag-
nostic de cancer inférieur a 50% (15,7 % contre 6,8% dans le groupe 1,
9,8% dans le groupe 2, 9,1% dans le groupe 3, et 10,7 % dans le groupe S).

Groupe 5: 24% des personnes en emploi au moment du

diagnostic assuraient la totalité des revenus du ménage (100 %)
Le groupe 5 est le plus vulnérable vis-a-vis de I'impact financier du
diagnostic de cancer. Sans surprise, c’est le groupe des personnes qui
sont célibataires, divorcé(e)s, séparé(e)s ou veuf(ves) (77,4 %), vivent
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seul(e)s (45,3 %) ou élevent seule(e)s au moins un enfant a charge (42,4 %).
Ce groupe est proche du groupe 3, mais avec une vulnérabilité maxi-
male liée a I'extréme dépendance du ménage aux revenus de la seule
personne qui en percoit.

11.2.4. Mécanismes expliquant I'impact
du diagnostic sur le revenu du ménage

L’impact de la survenue du cancer sur la situation financiére des
ménages peut prendre plusieurs formes et différentes intensités selon
la situation professionnelle de la personne diagnostiquée. Une inter-
ruption de long terme du travail n’aura pas les mémes effets qu’'un
emploi occupé sans interruption dans la période de deux ans entre
le diagnostic et le moment de I'enquéte pour lequel les modifications
du revenu seront éventuellement dues a la modulation du temps de
travail nécessaire, par exemple, a la réalisation du traitement. L'im-
pact de la survenue de cancer sur la situation financiére des ménages
sera encore différent si les personnes ont été amenées a changer d’em-
ploi entre les deux points d’observation, entrainant possiblement des
variations dans le traitement salarial provenant des différences intrin-
seques entre les emplois occupés et des différences dans les temps
effectivement travaillés.

Parmi les personnes en emploi au moment du diagnostic, 12,5 % ne
Pétaient plus deux ans plus tard et avaient évolué vers une situation
(chémage, inactivité, retraite) impliquant un changement dans les
revenus percus (tableau 11.3). Les revenus tirés d’une activité pro-
fessionnelle avaient possiblement été modifiés aussi pour 7,0 % des
individus ayant changé d’emploi entre le diagnostic et le moment de
I’enquéte. Les personnes les plus a risque d’évolution de leur revenu
professionnel sont celles relevant du groupe 1 (personnes assurant,
au plus, un quart des revenus du ménage), chez lesquelles le taux de
maintien dans 'emploi (emploi continu) est le plus faible: sept per-
sonnes sur dix occupaient, deux ans plus tard, le méme emploi qu’au
moment du diagnostic de cancer. Dans ce groupe, 13,3 % des indivi-
dus avaient changé d’emploi, 10,4 % étaient en inactivité et 6,7 % au
chomage deux ans apres le diagnostic. L’acces aux prestations sociales
est relativement limité dans cette catégorie d’individus. Ainsi, 55,6 %
des personnes au chomage deux ans apres le diagnostic ont déclaré
bénéficier d’une allocation-chémage, 11,1% ont eu accés au RSA et
11,1% ont bénéficié d’une prestation liée a leur maladie. Parmi les
personnes devenues inactives, seulement 35,7 % ont été en mesure de
bénéficier des prestations liées a la maladie. Globalement, les taux de
recours aux revenus de remplacement restent faibles dans ce groupe

vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De Pannonce a 'aprés-cancer Moo 1251
La vie d d tic d De i

DuCANCER




m Limpact du cancer sur le revenu du ménage

en comparaison de ceux relatifs aux groupes contribuant davantage
au revenu du ménage.

Tableau 11.3. Changement de situation professionnelle par type de transition pour les groupes définis
selon la part de contribution au revenu du ménage (pourcentages)

Type de situation 2010-2012

Emploi Emploi Emploi Emploi
Part de contribution Emploi s - s s
au revenu du ménage  continu Emploi Chémage Inactivité Retraite
m Groupe 1:
[0%-25%[ 69,6 13,3 6,7 10,4 100
B Groupe 2:
[25%-50%] 82,9 6,6 5,5 4,4 0,6 100
m Groupe 3:
[50%-75%] 83,4 5,5 4,4 5,5 1,2 100
B Groupe 4:
[75%-100%] 735 9,4 7.7 8,5 0,9 100
m Groupe 5:
100% 77,8 7,2 6,2 8,7 100

Champ: personnes atteintes d’un cancer 4dgées entre 18 et 57 ans et en emploi au moment du diagnostic en 2010.

Par rapport au groupe 1, 'enjeu d’un arrét de 'emploi occupé au
moment du diagnostic est plus important pour les personnes contri-
buant entre 25% et 75 % aux revenus du ménage (groupes 2 et 3). Les
taux de maintien dans I'emploi et les proportions de personnes quit-
tant ’emploi du diagnostic le non-emploi (chémage ou inactivité)
sont similaires dans ces groupes (environ 83,0 % et 11,0 % respective-
ment). Néanmoins, la proportion de passages a la retraite deux ans
apres le diagnostic de cancer est, méme s’il s’agit d’effectifs modes-
tes, deux fois plus importante dans le groupe 3 que dans le groupe 2,
ce qui s’explique par la présence la plus élevée de personnes avec des
séquelles importantes ou trés importantes dans le groupe 3. Dans ce
groupe, caractérisé par une contribution des enquétés a hauteur de
50% a 75% des revenus du ménage, I'impact financier du diagnostic
de cancer est potentiellement plus important, ce qui est confirmé par
le taux de recours le plus élevé aux revenus de remplacement. Parmi
les enquétés devenus chomeurs, 72,4 % déclarent percevoir I'alloca-
tion-chémage (contre 62,9 % parmi leurs équivalents du groupe 2)
et 13,8 % déclarent bénéficier de prestations liées a la maladie (contre
20,0% dans le groupe 2). En revanche, 84,4 % des personnes du groupe
3 devenues inactives a la suite du diagnostic de cancer bénéficient des
prestations liées a la maladie.

Les groupes 4 et 5 sont les plus dépendants du revenu de la personne
touchée par un cancer. Or, ce sont ceux avec les taux de maintien dans
Pemploi les plus faibles (73,5% et 77,8 % respectivement). Pour les
enquétés de ces groupes qui contribuent a hauteur de 75 % et plus aux
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revenus du ménage, la perte d’emploi (se traduisant par une évolu-
tion vers le chdmage, 'inactivité ou la retraite) suite au diagnostic est
susceptible de constituer un choc important; elle a concerné respecti-
vement 17,1% et 14,9 % des enquétés de ces deux groupes. Le groupe 4
est dominé par les métiers d’encadrement et des pronostics de survie
relativement défavorables; le recours a des revenus de remplacement
présente des spécificités: le recours aux allocations-chomage est simi-
laire dans les groupes 4 et 5 (environ 56 %), mais 13,3 % des chomeurs
du groupe 5 bénéficient du RSA (aucun dans le groupe 4) et 33,3 % des
chomeurs du groupe 4 ont eu acces a des prestations liées a la maladie
(13,3% dans le groupe 5).

Dans tous les groupes décrits dans cette section, il existe des propor-
tions non négligeables de travailleurs indépendants, pour lesquels le
moindre changement de situation renvoie a la difficulté d’interrompre
Pactivité sans prendre le risque de perdre une partie de la clientele ou
sans pouvoir tout simplement se faire remplacer, notamment ceux
qui sont seuls dans leur entreprise (voir encadré page suivante).

Des changements importants du temps de travail

hebdomadaire des personnes dans le méme emploi au

moment du diagnostic et deux ans apres en 2012
Parmi les 2 057 personnes en emploi au moment du diagnostic en
2010, 77,8 % étaient dans le méme emploi deux ans plus tard. Le reten-
tissement de la survenue du cancer est, chez ces personnes, fortement
lié a la part des revenus du ménage qu’ils assuraient jusqu’alors. La
proportion de personnes réduisant le nombre d’heures travaillées
est plus forte chez les personnes assurant une faible part des revenus
du ménage (moins de 25%, groupe 1) (figure 11.5, en haut). A I'op-
posé, la proportion d’individus la plus faible ayant changé le temps
hebdomadaire travaillé correspond a ceux assurant au moins 75 % des
revenus du ménage. En revanche, les variations enregistrées dans les
durées hebdomadaires de travail sont relativement homogenes (entre
15 et 20 heures), en accord avec la notion de mi-temps thérapeutique
(figure 11.5, en bas). La réduction du temps travaillé semble alors
varier a la marge selon le pronostic de survie des personnes enquétées
et de leur état de santé. En effet, le groupe 1 est constitué de personnes
présentant des pronostics de survie plutdt favorables avec une réduc-
tion moyenne de 15 heures par semaine; le groupe 3 comporte une
proportion élevée de personnes ayant déclaré des séquelles importan-
tes voire trés importantes, avec une réduction moyenne de 20 heures
par semaine. Toutefois, la réduction moyenne du nombre d’heures
travaillées dans le groupe 4 est de seulement 15 heures, alors que ce
groupe comporte le taux de plus élevé de personnes avec un pronos-
tic de survie inférieur a 50 %. Le mauvais pronostic (groupe 4) semble
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ENCADRE
La situation financiére des indépendants

Une situation financiére jugée particuliéerement difficile par les commergants
57 % des indépendants en activité au moment du diagnostic jugent que financiérement
«il faut faire attention», «on y arrive difficilement» ou «on ne peut pas y arriver sans
faire de dettes ». Seules les professions libérales ne considérent pas leur situation
financiére délicate (16 % des personnes interrogées seulement), ce qui fait écho aux
cadres supérieurs (28 %) dans la population des salariés. 69 % des artisans, 59 % des
commergants et 73 % des ouvriers estiment que leur situation financiére est délicate.
Le taux le plus élevé de personnes déclarant «ne pas pouvoir y arriver sans faire de
dettes » se trouve parmi les commergants (15%). En 2004, un quart des indépendants
enquétés déclaraient, deux ans aprés le diagnostic de cancer, que leurs ressources ne
leur permettaient pas de bien vivre. En 2012, plus de la moitié de la population active
(les indépendants et les salariés) de I’enquéte fait ce méme constat.

Les artisans, commergants et chefs d’entreprise se plaignent le plus de pertes
de revenus suite au cancer

En 2012, 53 % des artisans, 43 % des commergants et 42 % des chefs d’entreprises
indépendants ont déclaré des pertes de revenus consécutivement au diagnostic de leur
cancer. Chez les salariés, 42 % des ouvriers ont déploré de telles évolutions, contre 25%
des cadres supérieurs. Dans I’enquéte de 2004, 21 % des artisans, commercants et chefs
d’entreprise avaient déclaré une perte de revenu nette a cause de leur maladie, trés
proche de celle déclarée par les ouvriers (20,7 %), contre seulement 12,8 % des cadres [1].
Cette augmentation touche uniformément toutes les CSP de répondants, chez

les salariés comme chez les non-salariés. Elle est 4 questionner au travers de
considérations plus générales, notamment celles relatives a I’évolution pergue des
rémunérations suite & la crise financiére de 2008 et des prix.

Un rapport de I'Insee indique «qu’en 2009, le salaire moyen en équivalent temps

plein augmente, en termes réels, pour les ouvriers (+ 1,5%) et les employés (+ 0,7 %).
Mais il diminue pour les plus qualifiés, dont ’emploi a mieux résisté: - 0,4% pour

les professions

. T FIGURE 11.4. ’ 3 3
intermédiaires et VARIATIONS DE REVENU DECLAREES ET CALCULEES EN
méme - 1,5% FONCTION DE LA CSP
pour les cadres » [17]. 60 % Diminutions déclarées
Diminutions calculées
La figure 11.4 met en
. 50 %

avant la divergence
entre variation percue 40 %
et variation calculée
de revenus: il y a une 30 %
tendance systématique
a la surestimation 20%
de I’évolution des

) . 10 %
rémunérations, sauf
chez les agriculteurs 0%

., ., XS . a0 X N Cid el \e° I C G 2 . oX®
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ENCADRE
La situation financiére des indépendants

Les indépendants les plus aisés sont les plus touchés par les pertes de revenus
Les indépendants les plus aisés sont les plus touchés par les diminutions de revenus
(ici, le revenu du ménage mensuel net). On ne retrouve pas ce fait stylisé chez les
salariés. Les autoentrepreneurs sont moins concernés par les diminutions de revenus
que les entrepreneurs.

Tableau 11.4. Diminutions des revenus nets mensuels des foyers entre le diagnostic et ’enquéte
en fonction des quartiles (pourcentages)

Indépendants (12,5 %)

M pas changé 40 45 40
W diminué 10 37 38
W augmenté 50 19 21
Total 100 100 100

Salariés (80,6 %)

M pas changé 30 34 43
m diminué 30 33 30
Total 100 100 100

Lecture: 40 % des indépendants percevant moins que le premier quartile de revenu (la rémunération maximale que le quart
des indépendants gagne au plus) ont déclaré que leurs revenus n’ont pas changé apres le diagnostic de cancer.

Crédit en cours: différences entre salariés et indépendants

59 % des indépendants avaient contracté un crédit immobilier ou professionnel avant
le diagnostic (41% des salariés), pour lequel ils ont éprouvé autant de difficultés

a rembourser que les salariés (19 % des indépendants, 15% des salariés). 17 % des
indépendants et 26 % des salariés étaient par ailleurs tenus au moment du diagnostic
par un crédit a la consommation. De nouveau, les difficultés a rembourser étaient
déclarées dans les mémes proportions, toutefois plus élevées (27 % des indépendants,
28% des salariés).

Une peur accrue des indépendants d’avoir a ’avenir un probléeme d’accés a un
crédit immobilier ou professionnel

75% des indépendants et 71% des salariés craignaient d’avoir des problemes d’acceés a
un crédit immobilier ou professionnel suite au diagnostic de leur cancer. Cette crainte
est plus présente chez les chefs d’entreprise non salariés et les professions libérales
(respectivement 91 % et 97 %). Le non-acceés a ’emprunt a des fins professionnelles
peut constituer pour les indépendants un frein important au développement de leurs
activités, qui s’ajoute a la difficulté ordinaire a laquelle ils sont confrontés dans leur
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FIGURE 11.5.

MODIFICATION DU TEMPS DE TRAVAIL HEBDOMADAIRE

POUR LES PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER AGEES ENTRE
18 ET 57 ANS EN EMPLOI AU MOMENT DU DIAGNOSTIC ET
DEUX ANS APRES (EMPLOI CONTINU) SELON LA PARTICIPATION
DANS LE REVENU DU MENAGE

Pourcentages

Diminution Pas de

Groupe 5 :
100 % 24,4% 71,3 % 43%
Groupe 4 :
[75 % - 100 %) Aaf5%b 26%
Groupe 3 : [YERR 69,6 % 1,7 %
[50 % - 75 %) e e R
Groupe 2 : o 5 o
[25% - 50 %) LA 64,6% 54%

Groupe 1:

.
[0% - 25 %) 13:4%

Part du revenu personnel dans le revenu du ménage.

Variation du nombre d’heures

Diminution Augmentation
%
)
S
€  Groupe5:
3 100 %
Fl
£
5175 %-100%)
w
] Groupe 3 :
o N _
5 [50%-75%) 2 ©
£
<]
g Groupe 2 : 17 9
S [25%- 50 %)
g
3 [0%-25%)
S Différence du nombre d'heures travaillées
a

par semaine entre le diagnostic et deux ans apres.

Perte de revenu

Groupe 1:  Groupe 2 : Groupe 3 : Groupe 4 : Groupe 5 :
[0%-25%) [25%-50%) [50%-75%) [75%-100 %) 100 %

587

600 € - Augmentation

400 € | 285

200 € -

-200 € -

-400 € .  Diminution -264

-600 € -

-800 € 609

ainsi induire moins de
répercussions sur les temps
travaillés que les séquelles
(groupe 3), qui peuvent étre
un marqueur des limitations
physiques a la réalisation des
tiches quotidiennes dans un
groupe oll une personne sur
deux a un métier d’exécution.

La perte mensuelle
moyenne en euros associée
a une réduction du nombre
d’heures est présentée pour
chaque groupe (bas de la
figure 11.5). Pour le groupe 1,
dont le salaire mensuel
moyen (a prix constants
de 2012) est de 684 euros
(écart-type = 121 euros), la
perte de revenu de 26 euros
en moyenne n’est pas signi-
ficative. En revanche, la
perte de revenu s’avere
significative pour les autres
groupes: il semble que les
plus pénalisées, en termes
de perte de revenus résultant
de la réduction du nombre
d’heures travaillées, sont
les personnes du groupe 2,
la réduction moyenne de
17 heures hebdomadaires
étant associée a une perte de
revenu mensuel de 609 euros
en moyenne.
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>>> Evolutions des temps de travail hebdomadaire
pour les personnes ayant changé d’emploi
entre le diagnostic et le moment de ’enquéte

Les modifications de temps
de travail hebdomadaire suite
a un changement d’emploi
entre 2010 et 2012 concer-
nent 7,0% des personnes en
emploi au moment du diag-
nostic. Chez ces personnes,
37,6 % parmi celles assu-
rant l’essentiel du revenu
du ménage ont réduit le
nombre d’heures de travail
hebdomadaire, contre 32,6 %
des personnes apportant un
revenu complémentaire®®
(figure 11.6). Cependant,
ces réductions du nombre
d’heures hebdomadaires tra-
vaillées sont sensiblement
identiques dans les deux
groupes (respectivement
11 et 12 heures en moyenne).
L’impact de la réduction
du temps de travail sur les
revenus du ménage montre
des différences significatives
entre les groupes: réduction
du revenu mensuel moyen
de 178 euros pour les per-
sonnes dont le revenu est
un complément du revenu
du ménage et de 807 euros
pour celles apportant le
revenu principal. Des pro-
portions non négligeables
de personnes ont augmenté
leur nombre d’heures travail-
lées par semaine suite a leur
changement d’emploi (28,6 %

FIGURE 11.6.

MODIFICATION DU TEMPS DE TRAVAIL HEBDOMADAIRE POUR
LES PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET
57 ANS EN EMPLOI AU MOMENT DU DIAGNOSTIC ET DEUX ANS
APRES (CHANGEMENT D’EMPLOI) SELON LA PARTICIPATION
DANS LE REVENU DU MENAGE

Pourcentages

Diminution Pas de changement Augmentation

Groupede3as5:
50%-100 %

Groupes 1et2:
0%-50%

32,6 %

Part du revenu personnel
dans le revenu du ménage.

Variation du nombre d’heures

Diminution Augmentation

Groupede3as5:
50 % - 100 %

Groupes 1et2:
0%-50% i 12

Part du revenu personnel
dans le revenu du ménage.

Différence du nombre d'heures travaillées
par semaine entre le diagnostic et deux ans apres.

Perte de revenu

Groupes Tet2:
[0 % - 50 %)

400 € 238

Groupes 32 5:
[50 % - 100 %)

Augmentation 211

200 €

-200 €

-400 €

-600 €

Diminution

-800 €

-1000 €

(20) Les groupes 1 et 2 ont été réunis pour former le groupe des individus n’assurant pas
P’essentiel du revenu du ménage, et les groupes 3 a 5 pour composer celui des personnes

apportant le revenu principal.
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des personnes apportant le revenu principal au ménage, 42,4% de
celles dont le revenu est un complément). Le changement d’emploi
est associé & une augmentation moyenne du temps de travail hebdo-
madaire de 12 heures. Paugmentation moyenne de revenu associé a
ce changement d’emploi est alors de 238 euros pour le groupe dont les
revenus sont complémentaires et de 211 euros pour le groupe dont le
revenu personnel est la source principale de revenu du ménage.

Les résultats dans cette section sont a interpréter avec précaution
dans la mesure ot les effets des caractéristiques sociodémographi-
ques, socioéconomiques, du marché du travail et liées a la maladie
constituent autant de facteurs possiblement explicatifs des diffé-
rences révélées. Par ailleurs, les réductions de revenu considérées ont
été uniquement mises en lien avec la réduction du temps de travail
alors que, a temps de travail constant, des réductions des revenus per-
sonnels peuvent intervenir suite a la modification d’autres facteurs
(par exemple, un aménagement des taches).

11.2.5. Facteurs associés a la perte de revenu
des personnes employées au moment
du diagnostic et au moment de I’enquéte

Les facteurs associés a la perte de revenu des individus restés en
emploi au cours des deux ans séparant le diagnostic de 'enquéte ont
été recherchés a l'aide de Pestimation de deux modeles alternatifs,
différant par 'indicateur de sévérité retenu pour la pathologie cancé-
reuse: pronostic de survie a cinq ans pour le premier modele, type de
traitement regu pour le second (tableau 11.5). Les résultats obtenus
révelent globalement peu de différences dans le role des facteurs iden-
tifiés (sens et intensité de la contribution).

Parmi les caractéristiques sociodémographiques, seul 'dge est associé
a la perte de revenu: 'avancée dans I'dge majore le risque de perte de
revenu (3% par année supplémentaire), sans pour autant que I'inten-
sité de cet effet varie particuliérement avec les différents ages de la vie
active. Ce résultat est en cohérence avec le fait que I'age est généra-
lement associé a une perte d’employabilité. Dans les caractéristiques
socioéconomiques et celles du marché du travail, des différences
significatives sont observées quant a I'impact du niveau d’études,
la catégorie socioprofessionnelle, le type de contrat et la taille de
Pentreprise. Ainsi, les personnes qui risquent le plus une perte de
revenu apres le diagnostic de cancer ont un niveau d’études inférieur
au bac (risque de 31% plus important que celui des personnes plus
diplémées), ont un métier d’exécution (+ 31 %), sont sous CDD (+ 43 %
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comparativement au CDI), travaillent dans une PME (risque 27 %
plus important de perte de revenu que celui associé au travail dans
les micro-entreprises ou de grandes entreprises). Toutes choses égales
par ailleurs, un changement d’emploi dans I'intervalle des deux ans
séparant le diagnostic de 'enquéte ne semble pas avoir d’effet sur le
risque de perte de revenu en comparaison des personnes restées dans
le méme emploi.

De facon attendue, mais non moins importante, les personnes qui
ont réduit leur temps de travail ont un risque quatre fois plus élevé
de perte de revenu que ceux qui n’ont pas connu de modification de
temps de travail. Inévitablement, la perte de revenu sanctionne la
réduction du temps travaillé. Au-dela de la trivialité du résultat, il est
indispensable de controler dans ces modeéles la perte de revenus liée
a une modification du temps de travail pour discerner, a temps de
travail constant, d’autres facteurs a I'origine d’une perte de revenu.
Cest le groupe 4 (contribuant entre 75 % et moins de 100 % au revenu
du ménage) qui connait le risque le plus élevé de perte de revenus
suite au diagnostic de cancer: sept fois plus que les personnes dont le
revenu représente moins de 25 % des revenus du ménage (la catégorie
de référence). Pour les autres groupes, le risque de perte de revenu (par
rapport au groupe de référence) est quatre a cinq fois plus élevé dans
le groupe o1 le revenu du ménage repose entierement sur la personne
atteinte par le cancer (groupe 5).

Enfin, moins le cancer est sévére, plus faible est le risque de perte de
revenu. Le risque se trouve réduit de 65% pour les individus dont le
pronostic de survie était supérieur a 80% a cinq ans au moment du
diagnostic, comparativement aux personnes avec le pronostic le plus
défavorable (inférieur 2 20%) (modele 1). Les personnes dont le trai-
tement a inclus une chimiothérapie (seule ou en combinaison avec
la radiothérapie) ont le risque le plus élevé de perte de revenu: res-
pectivement 81% et 65 % de plus que les personnes n’ayant pas eu de
chimiothérapie (modeéle 2). Les aménagements du poste de travail
(autre que 'aménagement du temps de travail) vont de pair avec un
risque restreint de perte de revenu (26 % inférieur) par rapport aux
individus n’en ayant pas eu.
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Tableau 11.5. Facteurs associés a la perte de revenu des personnes atteintes d’un cancer dgées
entre 18 et 57 ans en emploi au moment du diagnostic et deux ans apreés
(emploi continu et changements d’emploi): régression logistique

Odds ratios Odds ratios

® homme 0,84 0,91
m femme (réf.) -1- -1-

M en couple 1,28 1,36
W seul(e) (réf.) -1- -1-

M < baccalauréat (réf.) -1- -1-
M > baccalauréat 0,69** 0,69**
M métier d’exécution 1,35* 1,31*
B métier d’encadrement (réf.) -1- -1-

m CDD, saisonnier, intérim,

apprentissage, indépendants (réf.) - -
m CDI 0,58%** 0,57***
M micro et grande (réf.) -1- -1-
® PME 1,27% 1,27*
M primaire et secondaire (réf.) -1- -1-
M tertiaire 1,15 1,18
M non (réf.) -1- -1-
B oui 0,86 0,88
M non (réf.) -1- -1-
M oui 4,48%** 4,33%x%
W groupe 1:[0%-25%] (réf.) -1- -1-
B groupe 2: [25%-50%] 4,36%** 4,42% %%
B groupe 3: [50%-75%] 4,52%** 4,42%**
W groupe 4:[75%-100 %] 7,27%%x% 7,64% %%
M groupe 5: 100% 4,70*** 4,81***
m >80 0,35*
W entre 50% et 80% 0,40
W entre 20% et 50% 0,37
W < 20 (réf.) -1-
H inconnue 0,32
W chimiothérapie seule -1-
B chimiothérapie + radiothérapie 0,94
W radiothérapie seule 1,81%*

M autres traitements (inclus pas de

* %
traitement, réf.) 1,65

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.
**x% %% % respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05 (test du x> de Wald pour les odds ratios de la régression logistique).
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Tableau 11.5. Facteurs associés a la perte de revenu des personnes atteintes d’un cancer dgées
entre 18 et 57 ans en emploi au moment du diagnostic et deux ans aprés
(emploi continu et changements d’emploi): régression logistique

Modele 2
Odds ratios Odds ratios
M non, aucune séquelle (réf.) -1- -1-
M oui, modérées ou importantes 1,10 1,16

Aménagement du poste de travail

M oui, au moins un
(autre que temps de travail)

M non (réf.) -1- -1-

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.
**¥ %% ¥ respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05 (test du x> de Wald pour les odds ratios de la régression logistique).

11.3. DISCUSSION

m Comparaisons avec I’enquéte ALD1 (Dress, 2004)

0,8 0,74*

Lors de la premieére enquéte sur les conditions de vie deux ans apres
le diagnostic de cancer en France (enquéte ALD1, Dress 2004), le taux
de pauvreté estimé sur la base du revenu par unité de consommation
était de 28 %. Ce taux, qui est un peu plus élevé que les 25,1 % comp-
tabilisés huit ans apres, suggere une légére amélioration du niveau de
vie des personnes avec un cancer. Cette amélioration du niveau de vie
s’explique non seulement par une modeste baisse du taux de pauvreté
chez les employés (20 % en 2004 et 18,5% en 2012), mais principale-
ment par le recul important du taux de pauvreté chez les retraités, qui
est passé de 31% lors de la premiére enquéte en 2004 225,3% en 2012.
Une explication pourrait résider dans la progression des niveaux de
vie en France, de 'ordre de 1,7 % en moyenne entre 2004 et 2008 pour
la population générale [18]. Néanmoins, le ralentissement de cette pro-
gression observé en 2009 [12] et le recul de 0,5 % confirmé en 2010 [18]
suggérent I'existence d’un effet de structure. En effet, une augmenta-
tion du taux de maintien en emploi des professions intermédiaires et
des employés a été observée en 2012: respectivement 90,4 % et 87,1%,
contre 87 % et 83 % en 2004. Ces augmentations se sont accompagnées
d’une diminution de la population d’artisans et d’ouvriers: respective-
ment 89 % (85,0%) et 83% (81,1%) en 2004 (en 2012).

L’enquéte ALD1 (Dress, 2004) avait apporté des éclairages impor-
tants sur les modifications de revenus du ménage dont relevaient
les personnes atteintes d’un cancer en 2002: 25,6 % des répondants
avaient fait part d’'une diminution des ressources de leur ménage, la
moitié d’entre eux situant cette perte entre 230 euros et 800 euros
par mois. En 2012, des diminutions de revenus sont déclarées par
21,2% des répondants. La perte de revenu semble plus importante
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dans VICAN2, avec la moitié des ménages situant cette perte entre
250 euros et 1 000 euros par mois. Néanmoins, ces comparaisons res-
tent fragiles du fait de I’évolution des prix enregistrée au cours de ces
périodes. Dans 'enquéte VICAN2, la prise en compte de I’évolution
des prix a la consommation entre 2010 et 2012 montre que 75,0 % des
ménages dans lesquels une personne a eu un diagnostic de cancer ont
connu une baisse de leur revenu plus ou moins importante (au moins
296 euros par mois pour un ménage sur quatre).

La comparaison des deux enquétes doit, de ce point de vue, étre
conduite avec prudence et ce, pour deux raisons; d’une part, les
données recueillies dans les deux enquétes sont de nature déclara-
tive et les personnes ont répondu de mémoire aux questions sur les
revenus de leur ménage, ce qui introduit un biais auquel sont d’ail-
leurs confrontées toutes les enquétes a propos de la situation du
marché du travail [19,20]. D’autre part, les informations recueillies
dans 'enquéte ALD1 (Dress, 2004) ne permettaient pas d’analyse
fine a moins d’adopter des hypotheses fortes concernant 'impact
du cancer sur les revenus du ménage. Afin de dépasser cette limite,
Ienquéte VICAN2 a prévu d’interroger les enquétés sur les heures réel-
lement travaillées par semaine, ce qui permet de tenir compte de leur
degré de participation dans le marché du travail et sur leur revenu
personnel et du ménage au moment de 'enquéte et du diagnostic.

m La taille du ménage révele les effets différenciés
des sources de revenus

La structure des sources de revenu des personnes interrogées reflete
bien la structure d’4ge des personnes avec un cancer, c’est-a-dire une
proportion plus importante de personnes igées dont la source prin-
cipale de revenu est leur retraite (53,8 %), suivie d’'une proportion
un peu plus faible de personnes en 4dge de travailler dont la source
principale de revenu est tirée d’un exercice professionnel salarié ou
indépendant (35,3 %). De méme, trés peu de personnes bénéficiaient
de revenus de remplacement (allocation-choémage, RSA ou prestations
liées a la maladie) au moment du diagnostic. La prise en compte de
la taille des ménages des personnes interrogées montre que la plu-
part des personnes dgées (hommes ou femmes), vivant seules (pour
les hommes) ou en cohabitation (pour les femmes) ont déclaré leur
retraite comme source principale de revenu. En revanche, pour la plu-
part des personnes dont le ménage comptait trois membres ou plus
(y compris eux-mémes), c’est le revenu d’activité qui était la source
principale de subsistance. Pour ces personnes, 'impact du cancer sur
le revenu de leur ménage dépend alors de la proportion dans laquelle
ils contribuent au revenu du ménage.
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Les ménages de trois membres ou plus ont aussi d’avantage recours
aux allocations-chomage, tandis que les personnes seules bénéficient
plus souvent du RSA. Ce résultat révele des contraintes financieéres
plus ou moins importantes selon la taille du ménage: pour certains,
vivre dans un ménage de grande taille inciterait a rester actif (recours
aux allocations-chémage) ; pour d’autres, vivre seuls pourrait réduire
le poids de la contrainte financiére, expliquant le recours au RSA pour
compenser la perte financiére induite par le diagnostic de cancer. Bien
évidemment, ces différences pourraient aussi étre les marqueurs d’une
ancienneté inégale dans le chdmage: chomage relativement récent
pour la premiére catégorie donnant encore droit a 'indemnisation,
chomage de plus longue durée pour la seconde catégorie mettant fin a
la perception d’indemnités. On ne peut enfin exclure que la structure
du ménage ne soit pas en lien avec les ressources dont disposaient les
personnes avec un diagnostic de cancer avant la survenue de la mala-
die. Enfin, la part des individus percevant des prestations en lien avec
la maladie (dont les indemnités journaliéres) semble avoir augmenté
dans I’échantillon des répondants, aussi bien pour les personnes seu-
les (de 3,6% en 2010 a 6,7 % en 2012) que pour les personnes dans
des ménages avec trois membres ou plus (de 9,8% en 2010 a 22,7 %
en 2012).

m Perte d’emploi et réduction du temps de travail: des vecteurs
différents de la perte de revenus

La perte d’emploi n’est pas la seule voie par laquelle s’opére 'impact
financier du diagnostic de cancer sur le revenu des ménages. La plu-
part des personnes restant dans 'emploi pendant la période couverte
par enquéte ont connu des modifications plus ou moins importan-
tes du temps de travail. La réduction du temps de travail est le plus
souvent le fait de personnes contribuant pour moins de 25% aux
revenus de leur ménage. Elle est aussi en lien avec I’état de santé des
personnes. La réduction du temps de travail est ainsi maximale pour
les individus dont le pronostic de survie est le plus défavorable au dia-
gnostic. Les modeles estimés, qui permettent de considérer en méme
temps tous les facteurs associés a la perte de revenu, suggérent des
disparités socioéconomiques importantes, les personnes exer¢ant un
métier d’exécution risquant le plus une perte de revenu. Par ailleurs,
la lourdeur des traitements regus parait significativement associée a
la perte de revenu, confirmant les résultats de la littérature internatio-
nale en la matiére et confortant ceux obtenus a partir des données de
I’enquéte ALD1 (Dress, 2004) [1].
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Situation professionnelle deux ans
apres le diagnostic de cancer

» Alain PARAPONARIS « Luis SAGAON TEYSSIER  Valérie SEROR « Aurélia TISON

L’ESSENTIEL

Une population plus dgée avec une situation professionnelle plus favorable
que celle de la population générale au moment du diagnostic de cancer

Un impact négatif du cancer qui se traduit par une situation professionnelle
dégradée deux ans apres

Les facteurs associés a la perte d’emploi soulignent des fortes disparités
socioprofessionnelles
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Les estimations de I'incidence et de la mortalité par cancer en France
montrent des changements importants au cours des trente der-
niéres années. L’incidence croissante des cancers chez les hommes
depuis 1980 s’est renversée en 2005, montrant une tendance a la
baisse (diminution annuelle de I'ordre de 1,3 % en moyenne). Chez les
femmes, on ne constate pas de diminution de I'incidence des cancers,
mais une faible augmentation annuelle moyenne d’environ 0,2 %
entre 2005 et 2012 (contre 1,4% entre 1980 et 2005). Au cours de la
méme période, le taux de mortalité montre une tendance décroissante
notamment chez les hommes avec une diminution moyenne annuelle
de 2,9% (contre 1,4% chez les femmes). En plus de la diminution de
l'incidence des cancers les plus rapidement évolutifs, 'amélioration
des pratiques médicales permet un diagnostic précoce qui contribue
a augmentation de 'incidence des cancers avec un meilleur pro-
nostic [1]. Le cancer survient majoritairement dans les classes d’age
élevées. Les dernieres estimations de 2005 indiquent que la moyenne
d’4ge au diagnostic, tous cancers confondus, était de 67 ans chez les
hommes et de 64 ans chez les femmes [2]. En 2012, la moyenne d’age
au diagnostic a augmenté de deux ans chez les femmes et est restée
inchangée chez les hommes [1]. L’ensemble de ces évolutions épidé-
miologiques qui résultent des progres en matiére de dépistage et de
traitements appelle a reconsidérer la position des personnes atteintes
de cancer face aux conséquences de la maladie, 3 commencer par les
conséquences sur le plan professionnel. Ces évolutions modifient en
effet profondément les perspectives d’insertion ou de réinsertion pro-
fessionnelles suite au diagnostic de cancer et & son traitement.

La situation professionnelle des personnes atteintes par une mala-
die chronique, comme certains cancers, doit en effet étre analysée
en tenant compte a la fois des caractéristiques propres a I’emploi
et propres a la maladie. En France, les études démélant les effets
socioéconomiques et cliniques en termes de maintien et/ou de retour
alemploi sont rares. Joutard et al.,, [3] ont réalisé une étude sur la mobi-
lité sur le marché du travail des personnes atteintes par un cancer en
s’appuyant sur des données de I'enquéte Dress (2004) et de 'enquéte
emploi de I'Insee. Dans cette étude, I'impact négatif du cancer sur le
maintien et Pacces a 'emploi a été mis en évidence, avec des écarts
importants entre la situation professionnelle de la population géné-
rale et celles des personnes ayant eu un cancer diagnostiqué deux ans
auparavant. Plus précisément, des caractéristiques traditionnellement
favorables sur le marché du travail (catégories socioprofessionnelles
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dites d’encadrement, CSP+) peuvent étre plus ou moins dégradées
selon la gravité du cancer. De méme, la situation déja défavorable
pour certains groupes (catégories socioprofessionnelles dites d’exécu-
tion, CSP-) se dégrade encore plus pour ceux souffrant des cancers les
plus graves. Parmi ces personnes, certaines demeurent au chdmage
mais, pour la plupart, le diagnostic de cancer grave induit la sortie du
marché du travail par la voie de I'invalidité ou de la retraite anticipée.
Une autre étude, réalisée par Marino et al,, [4], montre des différences
de genre en ce qui concerne le processus de retour a 'emploi deux ans
apres le diagnostic du cancer. Plus précisément, cette étude montre
que les différences entre hommes et femmes vis-a-vis du processus de
retour a 'emploi proviennent plutét des caractéristiques personnelles
(age et statut marital) alors que l'effet des caractéristiques clini-
ques (chimiothérapie, gravité du cancer) est similaire pour les deux
sexes. Ainsi, ces études confirment I'importance de démeéler les effets
socioéconomiques et/ou sociodémographiques des manifestations
cliniques de la maladie et de son traitement, d’une part pour identifier
les groupes pour lesquels les caractéristiques de la maladie accentuent
les inégalités traditionnellement observées sur le marché du travail et,
d’autre part, pour ne pas attribuer aux effets cliniques les inégalités
provoquées par d’autres facteurs individuels.

La valeur ajoutée de 'enquéte VICAN2 (2012) réside notamment
dans le module «vie professionnelle» qui intégre des questions sur
le secteur d’activité économique dans lequel s’inscrivait 'emploi (der-
nier emploi) au moment du diagnostic, permettant ainsi de tenir
compte de la possible saturation de certains secteurs et de 'impact du
secteur d’activité sur le maintien et/ou le retour a I'emploi indépen-
damment de 'impact de la maladie. Cette enquéte intégre par ailleurs
des questions sur 'entreprise employant les enquétés au moment du
diagnostic; or, ces entreprises sont exposées de maniere différente a
la conjoncture, selon leur taille par exemple. Ces facteurs impactant
potentiellement le retour a 'emploi (secteur d’activité, caractéris-
tiques de 'entreprise) ont été abordés dans des études quantitatives
et/ou qualitatives, notamment celles réalisées sur les salariés en ile-
de-France et 'impact du cancer sur leur vie professionnelle [5], par les
travaux engagés sur la cohorte ELIPPSE40 des femmes jeunes attein-
tes par un cancer du sein dans les régions PACA et Corse [S], ou encore
par des analyses comparatives entre la France et ’Allemagne portant
sur les employées d’entreprises de plus de 500 salariés. Néanmoins,
aucune étude distinguant les différents facteurs (socioéconomiques,
du marché du travail et cliniques) n’a été publiée a ce jour en France
métropolitaine.
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Dans ce contexte, ce chapitre a pour objectif de donner une vision
générale de la situation, sur le marché du travail, des personnes diag-
nostiquées en 2010 et de décliner les situations professionnelles des
enquétés en fonction de leurs caractéristiques socioéconomiques
(sexe, catégorie socioprofessionnelle), des caractéristiques du lieu de
travail (secteur d’activité, taille de I’entreprise), et des caractéristiques
propres a la maladie (pronostic, séquelles). La mise en perspective des
données de 'enquéte VICAN2 avec d’autres données recueillies aupres
de la population générale (enquéte emploi de I'Insee®V) permettra
d’analyser la situation des personnes au moment du diagnostic de
cancer en comparaison de celle de la population générale, a partir
des indicateurs principaux du marché du travail (taux d’activité, taux
d’emploi et chomage, etc.). Les analyses réalisées dans ce chapitre
portent sur 2 508 personnes igées entre 18 et 57 ans au moment du
diagnostic; au moment de 'enquéte, soit deux ans apres le diagnostic,
ces enquétés restent sous ’age officiel de la retraite en France. Cela
permet d’éviter dans une large mesure tout risque de surinterpréta-
tion en ce qui concerne le processus naturel de passage a la retraite.

12.2.1. Une population plus dgée, dans
une situation professionnelle plus favorable
que celle de la population générale

Parmi les 2 508 personnes retenues pour les analyses de ce chapitre,
plus de 50 % étaient dgées d’au moins 49 ans au moment du diagnos-
tic. Cette concentration dans ces classes d’dge n’est pas aussi marquée
du coté de la population générale dont 50% d’individus sont agés de
28 a4 48 ans. Il n’est donc pas surprenant que le taux d’activité des
personnes agées entre 18 et 57 ans avec un diagnostic de cancer en
2010 soit plus élevé que celui prévalant dans la population générale:
ces taux sont respectivement de I'ordre de 88,2 % et 80,1 % (encadré 1).
Le constat est similaire en termes d’emploi, avec un taux d’emploi
plus important chez les personnes avec un cancer, soit 82,0% (80,4 %
sans tenir compte des arréts maladie de longue durée) contre 72,1%
dans la population générale. Par conséquent, le taux de chdmage des
personnes avec un cancer était plus faible (7,0%) que celui observé
dans la population générale (10,0%). La situation professionnelle

(21) Réalisée depuis 1950, I’enquéte Emploi de I'Insee permet de mesurer le chémage au sens
du BIT et de disposer de données sur Iactivité des femmes ou des jeunes, la durée du travail
ou les emplois précaires. Depuis 2003, 'enquéte Emploi est trimestrielle et est réalisée en
continu auprés d’un échantillon de ménages sur toutes les semaines de chaque trimestre
(http://www.insee.fr/fr/methodes/default.asp ?page=definitions/enquete-emploi.htm).
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des personnes avec un cancer dgées de 57 ans ou moins au moment
du diagnostic en 2010 apparait donc plus favorable que celle de la
population générale. En effet, il s’agit d’une population plus fréquem-
ment active, avec un meilleur taux d’emploi (un taux de chdmage plus
faible) et une proportion d’inactifs (retraités et autres inactifs) plus
faible que celle observée dans la population générale (11,9 % contre
20,1%, tableau 12.1).

ENCADRE 1

Le taux d’activité est le rapport entre le nombre d’actifs

(actifs occupés et chémeurs) et ’ensemble de la population
correspondante.

Le taux d’emploi d’une classe d’individus est le rapport entre le
nombre d’individus de cette classe (d’4ge, socioprofessionnelle ou
autre) ayant un emploi et le nombre total d’individus de la méme
classe.

Le taux de chémage est la part des actifs sans emploi dans la
population active (constituée des actifs en emploi et sans emploi).
Les personnes inactives sont celles qui ne sont ni en emploi ni au
chémage: jeunes de moins de 15 ans, étudiants, retraités, hommes
et femmes au foyer, personnes en incapacité de travailler.

Secteurs d’activité économique

Primaire: le secteur primaire regroupe I’ensemble des activités dont
la finalité consiste en une exploitation des ressources naturelles
(agriculture, péche, foréts, mines, gisements).

Secondaire: le secteur secondaire regroupe I’ensemble des activités
consistant en une transformation plus ou moins élaborée des
matiéres premiéres (industries manufacturiéres, construction).
Tertiaire: le secteur tertiaire recouvre un vaste champ d’activités qui
va du commerce a ’ladministration, en passant par les transports,
les activités financieres et immobiliéres, les services aux entreprises
et services aux particuliers, ’éducation, la santé et I’action sociale.
(D’apres www.insee.fr)

La distribution de I’échantillon de personnes avec un cancer selon
la catégorie socioprofessionnelle (CSP) est similaire a celle de la
population générale (figure 12.1). Néanmoins, on reléve une surrepré-
sentation des professions intermédiaires dans 'enquéte (23,6 % contre
19,0% dans la population générale), des employés (29,9 % contre
24,5 %) et une sous-représentation des ouvriers (13,1 % contre 19,4%).
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La proportion de personnes sans profession est beaucoup plus impor-
tante dans la population générale (18,8 %) que dans I'enquéte (1,7 %),
ce qui s’explique par le taux d’inactivité plus important en population
générale. Il faut mentionner la proportion importante d’enquétés qui
n’ont pas su renseigner leur profession. Cela s’explique en grande par-
tie par les difficultés éprouvées par certaines personnes pour répondre
alenquéte: prés de 65 % des personnes dans cette situation avaient un
diagnostic de cancer du poumon ou des VADS;; par ailleurs, les indivi-
dus n’ayant pas répondu a cette question étaient majoritairement des
hommes (environ 63 %).

Le taux d’emploi des personnes atteintes d’un cancer en 2010 varie
selon la CSP: 92,6 % des agriculteurs exploitants et 90,4% des tra-
vailleurs des professions intermédiaires étaient en emploi, contre
seulement 81,1 % des ouvriers. En population générale, la situation
est similaire pour les agriculteurs exploitants et les ouvriers: respecti-
vement, 97,9 % et 81,7 % étaient actifs occupés en 2010. En revanche,
la proportion de retraités/préretraités dans ces catégories est plus
importante pour les personnes avec un cancer qu’en population géné-
rale: 3,7% contre 0,6 % chez les agriculteurs exploitants; 4,3 % contre
1,1% chez les ouvriers (tableau 12.1). Néanmoins, la CSP n’est qu’un
des effets qui s’ajoutent a I'impact direct de la maladie sur I'activité

professionnelle. Les différences
entre travailleurs indépendants ~ FGURE 121
P CATEGORIES SOCIOPROFESSIONNELLES DES PERSONNES
et salariés, par exemple, pour- ~ AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS AU MOMENT DU DIAGNOSTIC
. > L . DE CANCER EN 2010 (VICAN2 2012) ET EN POPULATION
raient non seulement s’ajouter &  GENERALE (ENQUETE EMPLOI, 2010)

P'impact du cancer sur la vie pro- ~ 30%
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statuts pourraient méme venir 5%
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accroitre les disparités inter et
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Lecture: la proportion de personnes dans la catégorie des employés de I’enquéte
VICAN2 et en population générale est respectivement de 29,9% et 24,5%.
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Tableau 12.1. Situation professionnelle des personnes atteintes d’un cancer 4dgées entre 18 et 57 ans
au moment du diagnostic en 2010 (VICAN2 2012) et en population générale (Enquéte
emploi) selon la catégorie socioprofessionnelle (pourcentages)

VICAN2: situation professionnelle en 2010

Retraite ou Autres

Emploi Choémage* préretraite inactifs Total
W Agriculteurs exploitants 92,6 0,0 3,7 3,7 100
B Artisans, commergants et chefs d’entreprise 85,0 4,4 2,2 8,3 100
M Cadres et professions intellectuelles supérieures 86,9 7,2 2,8 31 100
M Professions intermédiaires 90,4 52 1,0 3,4 100
B Employés 87,1 6,5 1M 5,3 100
® Ouvriers 81,1 8,5 43 6,1 100
M Sans profession 0,0 9,3 0,0 90,7 100

B Non renseigné 49,4 5,4 1,7 43,5 100

Enquéte empl on professionnelle en 2010

Retraite ou
Emploi C préretraite inactifs
B Agriculteurs exploitants 97,9 0,5 0,6 1,0 100
W Artisans, commergants et chefs d’entreprise 93,8 39 0,5 1,8 100
W Cadres et professions intellectuelles supérieures 94,7 3,8 0,8 0,7 100
M Professions intermédiaires 92,4 4,9 1,5 1,2 100
m Employés 86,6 9,5 1,2 2,7 100
m Ouvriers 81,7 13,9 1,1 3,3 100
M Sans profession 0,0 7,2 0,9 91,9 100
B Non renseigné 90,1 8,0 2,0 0,0 100

*Il ne s’agit pas du taux de chdmage, mais de la proportion de personnes au chémage dans I’échantillon total.
Lecture: 92,6 % d’agriculteurs interrogés dans I’enquéte VICAN2 étaient en emploi au moment du diagnostic en 2010, alors que dans
I’enquéte emploi (population générale) cette proportion était de 97,9 %.

ENCADRE 2
Présentation des indépendants dans I’enquéte VICAN2

On compte en France prés de deux millions de travailleurs indépendants, soit 8% de
la population active [6], dont prés de 300 000 autoentrepreneurs. Cette population
d’actifs est en forte croissance, du fait notamment de la création récente (2009) du
statut d’autoentrepreneur. C’est aussi une population particulierement hétérogeéne,
composée d’artisans, commergants, industriels ou professions libérales, pouvant
exercer seuls ou avec des employés, avec une multitude de métiers aux profils et aux
revenus différents [7]. Les inégalités ne sont pas trés marquées dans le secteur de la
construction, du commerce pharmaceutique, des taxis ou des métiers de bouche,

a Pinverse des activités immobiliéres, de I'information et de la communication,

des services administratifs et du commerce de gros. Parmi les non-salariés, les
professionnels du droit et les pharmaciens sont les mieux rémunérés [6].

Les indépendants sont longtemps demeurés en dehors du systéme de protection
sociale, notamment de I’assurance contre la maladie, dont ont pu bénéficier les

— suite
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travailleurs salariés de longue date. Pourtant, a structure d’age et de genre équivalente

a celle de la population générale, la population des indépendants se caractérise « par un

taux global d’affection en ALD30 supérieur de 9% a celui des travailleurs salariés » [8].

Une des différences majeures avec le régime des travailleurs salariés réside cependant

dans I’indemnisation de P’arrét de travail. En effet, si la prise en charge des soins

(prestations en nature) est identique pour les indépendants et les salariés, ce n’est pas

le cas des prestations en espéces (indemnités journaliéres, pensions) [9].

Les agriculteurs non salariés sont couverts par la Mutualité sociale agricole (MSA)

tandis que les travailleurs non salariés non agricoles (artisans, commergants, libéraux,

dirigeants ou associés de sociétés) adhérent au Régime social des indépendants (RSI).

Dans cette enquéte, nous avons décidé d’associer les agriculteurs non salariés et

exploitants relevant de la MSA avec les indépendants relevant du RSI pour mettre en

relief les éventuelles disparités entre actifs salariés et non salariés dans les événements
de vie professionnelle consécutifs a un diagnostic de cancer.

Au cours des dix derniéres années, le nombre de cotisants au RSl a augmenté de 45%,

en grande partie suite a ’arrivée des autoentrepreneurs qui représentent un quart des

effectifs. 6,1% des affiliés sont bénéficiaires de la CMU (couverture maladie universelle)
et une part croissante des affiliés est également bénéficiaire de la couverture maladie

universelle complémentaire (CMU-C) [10] [11].

Dans le méme temps, un quart des bénéficiaires de la CMU-C a la MSA sont des

agriculteurs non salariés [12].

L’étude nationale de la Dress en 2004, «La vie deux ans apres le diagnostic de cancer»

avait pu pointer un certain nombre de constats spécifiques aux indépendants:

- 45,4% des agriculteurs atteints d’un cancer fin 2002, qui étaient des actifs occupés,
avaient toujours un emploi en 2004, contre 73 % des artisans, commergants, chefs
d’entreprise et 74,2 % des professions intermédiaires. Ces taux étaient de 67,7 % pour
les employés et de 53,7 % pour les ouvriers [13];

- 21% des artisans, commergcants et chefs d’entreprise avaient déclaré une perte
de revenu nette a cause de leur maladie, contre seulement 12,8 % des cadres. Ce
pourcentage était proche de celui des ouvriers (20,7 %) [14];

- un indépendant avait une meilleure probabilité d’étre en emploi aprés un cancer,
mais ce résultat est & nuancer puisqu’une étude a montré que pour «les travailleurs
manuels, notamment les artisans et agriculteurs, le retour a Pemploi est plus difficile
indépendamment de la gravité relative des cancers qui les touchent [15]».

La population des indépendants a été surreprésentée dans I’enquéte VICAN2 afin de

permettre des estimations plus précises des conséquences sur la vie professionnelle des

individus qui la composent en prenant compte de la diversité de ses composantes.

Sur les 3 349 individus interrogés dans I’enquéte en 2012, il y a 815 indépendants soit

19% de la population. Parmi ces indépendants, 39 % sont des femmes. On compte

aussi 7% d’autoentrepreneurs. Ces autoentrepreneurs sont en majeure partie des

commerg¢ants et artisans.

— suite
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Les indépendants ont des revenus supérieurs aux salariés: leur salaire mensuel net est
de 2 188 euros contre 1 932 euros pour les salariés au moment du diagnostic [16].
Les hommes indépendants gagnent en moyenne 2 635 euros tandis que les femmes
indépendantes gagnent en moyenne 1 772 euros. Cette différence significative est
sensiblement supérieure a celle relevée dans la population des travailleurs salariés:

«a caractéristiques d’activités comparables, les femmes non salariées percoivent un
revenu d’activité inférieur de 34% a celui des hommes» [6].

Les autoentrepreneurs gagnent en moyenne moins que les indépendants relevant d’un
autre statut: 1 483 euros contre 2 280 euros, cette différence étant significative [17].
Il faut toutefois rappeler que Pactivité d’autoentrepreneur peut étre cumulable a une
autre activité. Les indépendants sont, en moyenne, plus 4gés que les salariés: leur
moyenne d’4ge est de 64 ans contre 59 ans au moment du diagnostic. Leur répartition

FIGURE 12.2. ) par CSP (catégorie
REPARTITION DES INDEPENDANTS PAR CSP socioprofessionnelle)
Autres :19% souligne la prépondérance
Agriculteurs des artisans, agriculteurs
exploitants : .
Chefs 2% exploitants et

d'entreprise : 8 %
commergants.

Dans les encadrés
suivants, ’échantillon

Professions . , 7 .y
libérales : 6 % des indépendants étudié
est celui des actifs au
moment du diagnostic,
comme défini dans le
Artisans : 25 % chapitre. Les indépendants
Commergants : 20 %

représentent alors 12,4%
*La catégorie «Autres» comprend les professions intermédiaires, les professions de I’échantillon.

de Pinformation et de I’art...
** |l s’agit de chefs d’entreprise avec 10 salariés ou plus.

12.2.2. Des situations professionnelles qui évoluent
différemment dans le court terme:
IPimpact négatif du diagnostic de cancer

La situation professionnelle des personnes avec un cancer s’est dégradée considérable-
ment deux ans apres le diagnostic. Le taux d’activité en 2012 était de 79,9% (contre
88,2% au moment du diagnostic). Le taux d’emploi a reculé a 72,3 % et le taux de cho-
mage s’élevait a 9,5% (pres de trois points de plus qu’en 2010). Le statut face a 'emploi
est 4 examiner avec attention chez les personnes vivant avec un cancer. En effet, une
proportion non négligeable (11,0% des 2 508 personnes interrogées) a déclaré avoir
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un emploi et étre en arrét-maladie de longue durée. Ces personnes
ne sont pas comptabilisées dans les définitions officielles du Bureau
international du travail (BIT), car il existe un risque de surestimation
des taux d’activité (emploi et/ou chomage), notamment dans des pays
avec des systemes de santé protecteurs comme celui de la France ou,
au regard de la législation du travail, les personnes sont considérées
en emploi méme si elles se trouvent en arrét-maladie de longue durée
[4]. La distinction entre les personnes ayant un emploi selon qu’elles
sont en poste ou en arrét-maladie de longue durée dévoile un taux
d’activité et d’emploi encore plus dégradé deux ans apres le diagnos-
tic (respectivement 68,9 % et 61,3 %), qui s’accompagne d’un taux de
chomage légerement plus élevé, soit 11,1%.

L’évolution a court terme de la situation professionnelle dans la
population générale a été évaluée en reconstituant le suivi de 18 mois
prévu par I'Insee pour les personnes interrogées la premiére fois au
premier trimestre 2010 (8 066 individus). L’évolution de la situa-
tion professionnelle en population générale va a I'encontre de celle
observée chez les personnes avec un cancer. En effet, en population
générale, la situation professionnelle reste stable, voire s’améliore
dix-huit mois apres la premiére observation: le taux d’activité est de
82,5% (contre 82% au premier trimestre 2010). En méme temps, le
taux d’emploi passe de 73,4 % au premier trimestre 20102 75,3% a la
fin du deuxiéme trimestre 2011, tandis que le taux de chdmage reste
stable autour de 10,0%. Ces dynamiques divergentes suggeérent, au
premier abord, I'impact négatif du diagnostic de cancer sur la situa-
tion professionnelle des personnes atteintes.

Ces résultats sont toutefois acquis sur la base d’échantillons d’individus
(enquétes VICAN2 et Emploi) dont la structure n’est pas strictement
comparable. En résultent des biais d’échantillonnage possiblement
importants qu’il s’agit de prévenir et de contrdler en rendant les deux
échantillons comparables selon un ensemble de caractéristiques: age,
sexe, catégorie socioprofessionnelle, situation professionnelle, région
géographique de résidence en 2010 (permettant de prendre en considé-
ration les différences locales de perspectives sur le marché du travail).
La méthode mise en ceuvre est la méthode d’appariement du « propen-
sity score» (encadré 3) qui a permis de trouver dans I'enquéte Emploi
un pair comparable sur 'ensemble des caractéristiques citées précé-
demment, 4 87 % des 2 508 individus de 'enquéte VICAN2 4gés de 18 a
57 ans au moment du diagnostic de cancer.
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ENCADRE 3

Aspects généraux de la méthode

L’objectif principal de ’appariement est de créer deux groupes
d’individus avec des caractéristiques socioéconomiques aussi
proches que possible. La technique d’appariement est utilisée
pour comparer deux groupes et fonctionne par la création

«ex post» d’un groupe témoin (ou de contrdle) doté des

mémes caractéristiques que le groupe d’intérét (dans notre cas,

les personnes diagnostiquées avec un cancer). Ainsi, le biais
d’échantillonnage entre les deux groupes appariés est réduit afin de
mieux estimer les écarts produits, dans notre cas, par le diagnostic
de cancer sur la situation professionnelle des personnes atteintes
par la maladie [18].

Résultats de Pappariement entre personnes avec et sans cancer
Parmi les 2 508 personnes dgées entre 18 et 57 ans au moment

du diagnostic en 2010, 87 % ont trouvé un pair avec des
caractéristiques similaires dans le groupe issu de la population
générale (groupe témoin). Les 324 personnes avec un cancer qui
n’ont pas trouvé de pair sont majoritairement des hommes (53 %),
en emploi (66 %) dont la catégorie socioprofessionnelle n’a pas été
renseignée (85%).

La construction d’un groupe témoin offre une mesure plus objec-
tive — car non influencée par des différences dans la structure des
échantillons considérés — de I'impact du cancer sur les trajectoi-
res professionnelles, lesquelles apparaissent nettement différentes
de celles observées dans le groupe issu de la population générale.
Parmi les personnes avec un cancer qui étaient en emploi effectif
(en emploi et en poste) au moment du diagnostic, seulement 76,8 %
le sont restées deux ans apres, contre 93,8 % pour les personnes du
groupe témoin aux mémes caractéristiques (tableau 12.2): la perte de
chances de maintien en emploi est ainsi de dix-sept points de pour-
centage chez les personnes vivant avec un cancer depuis deux ans.
Par ailleurs, 12,0 % des personnes en emploi effectif en 2010 le sont
toujours deux ans apres, mais en arrét-maladie de longue durée. La
proportion de personnes au chomage deux ans apres le diagnostic
de cancer est également plus importante que celle du groupe témoin
(5,8% contre 2,8%). Pour I’essentiel, la perte d’emploi est consécutive
ala fin de contrats a durée déterminée et a des licenciements (64,8 %
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des individus ayant perdu leur emploi deux ans apres le diagnostic),
plus marginalement a des cessations d’activité (19,4%) et 4 une évo-
lution vers I'inactivité (environ 5%). Pour ces derniers cas, il s’agit de
mises en invalidité (71,0 % de ceux devenant inactifs deux ans apres le
diagnostic).

Le diagnostic de cancer semble ralentir considérablement le processus
d’acces a 'emploi (tableau 12.2). Alors que 42,6 % des chomeurs dans
le groupe témoin ont retrouvé un emploi dix-huit mois apreés la pre-
miere observation en 2010, seulement 30,2 % des personnes avec un
cancer réintégrent un emploi deux ans apres le diagnostic. En miroir
de cette situation, une perméabilité plus importante vers 'inactivité
est observée pour les chdmeurs au moment du diagnostic de cancer:
23,0%, contre 18,1% dans le groupe témoin. A ce stade, ot Pimpact
négatif du diagnostic sur la situation professionnelle des personnes
atteintes a été établi, la question qui se pose est de savoir quels sont
les groupes les plus touchés par la dégradation de la situation profes-
sionnelle observée deux ans apres le diagnostic de cancer.

Tableau 12.2. Evolution de la situation professionnelle des personnes atteintes d’un cancer agées
entre 18 et 57 ans au moment du diagnostic en 2010 et de personnes de la population
générale présentant les mémes caractéristiques (pourcentages)

VICANZ2: Situation professionnelle en 2012

Emploi
Emploi (arrét- Retraite ou  Autres
effectif ~ maladie) Choémage préretraite inactifs Total

76,8 12,0

B Emploi effectif

2010

m Emploi (arrét-maladie) 23,8 33,3 14,3 0,0 28,6 100
W Chémage 30,2 1,4 43,9 1,4 23,0 100
B Retraite ou préretraite 0,0 0,0

m Autres inactifs

Situation professionnelle en

7.9 0,0

Enquéte emploi: Situation professionnelle 18 mois apreés

Retraite ou  Autres
Chomage préretraite inactifs Total
® Emploi 93,8 0,5 2,9
B Chomage 42,6 38,3 1,1 18,1 100
M Retraite ou préretraite 0,0 100,0 0,0 100
W Autres inactifs 8,6 1,2 86,4

en 2010

Situation professionnelle

Lecture: parmi les personnes qui étaient au chémage au moment du diagnostic en 2010 dans I’enquéte VICAN2, 30,2 % étaient en
emploi effectif deux ans apreés; alors que du c6té de la population générale, 42,6 % des chémeurs en 2010 étaient en emploi 18 mois

apres.
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12.2.3. Des différences de genre moins importantes
que dans la population générale, mais des
fortes disparités socioprofessionnelles

La déclinaison par sexe des taux de maintien dans emploi effec-

tif deux ans aprés ne montre aucune différence: environ 77 % des

FIGURE 12.3.

MAINTIEN DANS PEMPLOI DES PERSONNES ATTEINTES
D’UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 AU MOMENT
DU DIAGNOSTIC EN 2010 ET DU GROUPE TEMOIN
ISSU DE LA POPULATION GENERALE (POURCENTAGES)

100 %
95% Hommes CSP +
93,8% F938%
90 % Femmes CSP-
85%
80 % Femmes
76,8 %
75% Hommes

70 %

Avec cancer Sans cancer

Lecture: parmi les individus en emploi au moment du diagnostic de cancer en
2010, 76,8 % étaient toujours en emploi deux ans aprés. La différenciation par
CSP montre que le taux de maintien dans I’emploi est de 71,4% pour les CSP- et
de 84,0% pour les CSP+.

FIGURE 12.4.

ACCES DANS LEMPLOI DES PERSONNES ATTEINTES
D’UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS AU MOMENT
DU DIAGNOSTIC EN 2010 ET DU GROUPE TEMOIN

ISSU DE LA POPULATION GENERALE (POURCENTAGES)

70%
60 % CSP +

50 % Fe
emmes
42,6 % 42,6 %
40 % 4 2
Femmes |- CSP-

30% F30,2% HOME

Hommes

20%
10 %

0%

Avec cancer Sans cancer

Lecture: parmi les personnes au chémage au moment du diagnostic de cancer en
2010, 30,2% ont retrouvé un emploi deux ans apres. La différenciation par CSP
montre que le taux d’acceés a ’emploi est de 20,2 % pour les CSP- et de 49,0%
pour les CSP+.

hommes et femmes en emploi
effectif au moment du diagnos-
tic ’étaient toujours deux ans
apres (figure 12.3). En revanche,
I'impact négatif du diagnostic
sur le maintien dans 'emploi est
exacerbé selon que les individus
appartiennent a des catégories
socioprofessionnelles d’exécu-
tion (CSP-) ou d’encadrement
(CSP+) (figure 12.3). Le taux de
maintien en emploi des indivi-
dus avec un cancer appartenant
aux CSP+ est dégradé par rap-
port aux individus sans cancer
relevant des mémes CSP (84,0%
contre 95,0%). Pour les individus
appartenant aux CSP-, la perte
de chance de maintien en emploi
est plus forte encore: 71,4%
seulement des CSP- avec un
cancer sont toujours en emploi
deux ans plus tard (contre 93,0 %
pour les CSP- sans cancer) (figure
12.3).

L’acces a lemploi est égale-
ment fortement susceptible
de variations en fonction des
caractéristiques présentées par
les individus (figure 12.4). De
facon générale, le diagnostic de
cancer parait préjudiciable a la
(ré)insertion sur le marché du
travail : seuls 30,2 % des individus
sans emploi au moment du dia-
gnostic de cancer avaient trouvé
un emploi deux ans plus tard
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(contre 42,6 % des individus sans cancer). De nouveau, le diagnostic
du cancer n’aggrave pas les inégalités de genre et a méme plutdt ten-
dance a les réduire. En revanche, ’écart entre CSP+ et CSP- est trés
important dans les deux groupes (avec et sans cancer). Seulement
20,2% des chomeurs des CSP- diagnostiqués en 2010 ont retrouvé
un emploi, contre 49,0 % parmi les chomeurs des CSP+. De nouveau,
la probabilité de (re)trouver un emploi semble plus restreinte encore
pour les CSP- atteintes d’un cancer que pour les CSP+.

12.2.4. Une transition plus fréquente de ’emploi
vers I’inactivité dans 'industrie et un accés
plus difficile a Pemploi dans le secteur des
services

Dans cette partie de 'analyse, deux nouvelles questions (par rapport
al'enquéte Dress 2004) tiennent compte des caractéristiques de 'em-
ploi occupé (dernier emploi) par les personnes ayant eu un diagnostic
de cancer en 2010. Les questions a propos du secteur d’activité et la
taille de 'entreprise apportent des informations sur des effets qui
s’ajoutent a 'impact négatif du diagnostic de cancer sur le maintien
et le retour a 'emploi. Afin de simplifier la présentation des données,
P'analyse se concentre désormais sur les personnes avec un cancer qui
faisaient partie de la population active au moment du diagnostic en
2010 (actifs occupés et actifs sans emploi). Au moment du diagnos-
tic, les personnes en activité I’étaient majoritairement dans le secteur
tertiaire (74,7 %), plus faiblement dans le secteur secondaire (19,0 %) et
marginalement dans le secteur primaire (6,3 %; voir définitions dans
I’encadré 1), ce qui est tres proche de la distribution de la population
active francaise (75 %, 22 % et 3 % respectivement) [19].

Parmi les personnes en emploi dans le secteur primaire au moment
du diagnostic, 77,5 % le sont toujours deux ans apres (figure 12.5):
la proportion des enquétés qui ont conservé leur emploi apres le dia-
gnostic de cancer est ici & peine plus élevée que celle des personnes
en emploi dans les secteurs secondaire (74,5 %) et tertiaire (76,4 %). 11
semblerait que le secteur secondaire soit le seul ot1 le maintien dans
I’emploi est compromis par le diagnostic de cancer: 13,6 % des per-
sonnes en emploi dans ce secteur en 2010 ne le sont plus deux ans
apres le diagnostic (soit 8,2% au chomage et 5,4% en inactivité). En
termes d’acces a 'emploi selon le secteur d’activité du dernier emploi
occupé au moment du diagnostic, le secteur primaire se démarque
avec 42,9 % de personnes ayant travaillé dans ce secteur auparavant
et qui ont recouvré un emploi deux ans apreés le diagnostic de cancer.

279

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer




Situation professionnelle deux ans aprés le diagnostic de cancer

FIGURE 12.5. 9

SITUATION PROFESSIONNELLE EN 2012 DES PERSONNES En revanche, 46,4% des per-
ATTEINTES D’UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS sonnes ayant travaillé dans le
AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON LE SECTEUR . _
D’ACTIVITE ECONOMIQUE DE EMPLOI (DERNIER EMPLOI) secteur tertiaire sont toujours

OCCUPE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (POURCENTAGES) A la recherche d’un emploi

Autres inactifs

deux ans apres, ce qui peut s’ex-
Emploi effectif Emploi .
(arrét maladie) pliquer par une plus grande

saturation de ce secteur tendant
Tertiaire 76.4% d $0% 3 ériger une barriére au retour
a 'emploi. Il est important de
74,5 % 108%|32% | R )

remarquer qu’environ une per-
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AU CHOMAGE

auparavant travaillé dans le sec-
Primaire 42,9% 14,3% teur secondaire.

Situation professionnelle au momnet du diagnostic en 2010

Retraite ou préretraite

Lecture: parmi les individus en emploi au moment du diagnostic en 2010 qui
travaillaient dans le secteur primaire, 77,5 % étaient toujours en emploi deux ans
apreés; 10,8 % étaient en arrét-maladie; 4,2 % sont devenus chémeurs; 5,8 % sont
devenus inactifs.

FIGURE 12.6.

SITUATION PROFESSIONNELLE EN 2012 DES PERSONNES
ATTEINTES D’UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS

AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON LA TAILLE |
DE LENTREPRISE DE EMPLOI (DERNIER EMPLOI) OCCUPE
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Lecture: parmi les individus en emploi au moment du diagnostic en 2010 qui
travaillaient dans une grande entreprise, 82,3 % étaient toujours en emploi
deux ans aprés; 11,9% étaient en arret-maladle et les 5,8% restant sont
devenus chémeurs, retraités ou inactifs.
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12.2.5. Les grandes entreprises: protectrices
des personnes avec un cancer insérées
professionnellement, moins pour les
personnes sans emploi

Parmi les personnes employées dans des grandes entreprises en
2010, 82,3 % sont toujours en emploi deux ans apres le diagnostic
de cancer (74,0% et 75,4 % respectivement pour les PME et les micro-
entreprises). Les grandes entreprises semblent ainsi garantir un
meilleur maintien dans 'emploi, a la différence des entreprises de
taille plus petite. Cela s’explique en outre par une meilleure capacité
des grandes entreprises a mettre en place des moyens d’aide (modifi-
cations du poste de travail) adaptés aux limitations fonctionnelles et/
ou psychologiques occasionnées par la maladie et/ou par son traite-
ment. Pour les chdmeurs au moment du diagnostic, dont la dernieére
expérience de travail s’est déroulée dans une grande entreprise, ’est la
perspective de recouvrer un emploi ol des moyens pour la réinsertion
professionnelle peuvent étre mis en place plus facilement qui pour-
rait saturer ce segment du marché du travail. Ce résultat se retrouve
dans la figure 12.6, ol la proportion de personnes ayant travaillé
dans une grande entreprise et qui accédent a 'emploi deux ans apres
le diagnostic est la plus faible (26,3 % contre 33,3 % pour les PME et
micro-entreprises). La saturation du segment des grandes entreprises
pourrait aussi étre a 'origine de la proportion plus importante de per-
sonnes qui sont toujours au chémage deux ans apres leur diagnostic
de cancer (57,9 %, contre environ 40,8 % des personnes ayant travaillé
dans des PME ou micro-entreprises).

12.2.6. Le maintien en emploi et I’accés a ’emploi
plus fortement compromis pour les cancers
de mauvais pronostic

Sans surprise, la capacité des individus a se maintenir en emploi suite
a un diagnostic de cancer dépend du pronostic qui lui est associé
(figure 12.7). Ainsi, 85,5 % des personnes avec un mélanome étaient
toujours en emploi deux ans apres le diagnostic, alors que cette situa-
tion n’est observée que pour 38,6 % des personnes atteintes d’un cancer
du poumon. Pour ces derniéres, 'arrét-maladie de longue durée est
également plus fréquent que pour les individus présentant d’autres
localisations de cancer (31,6 % contre, par exemple, 19 % des personnes
avec un cancer du coélon-rectum ou un lymphome). Les voies aéro-
digestives supérieures (VADS) et la vessie font partie des localisations
associées a des taux de maintien dans 'emploi parmi les plus faibles
(52,7% et 52,3% des individus toujours en emploi deux ans apres).
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FIGURE 12.7.

MAINTIEN DANS PEMPLOI DES PERSONNES ATTEINTES
D’UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS ET EN EMPLOI
EFFECTIF AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON
LA LOCALISATION DE LA TUMEUR (POURCENTAGES)

Retraite ou
préretraite
Autres inactifs
Chémage
Emploi effectif Emploi
(arrét
maladie)
Mélanome 85,5% 4,8% 8,5% | 1&A
Thyroide 84,1% 1,7% 9,7 % %
N\
o 10mPs 80,7% 193%
1 2,3% 3.9%
Rein 78,5% 7,3% 8,1%
Sein 74,7 % 133% I5,8% )
de sl 72,9% 12,1% 77% 73%
Lymphome 71,6% 19,0%5,7% -y
Prostate 66,7 % 12,4%6,2% 5% 9,7 %
,,E?lﬁﬂ, 62,5% 19,1% 2,6% 4,8% 11,0 %)
VADS 52,7% 202% 07% 264%
Vessie 52,3% 10,7 % 37,0%
38,6 % 31,6 % 3,0% 3,6% 23,1%

Poumon
Lecture: parmi les individus en emploi au moment du diagnostic d’un cancer du

poumon en 2010, 38,6 % sont restés en emploi deux ans aprés; 31,6 % étaient en
arrét-maladie, 3,0% sont devenus chdmeurs; 23,1% sont devenus inactifs.

FIGURE 12.8, _

TAUX D’ACCES A EMPLOI DES PERSONNES ATTEINTES D’UN
CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS ET EN NON-EMPLOI
EFFECTIF AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON

LA LOCALISATION DE LA TUMEUR (POURCENTAGES)

Thyroide 63,1%
Rein

Célon rectum
Mélanome
Col

de I'utérus
Sein

Prostate

Lymphome

Poumon

Lecture: parmi les individus au chémage au moment du diagnostic d’un cancer
du poumon en 2010, seulement 14,7 % ont accédé a I’emploi deux ans apres.

Pour ces localisations, les taux de
transition vers I’inactivité sont
les plus élevés: 26,4% des per-
sonnes avec un cancer des VADS
et 37,0% des personnes avec un
cancer de la vessie en emploi au
diagnostic se trouvent ainsi en
inactivité en 2012. Le taux de
maintien dans I'emploi du reste
des localisations se situe entre
62,5% (colon-rectum) et 84,1%
(thyroide).

Parmi les personnes au cho-
mage au moment du diagnostic
du cancer de poumon ou lym-
phome, seulement 15% ont
réussi a s’insérer dans I'emploi
deux ans aprés (figure 12.8).
Deux personnes sur trois
avec un cancer de la thyroide
avaient quant a elles trouvé
un emploi deux ans aprés leur
diagnostic. Pour certaines loca-
lisations (utérus, VADS, vessie),
le faible effectif des individus a la
recherche d’emploi au moment
du diagnostic n’a pas permis
de calculer les taux de transi-
tion vers 'emploi. Etant donné
I’hétérogénéité de certaines
localisations, il est important
de tenir compte du pronostic de
survie qui est calculé en fonction
de diverses caractéristiques clini-
ques des tumeurs. Un exemple
de ’hétérogénéité en termes de
pronostic au sein d’une méme
localisation peut étre fourni par
les lymphomes. Pour cette locali-
sation, le taux de maintien dans
Pemploi est relativement élevé,
alors que le taux d’acces a 'em-

ploi est le plus faible.
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12.2.7. La gravité du cancer accentue les disparités
inter et intra socioprofessionnelles

Les analyses précédentes ont  ggure 12.9.
5 ; &g i _ MAINTIEN DANS EMPLOI DES PERSONNES ATTEINTES
montré des écarts trés IMPOT™  BUN CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS
tants entre les catégories  ETEN EMPLOI EFFECTIF AUMOMENT DU DIAGNOSTIC
. . A EN 2010 PAR CATEGORIE SOCIOPROFESSIONNELLE
socioprofessionnelles d’exécu-  SELON LE PRONOSTIC DE SURVIE A 5 ANS (POURCENTAGES)

tion (CSP-) et d’encadrement
(CSP+), notamment en ce qui

Autres inactifs
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. : >
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par conséquent de mesurer la % > 80% 73,8% 172%18,3% - 3
0,6%
contribution propre de la loca- Non T S5

. . ., disponible
lisation ou de la gravité pour e

. Lecture: parmi les personnes en emploi qui réalisaient un métier d’encadrement
Chaque groupe de CSP consi- au moment du diagnostic en 2010, avec un pronostic de survie a cinq ans
s, . inférieur 2 20%, 48,3 % sont restés en emploi deux ans apres; et 34,5% étaient
déré. Pour surmonter les limites  en arrét-maladie.
attachées a ela considération des
localisations de cancer (certaines sont spécifiques aux hommes ou
aux femmes; d’autres présentent des spécificités, ou bien les effectifs
restreints ne permettent pas d’analyse statistique acceptable), les ana-

lyses conduites considérent exclusivement la gravité.

Si le degré de gravité est approché par le pronostic du cancer au
moment du diagnostic, les chances de maintien en emploi s’averent
d’autant plus faibles que le pronostic est péjoratif, aussi bien pour
les CSP+ que pour les CSP- (figure 12.9). Mais plus le pronostic de
cancer est péjoratif, plus écart entre CSP+ et CSP- dans la capacité
de se maintenir en emploi est important. Ainsi, 89,0% des CSP+ avec
un cancer de bon pronostic (au moins 80 % de survie a cinq ans) sont
toujours en emploi deux ans apres le diagnostic (contre 73,8 % des
CSP- avec le méme pronostic de cancer). Pour les formes les plus gra-
ves de cancer (au plus 20 % de survie a cinq ans), le taux de maintien en
emploi est de 48,3 % pour les CSP+ contre seulement 28,2 % pour les
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FIGURE 12.10.

ACCES A EMPLOI DES PERSONNES ATTEINTES

D’UN CANCER AGEES ENTRE 19 ET 57 ANS

ET AU CHOMAGE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC

EN 2010 PAR CATEGORIE SOCIOPROFESSIONNELLE

SELON LE PRONOSTIC DE SURVIE A 5 ANS (POURCENTAGE)
Emploi effectif

Autres inactifs Chémage

<20% 50,0 % 50,0 %

Entre 20%

ot 50% 50,0 % 50,0 %

Entre 50%
et 80%

> 80% 57,1 % 32,1 % 10,7 %

CSP D’ENCADREMENT

Non

disponible 50,0 % 50,0 %

<20%

Entre 20%
et 50%

Entre 50%
et 80%

> 80%

CSP D’EXECUTION

Non
disponible

Emploi (arrét maladie)

Retraite ou préretraite

Lecture: parmi les personnes au chdmage qui exergaient un métier d’exécution
au moment du diagnostic en 2010, avec un pronostic de survie a 5 ans inférieur
4 20%, 42,3 % sont restées au chdmage deux ans aprés; et 57,1% étaient en
inactivité.

CSP-. L’arrét-maladie de longue
durée reste la situation la plus
fréquente chez les personnes
avec les cancers les plus graves,
plus fréquente que I’évolution
vers D’inactivité, notamment
dans le groupe des CSP- (51,3%
sont en arrét-maladie de longue
durée, contre 34,5% pour les
CSP+ avec le pronostic de cancer

le plus grave).

12.2.8. Un accés a I’emploi pour les CSP
d’encadrement est toujours possible
deux ans apres le diagnostic méme dans les
cas les plus graves, alors que le chémage
persiste pour les CSP- quelle que soit la

gravité du cancer

La figure 12.10 montre I’évolution de la situation professionnelle des

personnes au chdmage au moment du diagnostic en tenant compte

de l'effet du pronostic de survie a cinq ans selon la CSP du dernier

emploi occupé. L’acces a 'emploi semble étre plus fréquent pour les

CSP+, avec des taux d’accés d’au moins 50,0 % (sauf pour un pronos-

tic de survie a cinq ans entre 50% et 80%). Pour les CSP-, le chdmage

apparait plus inextricable, d’autant plus pour les cancers les plus gra-

ves pour lesquels les seules sorties du chomage se font vers 'inactivité.

Dans ce groupe, seule une personne sur trois au ch()mage au moment

du diagnostic avec un pronostic favorable (survie > 80 %) retrouve un
g P

emploi deux ans apres.
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12.2.9. Les facteurs explicatifs de la sortie d’emploi
deux ans apres le diagnostic ne sont pas les
mémes selon la CSP

Nous considérons ici les 1669 personnes avec un cancer igées
entre 18 et 57 ans et en emploi effectif au moment du diagnostic en
2010 (les personnes en arrét-maladie de longue durée deux ans apres
ont été retirées de I’échantillon). Les facteurs explicatifs de la sortie
d’emploi ont été recherchés parmi les caractéristiques sociodémogra-
phiques, économiques, professionnelles, ainsi que dans les possibles
modifications de poste et les perceptions de discrimination sur le lieu
de travail, les caractéristiques de la maladie et la consommation de
certains médicaments apres le diagnostic du cancer (tableau 12.3).

Il n’existe aucune différence de genre en ce qui concerne la perte d’em-
ploi. En revanche, I'’age (OR: 0,73) et son effet quadratique (OR: 1,004)
impliquent une diminution de la probabilité de perdre son emploi qui
se renverse a partir de 39 ans. Ce type d’effet de I'age n’est pas spéci-
fique des personnes ayant un cancer; il est observé traditionnellement
dans les analyses du marché du travail. Toutes choses égales par ail-
leurs, la position défavorable sur le marché du travail des catégories
socioprofessionnelles dites d’exécution est particuliérement avérée:
les personnes en emploi au moment du diagnostic appartenant aux
CSP- ont 56% plus de chances que les CSP+ de perdre leur emploi
deux ans apres le diagnostic, ce qui justifie que les estimations soient
conduites distinctement en séparant les CSP+ des CSP- (voir note de
bas de tableau 12.3, test LR).

L’effet de I’age n’est retrouvé que dans le groupe des personnes dans
les CSP d’exécution: les enquétés les plus jeunes et les plus 4gés ont
les risques les plus élevés de perdre leur emploi deux ans apres le dia-
gnostic (OR: 0,68, avec un effet quadratique significatif). De méme,
Peffet du statut marital n’est significatif que dans les CSP d’exécu-
tion et indique un risque plus important de perte d’emploi pour les
personnes vivant en couple (risque supérieur de 62 % a celui des céli-
bataires, divorcés, séparés, ou veufs). D’autres différences entre CSP
apparaissent en lien avec la taille de 'entreprise ot les personnes
étaient employées au moment diagnostic. En effet, les personnes exer-
cant des métiers d’exécution dans les PME ont 66 % plus de risque de
perdre leur emploi que ceux dans les micro-entreprises ou les grandes
entreprises. Le pronostic de survie a cinq ans n’est associé au risque de
perte d’emploi que pour les personnes dans les CSP d’encadrement: le
risque de perte d’emploi est considérablement moins important pour
les personnes ayant au moins 50% de chances de survie a cinq ans.
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Tableau 12.3. Facteurs associés a la sortie d’emploi en 2012 des personnes en emploi effectif au moment
du diagnostic en 2010 (n = 1669): régression logistique

% ayant % ayant % ayant

perdu leur perdu leur perdu leur
emploi emploi emploi Odds Odds Odds
Variables (enligne) (enligne) (en ligne) Ratios Ratios Ratios

® homme 14,29 10,30 3,08 0,77 0,71 1,06
B femme (réf.) 12,80 10,14 2,66 e == e

M age au carré 1,004*** 1,005%* 1,004
B en couple 11,60 8,82 2,78 1,45% 1,62% 1,04
m seul(e) (réf.) 17,53 13,93 3,60 -1- -1- =1=
W < baccalauréat (réf.) 33,08 29,32 3,76 -1- -1- -1-
M > baccalauréat 11,46 8,53 2,93 0,38%** 0,38** 0,36**
W métier d’exécution 18,07 1,56*
B métier d’encadrement (réf.) 6,87 -1-
m CDD, saisonnier,

intérim, apprentissage, 22,65 18,83 3,82 -1- -1- -1-

indépendants (réf.)
m CDI 10,27 7,52 2,74 0,43 % ** 0,40%** 0,38*
W < 10 salariés (réf.) 16,29 13,44 2,85 -1- -1- -1-
M entre 10 et 499 salariés 14,25 11,20 3,04 1,24 1,66* 0,58
M > 500 salariés 6,62 4,02 2,60 0,65 0,63 0,41
B primaire et secondaire (réf.) 15,51 12,50 3,01 -1- -1- -1-
M tertiaire 12,37 9,38 2,99 0,74 0,82 0,55
B non (réf) 21,00 16,84 415 1- 1- 1-
M oui 5,21 3,39 1,82 0,16*** 0,720 0,28%**
B non (réf.) 12,19 9,53 2,65 1- 1- 1-
M oui 20,50 15,00 5,50 2 Gy 2,08* 2,99%*
m>80% 11,32 8,89 2,43 0,33* 0,57 0,10%*
M entre 50% et 80% 14,73 12,79 1,94 0,43 0,73 0,09
M entre 20% et 50% 18,11 13,39 4,72 0,47 0,65 0,23
W <20% (réf.) 34,21 21,05 13,16 -1- -1- -1-

B inconnue 14,12 9,60 4,52 0,38* 0,46 0,27

® chimiothérapie 13,86 10,75 3,11 1,32 1,19 1,72

M autres traitements y compris L o o
pas de traitement (réf.) 12,50 9,62 2,88 1 1 1

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

*x¥, ¥, ¥: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05 (test du x> de Wald pour les odds ratios de la régression logistique).
Test LR = -2LL(modéIe1) [(-2LL(modele 2: CsP- ))+( 2LL(modé|e 2: CSP +))]=42,99; rejet de HO: modele 2 non significativement
différent du modele 1 (p = 0,038).
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Tableau 12.3. Facteurs associés a la sortie d’emploi en 2012 des personnes en emploi effectif au moment
du diagnostic en 2010 (n = 1669): régression logistique

CSP +

% ayant % ayant % ayant

perdu leur perdu leur perdu leur
emploi emploi emploi Odds Odds Odds
Variables (enligne) (enligne) (en ligne) Ratios Ratios Ratios

M non, aucune séquelle (réf.) 8,17 6,35 1,81 -1- -1- -1-
M oui, mais modérées

X P 12,90 9,13 3,77 DA D B 2,19
/trés modérées
W oui, importantes 20,24 16,90 333 398%*x  408%* 1,91
/trés importantes
Consommation de médicaments depuis le diagnostic
Opiacés
M non (réf.) 8,96 6,63 2,33 -1- -1- -1-
M oui 15,30 11,97 3,33 1,52% 1,54 1,62
Psychotropes
M non (réf.) 12,67 9,77 2,90 -1- -1- -1-
M oui 29,41 23,53 5,88 2,77%* 3,61% 2,23
Anxiolytiques
M non (réf.) 10,43 7,45 2,98 -1- -1- -1-
M oui 15,03 12,02 3,01 1,11 1,21 0,86
Hypnotiques
= non (réf.) 10,27 7,17 3,10 -1- -1- -1-
M oui 19,26 16,48 2,78 1,46* 1,8%* 0,72
W -2 Log Likelihood (-2 LL) 998,10 660,68 294,43

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

¥*¥, %%, *: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05 (test du x* de Wald pour les odds ratios de la régression logistique).
Test LR = -2LL(modeIe1) [(-2LL(modele 2: CSP- ))+( 2LL(mode|e 2: CSP +))]=42,99; rejet de HO : modele 2 non significativement
différent du modele 1 (p = 0,038).

Or, du coté des CSP d’exécution, ce sont les séquelles qui ont un
impact trés important sur le maintien dans I'emploi des personnes
avec un cancer. Ainsi, les personnes considérant leurs séquelles suite
aux traitements comme étant importantes ou trés importantes ont
quatre fois plus de risque de perdre leur emploi que les personnes
qui déclarent ne pas avoir de séquelles. La consommation de psy-
chotropes ou d’hypnotiques apparait également comme un obstacle
supplémentaire au maintien dans emploi des personnes dans les
meétiers d’exécution: les plus pénalisés sont les consommateurs de
psychotropes, pour qui le risque de perte d’emploi deux ans apres le
diagnostic est presque quatre fois plus important que pour ceux qui
n’en consomment pas.

D’autres obstacles se dressent contre le maintien dans 'emploi dans
les deux groupes de CSP. Alors que les aménagements du poste de
travail (au moins un) réduisent considérablement le risque de perte
d’emploi notamment dans le groupe des CSP d’exécution (88 % moins
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de risque par rapport ceux a n’ayant connu aucun aménagement de
poste), la discrimination percue sur le lieu de travail a un effet plus
marquée dans le groupe des CSP d’encadrement: le risque de perte
d’emploi deux ans apres le diagnostic est trois fois supérieur.

m Comparaisons avec I’enquéte ALD1 (2004)

De facon générale, la situation professionnelle des personnes chez
lesquelles un cancer a été diagnostiqué semble ne pas avoir significati-
vement évolué entre les enquétes de 2004 et de 2012. Le taux d’activité
est resté stable autour de 88 %, avec des variations marginales obser-
vées sur les taux d’emploi et de chdmage (respectivement 83 % et 6%
en 2004, contre 82,0% et 7,0% en 2012). Deux ans apres le diagnostic,
le taux d’activité est supérieur dans I'enquéte VICAN2 (68,9 % contre
65% en 2004 dans 'enquéte ALD1). Ce taux d’activité supérieur en
2012 s’explique principalement par les différences entre les deux
enquétes en termes d’Age, notamment dans les catégories des plus
jeunes. En effet, en 2004 la proportion des personnes agées de 25 a
34 ans s’avere supérieure a celle en 2012 (6,8 % contre 4,2%). Or, pour
cette classe d’age, le taux d’activité en 2004 est inférieur a celui observé
en 2012 (environ 85% contre 90%). Le taux de maintien dans I’em-
ploi deux ans apres le diagnostic de cancer est passé d’environ 67 %
en 2004 2 72,8% en 2012, augmentation qui s’explique notamment
par une diminution des transitions vers la retraite/préretraite en
2012 (1,2% contre 3,4% en 2004). Cela n’est pas surprenant compte
tenu du fait que la population sur laquelle se basent les analyses de
ce chapitre (les 20-59 ans au moment de I’enquéte) est concernée
par la réforme des retraites entrée en vigueur en juillet 2011: & partir
de cette date, 'age légal de départ a la retraite est progressivement
repoussé pour atteindre 62 ans en 2018 [20]. Le taux d’accés a 'emploi
deux ans apres le diagnostic, en revanche, a considérablement évolué
entre 2004 et 2012, passant de 17,5% a 28,8 %. Néanmoins, il reste
tres bas par rapport a celui de la population générale en 2012 (42,1%
des personnes au chomage en 2010 ne [’étaient plus dix-huit mois
apres). L'impact négatif du diagnostic de cancer sur la situation pro-
fessionnelle des personnes interrogées est encore plus évident quand
ces personnes sont comparées a des personnes semblables issues de
la population générale, dont 'une des différences notoires est I'ab-
sence de cancer. Les estimations réalisées par Joutard et al, [3], dans
le cadre d’une analyse cas-témoin sur les données de 'enquéte ALD1,
montraient un taux de maintien dans I’emploi similaire a celui de
Ienquéte VICAN2 apreés sa standardisation par rapport a la popula-
tion générale: environ 77 % des personnes en emploi au diagnostic

288 Q e La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De 'annonce a 'aprés-cancer




o - R . . -
Situation professionnelle deux ans apres le diagnostic de cancer k’/.
< -

Pétaient toujours deux ans apres. En réalité, par rapport a la popula-
tion générale (groupes-témoins respectifs), les écarts se sont élargis
entre 2004 et 2012: les taux de maintien dans 'emploi étaient respec-
tivement de 91,1% et 93,8 %. La stabilité des taux de maintien dans
I’emploi chez les personnes avec un cancer et I’évolution de ces taux
du coté de la population générale mettent en avant un changement
des dynamiques du marché du travail qui est attribuable au diagnos-
tic de la maladie. Comme en 2004, il n’y a pas des différences de genre
aggravant I'impact négatif du diagnostic de cancer. En revanche,
les fortes disparités socioprofessionnelles en termes de maintien et
d’accés a 'emploi persistent en 2012, sanctionnant la rémanence
voire 'aggravation du préjudice que I'analyse de 'enquéte ALD1 de
2004 avait révélé pour les CSP d’exécution, dont la situation sur le
marché du travail est par ailleurs réputée fragile, en dehors de toute
considération relative au cancer.

m Les facteurs associés a la perte d’emploi

Dans 'enquéte VICAN2, 11,2% des personnes en emploi au moment
du diagnostic ne le sont plus deux ans apres. Ce taux de perte d’em-
ploi est comparable a celui observé, par exemple, au Royaume-Uni
(10%) [21] ou au Danemark (11 %) [22]. Les facteurs associés a la perte
d’emploi identifiés dans ce chapitre sont, en général, en accord avec la
littérature internationale [23]. Les disparités socioéconomiques tou-
chant les métiers d’exécution dans le maintien en I'emploi relevées
dans ’enquéte VICAN2 ont déja été documentées dans d’autres pays
[24, 25, 26] et en France [3]. Les résultats présentés dans ce chapitre
mettent en relief non seulement ces disparités socioéconomiques,
mais aussi la différence des facteurs associés a la perte d’emploi en
fonction de la CSP exercée. Il y a nettement plus de facteurs associés a
la perte d’emploi pour les personnes exercant un métier d’exécution.
Ce résultat révele une hétérogénéité plus importante dans la com-
position de ce groupe par rapport au groupe des personnes exer¢ant
des métiers d’encadrement. L’4ge [27] et le statut marital [28] ont pu
étre identifiés comme prédicteurs du maintien dans 'emploi chez les
personnes avec un cancer. La recherche de facteurs associés a la perte
d’emploi sur les données de VICAN2 établit qu’en France ces contri-
butions ne valent que pour les CSP d’exécution. Ainsi, a la double
peine du diagnostic de cancer et de Pappartenance a un groupe
socioéconomique traditionnellement défavorisé sur le marché du tra-
vail, s’ajoutent des effets sociodémographiques qui définissent de plus
en plus des groupes particulierement vulnérables.

Le module «vie professionnelle» de 'enquéte VICAN2 permet d’en-

visager I'impact du secteur d’activité économique et de la taille de
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Pentreprise sur les chances de maintien en emploi ou de retour a 'em-
ploi. Ces informations sont rarement disponibles, alors méme qu’elles
sont cruciales pour controler des effets structurels liés au fonctionne-
ment du marché du travail. En effet, il a été montré trés récemment
que les grandes entreprises de I'Union européenne contribuent peu
a la création d’emploi [29]. De plus, la corrélation entre création
et destruction d’emploi établie par Davis et al., [30] et Coen-Pirani
et Lee [31] impliquerait aussi que la destruction d’emploi dans les
grandes entreprises soit réduite. Les estimations proposées dans ce
chapitre semblent en accord avec ces explications. Les personnes avec
un diagnostic de cancer dans les CSP d’exécution sont moins vulnéra-
bles face au maintien dans 'emploi quand elles sont employées dans
des grandes entreprises. Le risque de perte d’emploi le plus important
est en revanche associé aux PME (risque majoré de 66 %). Les grandes
entreprises ayant plus de capacité a adapter le poste d’une personne
avec une maladie chronique, il était important de controler cet effet
afin d’éviter la confusion avec celui des aménagements du poste de
travail. L’aspect protecteur des aménagements du poste de travail est
observé dans les deux groupes de CSP, notamment pour les personnes
dans les métiers d’exécution, pour qui le fait d’avoir au moins un
aménagement implique une réduction du risque de perte d’emploi de
Pordre de 88 % par rapport a ceux qui n’en ont pas eu. La proportion
de personnes en emploi au diagnostic, 'ayant perdu deux ans apres
et qui déclarent avoir souhaité un aménagement est de 19 % chez les
CSP- et de 16% chez les CSP+. Néanmoins, le fait préoccupant est que,
parmi les individus qui ont perdu leur emploi et qui auraient souhaité
au moins un aménagement de leur poste, 63 % des CSP+ et 47 % des
CSP- étaient employés en CDI. Pour ces personnes, la séparation de
I’emploi qu’elles occupaient au diagnostic peut étre vue comme une
sortie contrainte, a fortiori compte tenu du fait qu’il s’agit en majorité
de cancers dont la survie est de plus de 80 % pour les deux groupes de
CSP. Ce résultat pourrait étre une des conséquences des difficultés de
communication entre le médecin du travail et les équipes soignantes,
relevées dans d’autres études en France [32].

Par ailleurs, il a déja été montré que les personnes avec un cancer qui
percoivent des discriminations dans le lieu de travail ont moins de
chances de rester en emploi [33,34]. En France, Paraponaris et al., [35]
ont montré que I'impact de la discrimination pergue sur leur lieu de
travail augmentait de 15% le risque de perdre 'emploi deux ans apres
le diagnostic pour les hommes et les femmes ayant répondu a la pre-
miere enquéte sur les conditions de vie deux ans apreés le diagnostic
de cancer en 2004. Dans ce chapitre, la distinction entre catégories
socioprofessionnelles d’exécution et d’encadrement révele de nouveau
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Peffet de la discrimination percue. Cet effet est trés important dans
les deux groupes, mais touche plus fortement les CSP d’encadrement
(trois fois plus de risque de perte d’emploi contre deux fois de plus
pour les CSP d’exécution). L'interprétation de I'effet de la discrimina-
tion percue doit néanmoins étre réalisée avec précaution, en tenant
compte de la présence d’un éventuel biais de justification. En effet, les
personnes malades peuvent déclarer a posteriori avoir été victimes de
discrimination sur leur lieu de travail afin de justifier leur situation
professionnelle [36]. Les effets de la discrimination percue considérés
dans ce chapitre sont circonscrits au risque de perte d’emploi, mais ils
peuvent aussi se manifester dans la santé mentale et psychologique
des personnes, ce qui peut alimenter une série d’effets préjudicia-
bles supplémentaires sur la capacité des individus a se maintenir en
emploi. Une mesure objective de ces effets supplémentaires consécu-
tifs a4 des problémes de santé est la consommation de psychotropes
(anxiolytiques et hypnotiques notamment) apres le diagnostic de
cancer. La recherche des facteurs associés a la perte d’emploi souligne
que la consommation de psychotropes et d’hypnotiques augmente
considérablement le risque de perte d’emploi chez les CSP d’exécu-
tion, ce qui peut s’expliquer par les effets de ces médicaments sur la
réalisation des tiches manuelles des personnes qui les consomment.

m En conclusion

Si un bilan devait étre fait pour désigner le groupe le plus vulnérable
de personnes avec un cancer sur le marché du travail, ce groupe serait
constitué par les personnes relevant des CSP-: les plus jeunes et les
plus 4gés, mariés, avec un niveau d’études inférieur au bac, avec des
contrats précaires et employés dans les PME. Ce sont les mémes caté-
gories qui sont défavorisées en population générale, ce qui met en
évidence une double peine qui réunit les caractéristiques déja défa-
vorables sur le marché du travail et I'impact du diagnostic cancer.
Les politiques publiques visant la préservation de I’emploi des per-
sonnes atteintes par un cancer dans les CSP d’exécution devraient
mettre 'accent aussi sur 'accompagnement des séquelles, qu’elles
soient modérées ou importantes, ainsi que sur la surveillance de
problemes psychologiques qui motivent la prise de médicaments,
mais peuvent géner ces personnes dans leur activité professionnelle
jusqu’a constituer une barriére pour le maintien dans I'emploi. Du
fait des caractéristiques socioéconomiques, la position sur le mar-
ché du travail des personnes qui relévent des CSP d’encadrement est
plus favorable. La vulnérabilité de ces personnes aprés le diagnostic
du cancer est principalement liée a la gravité de la maladie: les résul-
tats présentés dans ce chapitre suggerent que des efforts devraient
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étre faits vis-a-vis du maintien dans I'emploi des CSP+ dans le cas de
cancers avec un pronostic de survie a cinq ans inférieur a 80 %.

Dans les deux groupes de CSP, les aménagements du poste de travail
apparaissent comme protecteurs a I’égard de 'emploi. A contrario, les
discriminations pergues sur le lieu de travail (que ce soit de la part de
I’employeur, des collegues, ou des deux) apparaissent comme une bar-
riére au maintien dans 'emploi et pourraient avoir des conséquences a
plus long terme sur la vie professionnelle de ces personnes. En effet, si
la discrimination pergue les incitant a se séparer de leur emploi atteint
leur engagement professionnel, il est probable qu'une réinsertion
professionnelle sera rendue plus délicate. Les analyses de ce chapitre
mettent en avant la nécessité de construire des politiques publiques
ciblant des groupes spécifiques, lesquels en plus de ne pas étre exposés
de la méme maniére aux cancers, évoluent de maniére différente sur
le marché du travail.
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L’observation de la situation professionnelle des personnes atteintes
par un cancer seulement au moment du diagnostic puis deux ans
plus tard est insuffisamment informative quant a la réelle trajectoire
professionnelle des personnes qui ont connu notamment des situa-
tions instables, alternant des périodes d’emploi avec des périodes de
chomage ou d’inactivité. La littérature internationale portant sur les
trajectoires d’emploi chez les malades chroniques est vaste. Les travaux
portant sur 'impact du cancer sur le maintien dans I'emploi révelent
de profonds changements dans la vie professionnelle, par exemple
une réduction de 25% de la probabilité de rester en emploi six mois
apres le diagnostic chez les femmes avec un cancer du sein aux Etats-
Unis [1] ou encore la proportion importante de personnes (53 %) ayant
perdu leur emploi suite & un diagnostic de cancer du foie, de I’estomac
ou du cdlon-rectum, parmi lesquelles seulement 23 % avaient retrouvé
un emploi au douziéme mois de suivi [2]. La France est caractérisée par
un systeme de protection sociale et une législation du travail a I'ori-
gine de dynamiques différentes sur le marché du travail par rapport
a celles attribuables aux systémes de santé d’autres pays [3,4]. Le fait
de conditionner ’acces a Passurance maladie au versement de cotisa-
tions sociales et, in fine, a 'emploi est réputé restreindre la mobilité
des actifs en emploi et les inciter non seulement a rester en emploi
ou a en retrouver un afin de continuer de bénéficier d’une couverture
assurantielle («job lock») [5,6], mais aussi a maintenir le niveau de
leur offre de travail («hours lock ») avec des conséquences négatives
sur la santé, y compris mentale, des personnes malades [7]. En France,
la littérature a propos des trajectoires professionnelles des personnes
avec une maladie chronique est, au contraire de celle internationale,
tres restreinte. Conduite en 2006, 'enquéte Santé et itinéraire profes-
sionnel (SIP) [8,9] a toutefois contribué a cette littérature en mettant
en évidence la déviation ou I'interruption des parcours professionnels
suite & un probléme de santé. La typologie des parcours profes-
sionnels y montre des disparités socioéconomiques et trouve un lien
entre ’état de santé et des parcours plus ou moins stables [8,9]. Le
module «vie professionnelle» de I'enquéte VICAN2 permet, pour la
premieére fois pour les personnes malades d’un cancer, de documenter
la durée des différentes situations vécues sur le marché du travail. Ce
module permet aussi la mise en ceuvre de méthodes adaptées a ce type
d’analyses, en particulier les modeéles de survie.

Les modeles de survie sont couramment utilisés dans les analyses du

marché du travail, que ce soit par la mise en ceuvre des estimations a la
Kaplan-Meier [10], des modeles de Cox [11,12] ou d’autres modeéles plus
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sophistiqués [13,14]. Dans la littérature sur la relation entre emploi

et cancer, ces études ont pu montrer, par exemple, 'accélération des

transitions entre emploi et arrét-maladie chez les personnes atteintes

d’un cancer du c6lon-rectum [15] ou le maintien en arrét-maladie plus

de deux ans apres le diagnostic de cancer du sein pour une femme

sur dix [16]. Marino et al,, [4] ont analysé les différences de genre sur

le processus de retour a 'emploi aprés une période d’arrét-maladie.

Ces méthodes peu usitées enrichissent pourtant considérablement

la connaissance de la succession d’événements caractérisant la trajec-

toire professionnelle des personnes touchées par le cancer, en mettant

notamment en évidence les facteurs associés a une plus grande dif-

ficulté a se maintenir en emploi, que cela se traduise par des périodes

tres courtes d’emploi ou du chémage de longue durée.

L’objectif principal de ce chapitre est non seulement de décrire les

trajectoires professionnelles des personnes interrogées et des durées

associées a chaque moment de ces trajectoires, mais aussi d’étudier les

caractéristiques sociodémographiques, socioéconomiques et/ou liées

a la maladie qui (dé)favorisent le maintien en emploi (I'acceés a 'em-

ploi). L’élaboration de politiques publiques visant la non-détérioration

(préservation voire amélioration) de la situation professionnelle dans

laquelle se trouvaient les personnes au moment du diagnostic de

cancer, nécessite la production d’éléments factuels leur permettant

de cibler les groupes avec des caractéristiques traditionnellement défa-

vorables pour le marché du travail (les tres jeunes et tres agés, les actifs

relevant de catégories socioprofessionnelles dites d’exécution, etc.),

auxquelles s’ajoute I'impact négatif du diagnostic de cancer. Les ana-

lyses portent sur les 2 508 personnes dgées de 18 4 57 ans au moment

du diagnostic pour lesquelles des trajectoires ont été reconstruites et

décrites. Des éléments de comparaison par rapport a la population

générale — d’aprés I'enquéte emploi de I'Insee — sont apportés afin de

mesurer 'impact spécifique du cancer sur les trajectoires et les durées

des situations professionnelles depuis le diagnostic. Les facteurs asso-

ciés a la perte/acces dans 'emploi ont été identifiés depuis deux types

distincts de points de départ au moment du diagnostic; depuis 'em-
p P g ; dep

loi (vers un nouvel emploi, le chémage ou P'inactivité) et depuis le
p plo, g P

chémage ou I'inactivité (vers 'emploi, le chémage ou I'inactivité).
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13.2. RESULTATS

13.2.1. Sortie plus rapide de I’emploi et délai plus
long avant de retrouver un nouvel emploi
pour les individus avec un cancer
par rapport a la population générale

Parmi les 2 508 personnes dgées entre 18 et 57 ans au moment du
diagnostic de cancer, 82,0 % étaient en emploi en 2010. Parmi elles,
448 (21,8 %) ont perdu 'emploi qu’elles occupaient au diagnostic:
30,5% ont changé d’emploi, 25,5% se sont retrouvées au chomage,
38,5% en inactivité et 5,5% a la retraite. L’essentiel de ces personnes
(91,6 %) avaient perdu I'emploi occupé au moment du diagnostic
quinze mois plus tard®?. Pour comparaison, 60,6 % des 8 066 per-
sonnes de la population générale suivies pendant dix-huit mois a
partir du premier trimestre 2010 étaient toujours en emploi et, au
cinquiéme trimestre de suivi, seules 1 034 personnes (17,5 %) avaient
perdu I'emploi occupé lors de la premiere observation. Le temps
écoulé entre la premiére observation en 2010 et la perte de I'emploi
initialement occupé est en moyenne de quatre mois (IC95 %[3,6-4,8])
pour les personnes avec un cancer, et de sept mois (IC95%[7,2-7,6])
pour les personnes dans la population générale. Pour les personnes
ayant perdu leur emploi dans les quinze mois qui ont suivi le diag-
nostic de cancer, le temps d’attente avant de retrouver un emploi était
en moyenne de onze mois (IC95%[9,5-13,3]), soit six mois de plus par
rapport a la population générale o1 le temps d’attente était environ de
cing mois (IC95%[5,1-5,5]).

Parmi les 405 personnes qui n’étaient pas en emploi au moment
du diagnostic en 2010 (chémage ou inactivité autre que retraite),
soixante-huit (16,7 %) ont retrouvé un emploi deux ans apres. Parmi
elles, 54,4% ont accédé a 'emploi dans les quinze mois qui ont suivi
le diagnostic (contre environ 42 % en population générale). Parmi ces
personnes ayant retrouvé un emploi dans les quinze mois, aucune dif-
férence n’a été relevée entre la population avec un cancer (6,8 mois,
IC95%[5,1-8,4]) et la population générale (7,1 mois, IC95 %[6,8-7,3])
quant a la durée de la période de non-emploi.

(22) A des fins de comparaison avec la population générale qui n’est suivie que dix-huit mois,
il a été nécessaire de se restreindre, seulement dans cette partie, aux personnes avec un
cancer ayant perdu I’emploi occupé au moment du diagnostic, au plus quinze mois apres
(91,6%): les 8,4% restants sont des personnes avec un cancer pour lesquelles le délai entre
le diagnostic et la perte d’emploi est supérieur a quinze mois.
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FIGURE 13.1.

13.2.2. Les trajectoires professionnelles:
sortie et accés a I’emploi?®

Les trajectoires d’emploi reconstituées a partir des questions sur les
chronologies d’emploi posées dans I’enquéte VICAN2 décrivent: 1)
la situation au moment du diagnostic; 2) la ou les situations entre
le diagnostic et ’enquéte et 3) la situation au moment de 'enquéte.
Parmi les 2 057 personnes en emploi au moment du diagnostic, 78,2 %
ont eu des trajectoires continues d’emploi, 6,6 % ont changé d’emploi
(E-E), 5,6 % ont évolué vers le chomage a I'issue des deux ans (E-C),
8,4% vers I'inactivité (E-I) et 1,2% a la retraite.

>>> Sortie de ’emploi occupé au diagnostic
Le temps séparant le diagnostic de la perte de 'emploi est de neuf mois
en moyenne IC95% [6-11] (figure 13.1). Pour un enquété sur quatre
amené a changer d’emploi, la période sans emploi n’a pas excédé un
mois. Pour d’autres personnes, I'interruption a été plus longue. Pour
ces dernieres, les situations les plus fréquentes sont 'obtention d’«un
ou plusieurs CDD » et la mise en «arrét-maladie». L’arrét-maladie
semble étre le facteur commun dans les transitions E-E et E-C. Les
personnes concernées par
ce dernier type de transition

Insiur
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TRAJECTOIRES PROFESSIONNELLES DES PERSONNES ATTEINTES
D’UN CANCER, AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS ET EN EMPLOI AU
MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON LEUR SITUATION
PROFESSIONNELLE AU MOMENT DE ENQUETE EN 2012 (MOIS)

Diagnostic_ Intermédiaire Enquéte

5 Emploi =>
£ Inactivité
% Emploi =>
S Chomage L2 S L3
= i

Emploi =>
& Emploi 9 9 i
g continu 28

' Nombre de mois

Lecture: pour les passages de I’emploi vers I'inactivité (Emploi = Inactivité), le
temps écoulé entre le diagnostic et la fin de I’emploi est en moyenne de 11 mois;
ensuite il y a eu une période «indéfinie» d’une durée moyenne de 2 mois; enfin,
la situation d’inactivité commence en moyenne de 17 mois avant le moment de
’enquéte.

sont passées par une période
courte d’arrét-maladie (trois
mois en moyenne IC95%
[1-5]) qui, possiblement,
leur a permis de passer de
maniére moins brutale dans
une situation de recherche
d’emploi de longue durée:
treize mois (IC95% [9-15])
se sont en effet écoulés entre
le début de la période de
chomage et le moment de
Penquéte.

(23) La reconstitution des trajectoires a été faite a partir des dates renseignées par les personnes
interrogées. Celles qui ont changé de situation professionnelle entre le diagnostic et le
moment de 'enquéte ont di renseigner les dates suivantes: 1) fin de la situation connue
au diagnostic et 2) date du début de la situation connue au moment de 'enquéte. Pour
certaines personnes, la date de fin de la situation du diagnostic ne correspondait pas
exactement avec la date de début de la situation au moment de I’'enquéte. Ces personnes
ont alors di justifier cette période creuse, quand la différence entre la fin et le début était
de plus d’un mois. Les descriptions dans cette section sont accompagnées par une analyse
des verbatim dont les plus fréquents et/ou marquants ont été présentés.
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Ce type de transition E-C peut
néanmoins étre le produit de
différents types d’événements.
Parmi les commentaires libres
faits par les enquétés, on note
que certains sont imputables
a Pemployeur («..chimiothé-
rapie, radiothérapie, je devais
reprendre... mon employeur m’a
licencié...»), d’autres au temps
du traitement de la maladie
(«...1y a une période de traite-
ment ol j’ai cessé de travailler

FIGURE 13.2.

TRAJECTOIRES PROFESSIONNELLES DES PERSONNES ATTEINTES
D’UN CANCER, AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS ET AU CHOMAGE
OU INACTIVITE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010

SELON LEUR SITUATION PROFESSIONNELLE AU MOMENT

DE PENQUETE EN 2012 (MOIS)

Diagnostic Intermédiaire Enquéte

Inactivité
continue

28

Chémage
continu 2

Emploi it
Chémage =>
eplo

Nombre de mois

TYPE DE TRANSITION

Lecture: pour les passages du chémage vers I’emploi (chdmage = emploi), le temps
écoulé entre le diagnostic et la fin de la période de chomage est en moyenne de
12 mois; ensuite il y a eu une période «indéfinie» d’une durée moyenne de 5 mois;

jusqu’en mars 2011... mais j’ai enfin, la situation d’emploi commence en moyenne de 11 mois avant le moment de

. ’enquéte.
eu un emploi entre mars 2011 et

juillet 2011...»), ou encore aux

deux («..arrét-maladie, licenciement économique et ensuite un
CDD...»). Cette situation est différente des passages depuis 'em-
ploi vers P'inactivité (E-I), caractérisée par une transition en plusieurs
étapes, commencée le plus souvent par une période d’arrét-maladie,
suivie d’'une mise en invalidité puis d’un licenciement («je suis en inva-
lidité depuis mars 2012, je n’ai pas retravaillé depuis janvier 2010 et
jattends la décision de mon employeur pour un nouveau poste ou
savoir s’il me licencie...»; «...je suis demandeur d’emploi en arrét de
longue maladie entre le licenciement et I'invalidité » ; «...arrét-maladie
depuis novembre 2009 jusqu’a février 2012 et licenciement pour inva-
lidité (deuxieme catégorie inapte) »).

Entrée en emploi
L’acceés a Pemploi concerne 30,6 % du total de chomeurs (n = 156)
et 8,0% du total des inactifs (n = 250) au moment du diagnostic
(figure 13.2). Sortir du chémage ou de I'inactivité vers I'emploi prend
globalement le méme temps (douze mois, IC95% [7-15] pour la
sortie du chomage, seize mois, IC95% [8-20] pour la sortie d’inacti-
vité). Lacces a 'emploi ne s’opeére toutefois pas de la méme manieére.
Les explications les plus nombreuses pour le temps écoulé entre la
fin du chomage et le début de I’emploi tiennent a la fin de droits
d’assurance-chémage, ce qui témoignerait d’'un passage contraint
vers I'emploi («...J’étais en maladie, je ne pouvais pas trouver d’em-
ployeur», «...je gérais mes traitements et ma fatigue, j’ai été radiée de
Poéle emploi en mars 2010, je n’ai pas eu droit aux indemnités de la
sécu ni a une aide a domicile, je me suis réinscrite a Pole emploi en
septembre et j’ai commencé un boulot en septembre 2011 »). Le temps
entre la fin du chomage et le début de 'emploi a pu aussi étre consa-
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cré a une formation avant réinsertion («...jétais en formation... bac

pro...», «..j’étais en arrét-maladie, puis formation professionnelle »).

L’entrepreneuriat est la voie choisie par certains («...j’étais en for-

mation pour la création de mon entreprise »), avec un succes inégal

(«j’essayais de créer ma propre entreprise, mais ce projet s’est effon-

dré faute d’assureur et j’ai repris une recherche d’emploi salarié... »).

L’acces a emploi en provenance de I'inactivité semble par ailleurs

se faire de maniére plus rapide, sans différence significative de durée

entre la fin d’inactivité et le début d’emploi.

13.2.3. Trajectoires continues en dehors de I’emploi:
chémage-chémage (C-C), ch6mage-inactivité
(C-1), inactivité-inactivité (I-1), et inactivité-

chémage (1-C)

Les personnes ayant des trajectoires continues de chdmage et d’inac-
P y J g

tivité et celles ayant réalisé des transitions entre ces états, ont été

interrogées a propos d’une éventuelle situation d’emploi entre le dia-

gnostic et le moment de enquéte®. Parmi les personnes au chémage

au moment du diagnostic et au moment de 'enquéte (C-C), 23,0%

ont connu au moins une période d’emploi, significativement plus que

les 14,6 % de personnes ayant connu le chémage au moment du diag-

nostic et 'inactivité deux ans apres (C-I). La proportion de personnes

en inactivité au diagnostic et au moment de 'enquéte (I-I) ayant eu

au moins une période d’emploi entre les deux est trés faible (4,5 %),

contre 36,4% pour les personnes en inactivité en 2010 et au chdmage

en 2012 (I-C). La période d’observation de ces transitions étant de

deux ans seulement, on peut supposer que la ou les périodes d’emploi

connues par ces personnes ont été tres courtes.

Les trajectoires d’emploi interrompues suite au diagnostic de cancer

révelent globalement des profils ot les facteurs en lien au marché du

travail et/ou a la maladie pesent différemment. Les trajectoires inter-

mittentes d’emploi manifestent une volonté de la part des répondants

de rester intégrés sur le marché du travail. Par ailleurs, les sorties de

I’emploi vers le chomage apparaissent plutdt contraintes. Enfin, les

transitions vers I'inactivité semblent motivées par la maladie avec

une forte incertitude quant au retour a I’emploi suite a la mise en

invalidité. En ce qui concerne I'accés a 'emploi, la reconstitution des

trajectoires ne montre pas de différences quant au temps écoulé dans

chaque situation. Il semblerait, en revanche, que les processus d’acces

(24) Les transitions depuis la retraite vers d’autres situations ne sont pas décrites car trés
marginales. Les sorties vers la retraite ne sont pas détaillées non plus, car elles ne sont pas

suivies d’autres transitions.
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a l'emploi s’expliquent différemment selon que les personnes étaient

au chdmage ou en inactivité au moment du diagnostic. Les questions

renseignant sur les éventuelles périodes d’emploi chez les personnes

en non-emploi au diagnostic et au moment de Penquéte aident a

identifier une proportion non négligeable de personnes disposées a

travailler. La question en suspens est d’identifier les caractéristiques

sociodémographiques, socioéconomiques et/ou cliniques expliquant

des transitions plus ou moins rapides dans les différents états du mar-

ché du travail.

13.2.4. Durée de I’emploi occupé au moment
du diagnostic et maintien dans I’emploi

>>> Role des caractéristiques
sociodémographiques
et socioéconomiques

11 existe des différences de genre
significatives quant a la durée
d’emploi précédant la transition
vers le chdmage (E-C) (en haut
de la figure 13.3). Les femmes
quittent 'emploi plus rapide-
ment que les hommes apres le
diagnostic de cancer (dix mois
versus dix-sept mois). A contra-
rio, les femmes restent plus
longtemps en emploi avant de
prendre leur retraite, soit dix-
neuf mois contre dix mois pour
les hommes. Par ailleurs, les per-
sonnes de 50 ans et plus restent
plus longtemps en emploi aprés
le diagnostic (douze mois contre
neuf mois pour les personnes de
49 ans et moins), ce qui n’accré-
dite pas la these selon laquelle la
sortie de 'emploi par I'inactivité
serait utilisée par les actifs les
plus agés.

Le passage de l’emploi au
non-emploi (chémage ou inac-
tivité) se réalise de maniere
asymétrique selon que les per-

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer

FIGURE 13.3. )

DUREE DE UEMPLOI OCCUPE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC

DES PERSONNES ATTEINTES D’'UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET
57 ANS AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON LE GENRE
(HAUT) ET LA CATEGORIE SOCIOPROFESSIONNELLE (BAS) (MOIS)

Femmes

Hommes

E-R

E-l

E-C

TRANSITIONS

E-E

Emploi
continu

Nombre de mois

Exécution

Encadrement

E-R

E-l

E-C

TRANSITIONS

Emploi
continu

Nombre de mois

Lecture: la durée moyenne de ’emploi occupé au diagnostic avant de passer au
chémage (transition E-C) est de 17 mois chez les hommes et de 10 mois chez les
femmes.
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sonnes appartiennent aux métiers d’exécution ou d’encadrement (en
bas de la figure 13.3). Dans les transitions du type E-C, les personnes
exercant un métier d’encadrement restent en moyenne en emploi dix-
sept mois apres le diagnostic du cancer (contre neuf mois chez les
personnes avec un emploi d’exécution). A I'inverse, le passage de em-
ploi vers 'inactivité (E-I) est plus rapide pour les personnes exercant
un métier d’encadrement (huit mois en emploi en moyenne avant de
devenir inactifs, contre douze mois pour les métiers d’exécution).

>>> Role des caractéristiques liées a I’emploi et au marché

du travail
La distinction entre les
FIGURE 13.4. i contrats a4 durée indéter-
DUREE DE UEMPLOI OCCUPE AU DIAGNOSTIC DES PERSONNES . D |
ATTEINTES D’UN CANCER, AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS AU minée (CDI) et les autres

MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON LE TYPE DE CONTRAT
(HAUT) ET LA TAILLE DE LENTREPRISE (BAS) (MOIS) types de contrats (CDD’
intérim, emploi saisonnier,

R T apprentissage) met en relief
la précarité induite par les

Bl m contrats a durée déterminée

(en haut de la figure 13.4).

Ec F La différence la plus impor-

tante concerne les personnes

e H DI - CDDetautres ayant changé d’emploi (E-E).

Sans surprise, les personnes

TRANSITIONS

i 28 . .
el 28 titulaires d’un CDI sont res-

w NP tées en emploi en moyenne
treize mois apres le diagnos-
tic contre quatre mois pour
ER celles avec un autre type de
contrat. La perte d’emploi
ne concerne toutefois pas
& que les contrats précaires.
Des proportions non négli-

EC geables de personnes en CDI

TRANSITIONS

ont quitté 'emploi occupé au
diagnostic (60,1% parmi le
total de transitions E-E, E-C
et E-I) et ont évolué ensuite

E-E

Emploi

vers un autre emploi, le cho-
continu

mage ou l'inactivité. Ces

Nombre de mois

pertes d’emploi ont eu lieu
. _ environ douze mois apres
Lecture: la durée moyenne de I’emploi occupé au diagnostic avant de passer au

choémage (transition E-C) est environ 8 mois chez les personnes avec un CDD et le diagnostic. Les passages
autres, et prés de 15 mois pour les personnes avec un CDI.

vers la retraite sont plus
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lents pour les personnes en CDI, avec une durée moyenne d’emploi
de dix-huit mois apres le diagnostic. Bien évidemment, ces considé-
rations sont largement contingentes aux caractéristiques du cancer
diagnostiqué (localisation, gravité) et a son traitement. Des variables
documentant ces caractéristiques sont mobilisées dans la sous-section
suivante pour préciser si la maladie et son traitement renforcent ou
non la précarité générée par la nature du contrat de travail.

Les différences en termes de taille des entreprises employant les
enquétés au moment du diagnostic montrent des résultats contrastés
selon le type de transition (en bas de la figure 13.4). Tout d’abord,
aucune différence n’est trouvée pour les transitions impliquant un
changement d’emploi (E-E), avec des durées d’emploi de neuf et onze
mois en moyenne apres le diagnostic. Les transitions vers le chdmage
(E-C) montrent que les personnes les plus défavorisées sont celles
employées par les PME et micro-entreprises qui quittent I’emploi
occupé au diagnostic plus rapidement que les personnes employées
dans les grandes entreprises (apres environ onze mois contre dix-sept
mois en moyenne). En revanche,

pour la transition vers 'inactivité  5ure 13.5.

- 6 isé TRAJECTOIRES PROFESSIONNELLES DES PERSONNES
(E-D), les plus défavorisés SONL  ATTEINTES D'UN CANCER, AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS
les personnes dans les micro-  ETEN EMPLOI AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010

. . . SELON LA LOCALISATION DE LA MALADIE (MOIS)
entreprlses qui, comparatlve—

N . Diagnosti Intermédiaire  Enqué
ment A celles travaillant dans les ® nauste

PME ou les grandes entreprises,

quittent leur emploi seulement Corps de

cinq mois apres le diagnostic.
. Vessie
Des passages plus rapides vers le
. . Thyroide
chomage des employés dans les
. . Cal.
PME et micro-entreprises pour- rectum

raient s'expliquer, d'une part, - yquon
par une capacité moins impor-

tante de ce type d’entreprises

a adapter les postes de travail Prostate
des personnes malades, les o o —

. . I'utérus

conduisant a une perte de leur

ancien emploi et a se mettre a la

recherche d’'un nouveau. D’autre s |
part, les passages plus rapides v I —
vers 'inactivité pourraient reflé-

T T T T 1

ter certaines des contraintes

auxquelles font face les travail- 0 10 20 30 40

. . < Nombre de mois
leurs installés a leur compte

. . Lecture: chez les personnes avec un cancer du corps de I'utérus en emploi au
(les micro-entreprises en sont moment du diagnostic en 2010, le temps écoulé entre le diagnostic et la fin de
5 , . I’emploi est en moyenne de 22 mois.
I’exemple emblématique).
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FIGURE 13.6.

DUREE DE PEMPLOI OCCUPE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC

>>> Role de la localisation de la maladie

Les pertes d’emploi sont plus rapides (en moyenne, neuf mois apres
le diagnostic) pour les localisations associées a de mauvais pronostics
(poumon et VADS) et les durées d’emploi plus longues pour les loca-
lisations dont le pronostic associé est plus favorable (corps de I'utérus,
vessie, avec respectivement vingt-deux mois et quatorze mois apres le
diagnostic). Les autres localisations correspondent a des durées d’em-
ploi intermédiaires, entre neuf mois et treize mois, qui sont corrélées
avec le pronostic associé a chaque localisation (figure 13.5).

>>> Séquelles

L’existence de séquelles suite au traitement du cancer a des effets
différents sur la durée de 'emploi selon le type de transition. Chez
les personnes qui ont changé d’emploi, 'effet négatif des séquelles
apparait nettement (figure 13.6), car les personnes qui ont déclaré ne
pas avoir de séquelles sont celles qui sont restées le plus longtemps
dans Pemploi qu’elles occupaient au moment du diagnostic: onze
mois contre neuf mois, parmi les enquétés ayant déclaré des séquelles
modérées ou tres modérées et seulement six mois pour les personnes
avec des séquelles importantes ou trés importantes. Pour ce qui est
des transitions E-C, les personnes avec des séquelles importantes sem-
blent étre les plus pénalisées, avec des durées d’emploi d’environ sept
mois. En revanche, celles qui ont déclaré des séquelles modérées sont
restées plus longtemps en emploi apreés le diagnostic (quinze mois)
que celles n’ayant déclaré
aucune séquelle (dix mois).

DES PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER, AGEES ENTRE 18 ET Ce résultat peut suggérer que
57 ANS AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON LES

SEQUELLES (MOIS)

E-R

E-l

E-C

TRANSITIONS

E-E

Emploi
continu

les personnes n’ayant pas de
séquelles ont dit composer
avec d’autres facteurs qui
les ont empéchées de rester
plus longtemps en emploi.
Pour les personnes dont la
transition est de type E-I, les
plus pénalisées sont celles
ayant percu des séquelles
lmportantes Modérées  Aucune trés importantes (durée de
I’emploi au moment du dia-
gnostic de neuf mois).

Nombre de mois

Lecture: la durée moyenne de I’emploi occupé au diagnostic avant de passer au
choémage (transition E-C) est de 7 mois pour les personnes percevant des séquelles
importantes, de 15 mois pour ceux avec des séquelles modérées, et de 10 mois pour
les personnes sans séquelles.
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>>> Aménagements du poste FIGURE 13.7. .
. R DUREE DE LEMPLOI OCCUPE AU DIAGNOSTIC DES PERSONNES
de travail et pénalisation  ATTEINTES D’UN CANCER, AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS AU
. MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON LA PRESENCE
ressentie D’AMENAGEMENTS DU POSTE DE TRAVAIL (MOIS)

Les aménagements du poste
de travail ne semblent pas étre ER
un facteur explicatif de la perte

de emploi occupé au diagnos- Bl

(%]
tic, pour les personnes qui ont 6
: E L
changé d’emploi comme pour ¢ EC
celles ayant quitté I'emploi par la é
voie de I'inactivité (figure 13.7). EE Au moins 1
A ! Non
En revanche, le fait de n’avoir
7 Emploi
obtenu aucun aménagement du continu
poste de travail semble expli- Nombre de mois

quer un passage Plus mplde vers Lecture: la durée moyenne de I’emploi occupé au diagnostic avant de passer au
A . chémage (transition E-C) est de 10 mois pour les personnes n’ayant eu aucun
le Chomage . Ces personnes ont aménagement du poste de travail, et de 15 mois pour les personnes ayant regu au

quitté Pemploi qu’elles occu- moins un aménagement.

paient en moyenne dix mois

apres le diagnostic de cancer, contre quinze mois pour les personnes
ayant bénéficié d’au moins un aménagement de leur poste de travail.
Cependant, il est important de remarquer que les souhaits d’aména-
gements exprimés par les enquétés qui déclarent ne pas en avoir eu
expliquent le changement rapide d’emploi entre le diagnostic et le
moment de Penquéte: les personnes souhaitant au moins un amé-
nagement se sont séparées de 'emploi en moyenne six mois apres le
diagnostic, soit cinq mois avant celles qui ne souhaitaient pas d’amé-
nagement du poste de travail. Aucune différence n’a été trouvée en
termes de durée de I’emploi au diagnostic selon que les personnes
aient per¢u des discriminations ou pas.

13.2.5. Des effets de nature différente sur
la probabilité de quitter ’emploi occupé
au diagnostic: I’approche par les analyses
de survie

Le contrat a durée indéterminée (CDI) semble bien protéger du risque
de perte d’emploi, y compris celui provoqué par la survenue d’un évé-
nement de santé particulierement défavorable comme un cancer. Les
durées d’emploi des actifs titulaires d’'un CDI sont plus importan-
tes que celles des personnes en CDD ou autres contrats. Lenquéte
VICAN?2 révéle néanmoins que, méme pour les personnes en CDI,
il peut exister des épisodes de chomage ou d’inactivité au cours des
deux ans qui suivent le diagnostic de cancer. Ce constat suggere que
d’autres facteurs sont possiblement a l'origine de ces transitions.
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Dans cette section, les durées de ’'emploi au moment du diagnostic
> g

avant une transition sont analysées a I'aide d’estimation des courbes

de risque cumulé (méthode de Kaplan-Meier). Ce type d’estimation

permet non seulement de se faire une idée de ’évolution des pro-

babilités de quitter 'emploi, mais aussi d’en démeéler des effets par

des estimations stratifiées. De plus, cette méthode permet de tenir

compte des durées censurées (c’est-a-dire de la perte d’information

occasionnée par la situation des personnes qui conservent le méme

emploi entre le diagnostic et le moment de 'enquéte et pour lesquels

rien ne peut étre inféré).

11 existe un effet significatif des aménagements du poste de travail sur

la probabilité de perdre 'emploi occupé au diagnostic selon le type de

contrat (figure 13.8). L'impact de la mise en ceuvre d’aménagements

est plus important chez les personnes en CDD ou sous d’autres types

de contrats au moment du diagnostic. Néanmoins, les différences de

probabilités de sortie d’emploi sont également significatives pour les

personnes en CDI selon qu’elles ont eu, ou non, au moins un aména-

gement de leur poste de travail. Les deux premiers graphiques de la

figure 13.8 montrent un résultat en apparence surprenant pour les

transitions du type E-E: les personnes dont le poste de travail a été

aménagé suite au diagnostic de cancer changent plus rapidement et

fréquemment d’emploi pour se réinsérer dans un deuxieme emploi.

Ce résultat est valable pour les deux groupes définis selon le type de

contrat (CDD et autres; et CDI). Les caractéristiques principales de

ces groupes sont:

parmi les personnes en CDD et autres contrats a durée limitée ayant

eu au moins un aménagement: 94,3 % étaient des femmes, 35,8 %

avaient entre 48 et 52 ans, 51,9 % avaient un cancer du sein, 21,0%

un cancer de la thyroide, 88,2 % étaient employées dans le secteur

tertiaire, 66 % dans une micro-entreprise, 65 % réalisaient un métier

d’exécution, 37,3% ont déclaré avoir des séquelles modérées/tres

modérées, 37,9% des séquelles importantes/trés importantes et,

pour 69,5%, Paménagement consistait en un changement de lieu

de travail au sein de la méme entreprise (mutation);

parmi les personnes en CDD et autres contrats qu1 n’ont eu aucun

aménagement: 67,2 % étaient des femmes, 20,5 % avaient entre 43 et

47 ans, 51,0% avaient un cancer du sein, 10,9 % un cancer de la thy-

roide, 85,3 % étaient employées dans le secteur tertiaire, 54,1 % dans

une micro-entreprise, 57,9 % réalisaient un métier d’encadrement,

31,3% ont déclaré avoir des séquelles modérées/trés modérées, et

38,9 % des séquelles importantes/trés importantes;

parmi les personnes en CDI ayant eu au moins un aménagement:
85,1% étaient de femmes, 35,8 % avaient entre 48 et 52 ans, 45,9%

Insiur

308 Q Negiowat La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De 'annonce a 'aprés-cancer

DUCANCER




o - . E
Impact du cancer sur les trajectoires professionnelles: une approche par I’analyse des durées kwé
d

avaient un cancer du sein, 87,7 % étaient employées dans le secteur
tertiaire, 48,2 % dans une PME, 62,6 % réalisaient un métier d’enca-
drement, 49,4% ont déclaré ne pas avoir des séquelles, 40,8 % des
séquelles modérées/trés modérées, et pour 67,4% 'aménagement
consistait en une mutation;

parmi les personnes en CDI qui n’ont eu aucun aménagement:
71,0% étaient des femmes, 22,9 % avaient entre 53 et 57 ans, 53,2%
un cancer du sein, 65,4 % étaient employées dans le secteur tertiaire,
50,1% dans une PME, 60,3 % réalisaient un métier d’exécution,
59,8% ont déclaré ne pas avoir des séquelles et 33,4% ont déclaré
avoir des séquelles modérées/tres modérées.

Quel que soit le contrat de travail (CDI ou autre contrat), prés de
70% des personnes qui ont changé d’emploi entre le diagnostic et le
moment de I'enquéte (E-E) ont changé de lieu de travail au sein de
leur entreprise (points 1 et 3 ci-dessus). La considération des transi-
tions E-E sous un tel angle permet de relativiser le paradoxe apparent
souligné plus haut d’une moindre protection des individus auxquels
des aménagements ont été proposés: si certains actifs en emploi ne se
sont vu proposer aucun aménagement, il n’est pas interdit de penser
que C’est parce qu’il n’y a eu aucune altération notable, ou seulement
marginale, de leur employabilité. Cet argument demande toute-
fois a étre confronté avec le propre sentiment des actifs en emploi
concernés. Toujours dans cette perspective, 'aménagement de poste
sanctionne au contraire la prise en compte d’une altération de la pro-
ductivité des individus concernés nécessitant compensation. Cela
parait corroboré par les faibles proportions d’insatisfaction face aux
aménagements proposés (6,1% des personnes avec un CDI, 15,8%
pour les personnes avec d’autres types de contrats). Pour les personnes
avec un contrat de travail a durée limitée, ce sont les caractéristiques
de ’emploi occupé au diagnostic qui paraissent expliquer la sortie
plus fréquente de 'emploi, alors méme que le poste de travail a été
aménagé: il s’agit principalement de personnes dans le secteur pri-
maire, travaillant dans une grande entreprise et exer¢ant un métier
d’exécution. Celles n’ayant bénéficié d’aucun aménagement de leur
poste de travail étaient pour la plupart dans le secteur tertiaire, dans
une micro-entreprise et exercaient un métier d’encadrement.

Pour les emplois en CD], les personnes ayant un métier d’encadre-
ment sortent plus rapidement de 'emploi occupé au moment du
diagnostic malgré les aménagements apportés a leur poste de tra-
vail. Dans ce groupe d’enquétés, ot les femmes sont surreprésentées,
plusieurs explications peuvent étre avancées, dont la recherche d’'un
nouvel équilibre entre vie professionnelle et personnelle [4] ou encore
la perception que ces aménagements manifestent une forme de dis-
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crimination de la part de 'employeur. Concernant les autres types

d’emplois et de contrats de travail, la perte de 'emploi est moins fré-

quente chez les personnes ayant recu au moins un aménagement du

poste de travail.

13.2.6. Facteurs associés a la perte d’emploi

selon le type de sortie d’emploi

Le tableau 13.1 montre 'estimation des modeles de survie de Cox

pour toutes les transitions au départ de 'emploi occupé au moment

du diagnostic et sans tenir compte de la situation au moment de I'en-

quéte (premiere colonne) ainsi que les régressions pour chaque type

de transition®). Ces estimations montrent que les différents facteurs

considérés ne sont pas associés de la méme maniére a la probabilité de

quitter 'emploi occupé au moment du diagnostic selon la situation

au moment de ’enquéte (ce qui est validé statistiquement par le test

LR, voir note du tableau 13.1).

Changement d’emploi entre le diagnostic et ’enquéte

(Emploi — Emploi)

1l existe une inégalité des chances de maintien en emploi entre généra-

tions: les personnes les plus 4gées sont a risque réduit d’avoir changé

d’emploi entre le diagnostic de cancer et le moment de 'enquéte et

ce sont les plus jeunes qui quittent plus rapidement 'emploi. Néan-

moins, 'dge s’avere le seul facteur sociodémographique associé a la

probabilité de changement d’emploi. Cela suggére non seulement que

ces personnes ont en général des caractéristiques favorables au main-

tien dans I'emploi, mais aussi que d’autres facteurs sont a rechercher

pour expliquer les changements d’emploi, dont par exemple les carac-

téristiques de 'emploi occupé au moment du diagnostic, les séquelles

suite aux traitements et les aménagements du poste de travail.

La considération simultanée de ces différents facteurs permet de

mieux comprendre leffet contre-intuitif des aménagements de pos-

tes de travail sur I'instabilité dans I'emploi. Pour ce type de transition

(E-E), ’estimation d’'un modele alternatif en retirant la variable

«aménagement» fait apparaitre une différence significative entre les

personnes qui per¢oivent ou non des discriminations dans le lieu de

travail: celles qui en ont percu ont 61 % de chances de plus de changer

d’emploi que celles qui n’en ont pas per¢u®®. Ce résultat suggere, au

(25) La retraite a été considérée comme un état absorbant et donc censuré.

(26) Quand le méme modele est estimé en retirant la variable «discrimination», I'effet des
aménagements n’est pas modifié, indiquant ainsi que les personnes ayant eu au moins un
aménagement ont plus de chances de changer d’emploi que celles qui n’en ont pas eu [17].
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FIGURE 13.8.

ESTIMATION KAPLAN-MEIER DU RISQUE CUMU'LE DE QUITTER EMPLOI OCCUPE AU DIAGNOSTIC
DES PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS AU MOMENT DU DIAGNOSTIC
EN 2010 SELON LE TYPE DE CONTRAT (EN BLEU) ET LA PRESENCE D’AMENAGEMENTS PAR TYPE DE
TRANSITION AU DEPART DE EMPLOI (EN ROUGE) (MOIS)
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Des tests du «Log-rank» ont été réalisés pour s’assurer de la significativité des résultats.

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer Qiﬂiﬁ&il 311

ovCANCER




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

Tableau 13.1. Facteurs associés a la perte d’emploi des personnes atteintes d’un cancer agées entre
18 et 57 ans au moment du diagnostic en 2010 par type de transition (Régression de Cox)

Type de transition

Emploi Emploi i Emploi
- — —_ -

Toute situation Emploi 0 Inactivité

Variables

® homme 0,99 1,01 0,54% 1,15
m femme (réf,) -1- -1- -1- -1-

M en couple 0,75% 0,75 0,74 0,61*
W seul(e) (réf.) -1- -1- - -

W < baccalauréat (réf.) -1- -1- -1- -1-
B > baccalauréat 0,73* 1,06 0,51* 0,54*
W métier d’exécution 1,18 0,89 2,02* 1,33
B métier d’encadrement (réf.) -1- -1- -1- -1-
m CDD, saisonnier,

interim, apprentissage, -1- -1- -1- -1-

indépendants (réf.)
m CDI 0,38%** 0,39%** 0,23*** 0,35%**
W < 10 salariés (réf.) -1- -1- -1- -1-
M entre 10 et 499 salariés 1,35% 1,18 2,52%** 1,21
M > 500 salariés 0,85 0,69 1,19 0,63
B primaire et secondaire (réf.) -1- -1- -1- -1-
M tertiaire 0,89 1,21 0,77 0,77
M non (réf.) -1- -1- -1- -1-
M oui 0,61%** 1,54* 0,35%** 0,22%**
M non (réf.) -1- -1- -1- -1-
M oui 1,80%** 1,48 2,87%** 1,96*
m>80% 1,07 2,45 1,17 0,72
m entre 50% et 80% 1,05 1,52 1,18 1,4
M entre 20% et 50% 1,38 1,92 1,25 1,7
< 20% (réf.) -1- -1- -1- -1-
M inconnue 1,10 2,87 1,2 0,64

W chimiothérapie 0,77% 0,62* 0,9 0,73

M autres traitements (inclus pas de

traitement, réf.) - - - -

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

**® %% ¥ respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05 (test du x> de Wald pour les odds ratios de la régression logistique).
Test LR = -2LL(modéIe1) [(-2LL(E-E))+(- 2LL(E C))+ (- 2LL(E 1))]=408;; rejet de HO: modeles par type de transition non
significativement différents du modele ol tous les types de sortie sont confondus.

Linterprétation des «hazard ratios » (HR) se fait de maniére similaire aux «odds ratios » estimés dans un «logit». Néanmoins, il est
possible d’ajouter une notion de temporalité du fait que la variable dépendante dans ces estimations est la durée passée dans b emploi
avant un changement de situation.
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Tableau 13.1. Facteurs associés a la perte d’emploi des personnes atteintes d’un cancer agées entre
18 et 57 ans au moment du diagnostic en 2010 par type de transition (Régression de Cox)

Type de transition

Emploi Emploi i Emploi
- - - -

Toute situation Emploi 0 Inactivité

Variables

M non, aucune séquelle (réf.) -1- -1- -1- -

B oui, mais r}nc])derees 121 0.69%
/trés modérées ’

M oui, importantes
/trés importantes

Opiacés
M non (réf.) -1- -1- -1- -1-
® oui 1,17 1,19 0,89 1,98%
Psychotropes
M non (réf.) -1- -1- -1- -1-
¥ oui 1,26 0,56 2,30% 0,68
Anxiolytiques
M non (réf.) -1- -1- -1- -1-
¥ oui 0,95 0,92 0,98 0,91
Hypnotiques
B non (réf.) -1- -1- -1- -1-
M oui 1,21 1,13 1,44 1,38
W -2Log Likelihood (-2LL) 4350 1646 1212 1084

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

**% %% % respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05 (test du x> de Wald pour les odds ratios de la régression logistique).
Test LR = -2LL(mode|e1) [(-2LL(E-E))+(- 2LL(E C))+ (- 2LL(E 1))]=408; rejet de HO: modeles par type de transition non
significativement différents du modele ou tous les types de sortie sont ‘confondus.

Linterprétation des «hazard ratios» (HR) se fait de maniére similaire aux « odds ratios» estimés dans un «logit». Néanmoins, il est
possible d’ajouter une notion de temporalité du fait que la variable dépendante dans ces estimations est la durée passée dans I'emploi
avant un changement de situation.

moins pour une partie des personnes qui ont changé d’emploi, que
le ou les aménagements ont été ressentis comme une discrimination,
une dégradation de la fonction dans I'entreprise, voire une sanction.

>>> Sortie de ’emploi par la voie du ché6mage
(Emploi = Chémage)

Le tableau 13.1 établit aussi que les femmes quittent plus rapidement
I'emploi que les hommes pour évoluer vers le chdmage suite au diagnos-
tic de cancer. A la différence des transitions entre emplois différents, les
caractéristiques socioéconomiques sont déterminantes des transitions
vers le chomage. Le risque de sortie de "'emploi occupé au diagnostic
des personnes avec un niveau d’études supérieur ou égal au baccalau-
réat est ainsi moitié moins important (49 %) que celui des personnes
avec un niveau d’études inférieur. Les disparités socioprofessionnelles
sont trés importantes dans ce type de transitions ot les personnes dans
les métiers d’exécution ont un risque deux fois plus élevé de quitter leur
emploi et d’étre au chomage deux ans apres le diagnostic.
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Les CDI et le fait de travailler dans des micro-entreprises ou des

randes entreprises sont protecteurs de ’emploi. En effet, le risque
g P P p > q

de devenir chomeur apres le diagnostic de cancer est le plus impor-

tant parmi les personnes employées dans les PME: le risque de perte

d’emploi est 2,5 fois plus important que dans les micros et grandes

entreprises. Contrairement a ce qui a été observé pour les change-

ments d’emploi, les aménagements du poste de travail apparaissent

comme un facteur important pour le maintien dans I'emploi: la pro-

babilité de devenir chomeur est réduite de 65% parmi les personnes

ayant eu au moins un aménagement de leur poste de travail. La per-

ception de discrimination est également un déterminant important

des passages vers le chomage: les enquétés qui se sont sentis discrimi-

nés par leur employeur, leurs collegues ou les deux, ont trois fois plus

de risque d’étre au chdémage deux ans apreés le diagnostic que ceux qui

n’ont pas eu ce sentiment. Avoir des séquelles, méme modérées, suite

aux traitements et consommer des psychotropes sont aussi des fac-

teurs fragilisant la situation professionnelle: la probabilité de sortie

vers le chdmage est respectivement 2,1 et 2,3 plus importante.

Sortie de ’emploi par la voie de I’inactivité
(Emploi — Inactivité)

La derniére colonne du tableau 13.1 montre les facteurs associés a la

perte d’emploi suivie d’une transition vers I'inactivité. Les personnes

vivant en couple (mariées, pacsées ou en concubinage) sont moins

exposées au passage vers 'inactivité: le risque diminue de b pPa.
ge vers I'inactivité: le risque d de 39% par

rapport aux personnes célibataires (ou divorcées, séparées ou veuves).

L’effet du niveau d’études est similaire a celui estimé pour les tran-

sitions vers le chomage: la probabilité de transition vers I'inactivité

des personnes avec un bac ou plus est 46 % moins élevée que celle

des personnes avec un niveau d’études inférieur au bac. L'impact des

modifications du poste de travail est plus important dans ce type de

transition E-I: la probabilité de quitter 'emploi par la voie de I'inac-

tivité est réduite de 78 % pour les personnes ayant eu au moins un

aménagement de leur poste de travail. Les personnes percevant des

discriminations sur leur lieu de travail semblent quitter 'emploi

occupé au diagnostic plus rapidement que celles n’ayant pas percu

des discriminations (HR: 1,96). De méme, les personnes déclarant des

séquelles ont une probabilité de quitter 'emploi qui est 2,7 fois plus

importante que celle des personnes avec des séquelles modérées ou

sans séquelles.
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13.2.7. Acces a I’emploi: durée du chomage
et de P’inactivité au moment du diagnostic

La figure 13.9 montre des différences en termes d’acces a 'emploi des
personnes au chomage et en inactivité au moment du diagnostic. L’ac-
cés al’emploi est en effet plus probable depuis le chdmage, ce qui peut
s’expliquer par une recherche d’emploi entreprise avant le diagnostic
de cancer. Ainsi, douze mois apres le diagnostic de cancer, prés de 15%
des chémeurs au moment du diagnostic ont trouvé un emploi contre
3% parmi les inactifs.

L’effet de 'age sur la probabilité ~ FIGURE 13.9.

. o ESTIMATION KAPLAN-MEIER DU RISQUE CUMULE D’ACCES
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]

(10%) pour les plus jeunes et
de 10% (O %) pour les plus agés. . —
Néanmoins, le processus d’accés
a Pemploi des jeunes n’est pas
tres différent quand on compare
les chéomeurs aux inactifs, méme si la probabilité d’acces a I'emploi
reste plus faible du coté des inactifs. De fait, la différence la plus
importante est observée parmi les personnes dgées de 50 ans et plus:
alors que les chomeurs dans cette classe d’age accedent a 'emploi avec
une probabilité similaire a celle des plus jeunes jusqu’a quinze mois
apres le diagnostic, les inactifs de plus de 50 ans montrent un risque
— de sortie de I'inactivité — tres proche de zéro, ce qui désigne I'inacti-
vité comme un état absorbant pour ces personnes.

La figure 13.10 montre aussi ['effet, attendu car également observable
en population générale, du niveau d’études. Du c6té des chomeurs,
la probabilité de trouver un emploi est pratiquement la méme, quel
que soit le niveau d’études, jusqu’au seiziéme mois de chomage. C’est
apres que Pécart se creuse de maniére trés importante: vingt mois
apres le diagnostic de cancer, 35% des chomeurs au moins diplomés
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du baccalauréat ont trouvé un emploi, contre seulement 18% pour
les personnes avec un niveau d’études inférieur au bac. La probabilité
pour les personnes inactives avec un niveau au moins égal au bac de
trouver un emploi est par ailleurs similaire a celle des chomeurs avec
un niveau d’études inférieur au bac. Le taux de sortie de 'inactivité
vers le chdmage pour les moins diplomés ne dépasse pas 3% jusqu’au
vingtiéme mois apres le diagnostic et reste stable par la suite, autour de
5%. Enfin, les personnes en CDI dans le dernier emploi occupé avant le
diagnostic trouvent un emploi plus rapidement que celles sous CDD
ou d’autres contrats a durée limitée: parmi ces derniéres, seulement
5% avaient trouvé un emploi dix mois apres le diagnostic, contre envi-
ron 25 % des chomeurs ayant travaillé en CDI avant le diagnostic.

Les séquelles ont également un effet significatif sur la probabilité
de sortie du chomage et de I'inactivité (figure 13.11): les personnes
sans séquelles déclarées ou avec des séquelles modérées ont trouvé
un emploi plus rapidement que celles ayant déclaré des séquelles
importantes ou trés importantes. Cet effet est plus marqué chez les
chomeurs (la probabilité de sortie du chémage est similaire a celle
des inactifs pour les individus avec des séquelles importantes ou tres
importantes): 20% des chomeurs sans séquelles ou avec des séquelles
modérées trouvent un emploi dix mois apres le diagnostic contre 7%
des chomeurs avec des séquelles importantes. Les différences produi-
tes par les séquelles du coté des inactifs concernent principalement les
personnes avec de longues périodes d’inactivité: jusqu’au vingtiéme
mois apres le diagnostic, le taux de sortie de I'inactivité évolue de
maniére similaire pour les deux groupes.

FIGURE 13.11.
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Aucune différence dans I'accés a 'emploi n’a été trouvée en termes de

genre, statut marital, catégorie socioprofessionnelle, taille de I’entre-

prise, secteur d’activité ou encore en lien avec la consommation de

médicaments utilisées pour traiter des problémes psychologiques.

L’acces a emploi des inactifs ayant des caractéristiques favorables

pour le marché du travail (4ge compris entre 18 et 49 ans, niveau bac

ou plus, avoir été titulaire d’'un CDI auparavant) ressemble a celui

des chomeurs avec les mémes caractéristiques. La différence entre les

deux transitions C-E et I-E est principalement attribuable a I'effet des

séquelles, ce qui en fait un déterminant important pour I'accés a 'em-

ploi pour des personnes au chdmage au moment du diagnostic.

Le module «vie professionnelle» de 'enquéte VICAN2 fournit des

informations détaillées sur la situation professionnelle des enquétés

au moment du diagnostic de cancer en 2010 et deux ans aprés. L’as-

pect novateur de ce module, par rapport a la premiére enquéte sur les

conditions de vie deux ans apres le diagnostic de cancer, réside dans

Pintroduction de questions permettant la reconstitution des trajectoi-

res professionnelles des personnes interrogées. Ainsi, il a été possible

d’associer les différents types de trajectoires dans le marché du travail

aux caractéristiques sociodémographiques, socioéconomiques, liées a

I’emploi et au traitement du cancer. Les informations recueillies sur

la vie professionnelle dans 'enquéte VICAN?2 la positionnent dans le

cceur des débats de la littérature internationale sur ce sujet [18]. En

méme temps, les résultats de ce chapitre constituent une premiere

base de discussion pour la recherche en économie du travail s’intéres-

sant a I'impact des chocs de santé.

Dans le chapitre précédent, il a été montré que I'impact négatif du

iagnostic de cancer sur le maintien dans ’emploi se manifestait par
diagnostic d; 1 tien dans 'empl festait

des taux plus faibles par rapport a la population générale. Dans ce

chapitre, il est également montré que les personnes avec un cancer

quittent leur emploi plus rapidement suite au diagnostic que les

personnes de la population générale: la survenue d’un cancer abrege

les périodes d’emploi. Ce chapitre a toutefois permis d’aller au-dela

de ce résultat somme toute attendu. Parmi les personnes qui ont

perdu leur emploi, 91,6 % 'ont perdu dans les quinze mois qui ont

suivi le diagnostic. Cette proportion est beaucoup plus importante

que les 17,5 % observés dans 'échantillon constitué par les individus

issus de la population générale suivis dans I'enquéte Emploi pendant

dix-huit mois a partir du premier trimestre 2010. A contrario, 'acces

a Pemploi est plus rapide chez les personnes avec un cancer durant
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les premiers quinze mois suivant le diagnostic: 54,4% des chomeurs
ou inactifs contre environ 42 % dans le groupe issu de la population
générale. Dans la lictérature internationale, ce résultat déja constaté
est attribué au caractere protecteur de certains systémes de Sécurité
sociale — comme celui francais — qui permet a certaines catégories
de travailleurs de rester plus longtemps en dehors de 'emploi afin de
parfaire leur recherche d’emploi et identifier les offres d’emploi avec
des conditions de travail jugées meilleures ou une rémunération plus
attractive [19]. Cela semble étre le cas dans cette enquéte, avec autour
de 66 % des personnes ayant un métier d’encadrement qui accédent
a Pemploi quinze mois apres le diagnostic de cancer. Cependant, ce
résultat pointe le fait qu’une proportion non négligeable de personnes
appartenant aux métiers d’exécution est confrontée & une situation de
chomage ou d’inactivité de longue durée en plus de 'impact du dia-
gnostic de cancer, preuve supplémentaire de la dichotomisation du
marché du travail.

m Les personnes en fin de carriére avec un contrat de travail
précaire et se déclarant sans séquelles se séparent le plus
rapidement de I’emploi occupé au diagnostic avec une période
de ch6mage de courte durée avant de retrouver un nouvel
emploi

Une des principales contributions de ce chapitre est 'identification

de sous-groupes de personnes avec un cancer qui étaient confondues

dans les trajectoires stables d’emploi. Notamment, des parcours d’em-
ploi interrompus (neuf mois en moyenne sur la période de deux ans
depuis le diagnostic) ont été observés chez 6,6 % des personnes en
emploi au moment du diagnostic et deux ans apres. Ces parcours
d’emploi interrompus concernent principalement les plus agés, avec
un CDD ou autres contrats, avec au moins un aménagement du poste
de travail (per¢u comme une discrimination), avec un traitement du
cancer n’incluant pas de chimiothérapie et sans séquelle ressentie

a la suite des traitements. Les personnes présentant ces caractéris-

tiques sont dans des épisodes d’emploi de courte durée a partir du

diagnostic de cancer. Leur trajectoire est a rapprocher des parcours

«ascendants continus » identifiés dans les données de 'enquéte Santé

et itinéraire professionnel (SIP) et qui concernent environ 17 % des

personnes interrogées: les personnes en fin de carriére, se déclarant
en bonne, voire tres bonne santé et avec ruptures d’emploi de courte

durée [8].
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m Les femmes et les personnes avec des caractéristiques

socioéconomiques défavorables sur le marché du travail, ainsi

que les personnes déclarant des séquelles modérées, perdent

plus rapidement leur emploi et connaissent une plus longue

période de chémage

Les personnes perdant plus rapidement 'emploi occupé au moment

du diagnostic et connaissant ensuite une période de chomage de

longue durée sont plus particulierement les femmes, les personnes

célibataires (divorcées, séparées, ou veuves), celles avec un niveau

d’études inférieur au bac, dans une catégorie socioprofessionnelle
> g

d’exécution, en CDD, travaillant dans une PME, n’ayant eu aucun

aménagement du poste de travail, ayant une forte perception de discri-

mination et rapportant des séquelles modérées. Ce type de trajectoires

concerne environ 5% des personnes interrogées dans VICAN2 et 15%

dans 'enquéte SIP [8]. Les séquelles modérées prédominant dans ce

profil de personnes qui connaissent une transition plus rapide vers

le chomage peuvent étre assimilées a un état de santé fragile, tel que

défini dans 'enquéte SIP.

m Des caractéristiques usuellement défavorables sur le marché

du travail et un état de santé dégradé sont des facteurs

déterminants de la perte d’emploi et de ’évolution vers

Pinactivité de longue durée

Les transitions entre emploi et inactivité concernent principalement

les personnes célibataires (divorcées, séparées ou veuves), celles avec

un niveau d’études inférieur au bac, un CDD ou autres contrats a

durée limitée, sans aménagement du poste de travail, qui pergoivent

des discriminations dans le lieu de travail, déclarant des séquelles tres

importantes. Cela concerne environ 7% des personnes dans 'enquéte

VICAN?2, alors que dans la trajectoire équivalente dans 'enquéte SIP,

cette proportion est de 10% pour un parcours dit « pénible et pré-

caire», avec un état de santé particulierement dégradé ot les périodes

d’inactivité de longue durée sont plus fréquentes [8]. Les résultats

concernant ce type de trajectoires emploi-inactivité sont en accord

avec la littérature internationale qui avait déja associé la sortie de

I’emploi vers I'inactivité pour les personnes avec des caractéristiques

défavorables pour le marché du travail par la voie de la mise en inva-

lidité [20]. De plus, 'impact plus important des handicaps sur la

participation dans la force de travail chez les femmes célibataires a

été montré [21].
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m Des faibles taux d’accés a I’emploi depuis P’inactivité expliqués
par une forte présence de personnes avec des caractéristiques
défavorables sur le marché du travail et avec un état de santé
dégradé

L’accés a 'emploi est différent selon que les personnes ont connu, ou

non, une longue période de chémage ou d’inactivité: autour de 3%

des personnes interrogées sont concernées par ce type de trajectoires.

Les périodes de chomage de longue durée concernent davantage les

personnes en fin de carriére (50 ans et plus), avec un niveau d’études

inférieur au bac et celles dont le dernier emploi occupé était un CDL

Du c6té des transitions inactivité-emploi, il ressort que 'dge, le niveau

d’études et des séquelles importantes sont des facteurs qui expliquent

— dans le méme sens que pour le chdmage —une sortie plus tardive

de P'inactivité. En effet, les processus d’acceés a 'emploi depuis le cho-

mage ou depuis I'inactivité se ressemblent pour certaines catégories
de personnes: les plus jeunes, aux niveaux d’études élevés et avec des
séquelles modérées ou I'absence de séquelles.

Les caractéristiques sociodémographiques, socioéconomiques et/
ou liées a la maladie jouent des roles différents, mais majeurs dans
les capacités différentes des individus a se maintenir dans le méme
emploi, en changer, évoluer vers le chomage ou I'inactivité. L'ef-
fet délétere du cancer sur les trajectoires professionnelles apparait
tres rapidement et, alors que les analyses conduites considérent un
horizon temporel au plus égal a deux ans, sa persistance au-dela des
deux ans apres le diagnostic, documentée dans d’autres pays [22],
atteste de la difficulté a le rendre réversible.
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L’ESSENTIEL

Un recours a I’arrét-maladie globalement important, mais difficile
pour les travailleurs indépendants

Des caractéristiques différentes pour les personnes ayant et n’ayant pas
bénéficié d’un arrét-maladie
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Facteurs associés a la mise en arrét-maladie

Facteurs associés a la durée de ’arrét-maladie avant le retour a ’emploi
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Peu de travaux ont été réalisés sur les facteurs contribuant a la mise
en arrét-maladie. Les quelques études sur le sujet ont établi que les
malades chroniques ont recours aux arréts-maladie au moins deux
fois plus que les malades non chroniques [1] et que les facteurs asso-
ciés a la décision d’arrét-maladie sont également a rechercher ailleurs
que dans la maladie, par exemple le type de contrat de travail [2] ou le
genre [3]. On sait ainsi que le délai entre le diagnostic d’un cancer et
le début d’un arrét-maladie est plus long pour les hommes que pour
les femmes et s’explique principalement par les caractéristiques liées
a la maladie, alors que le retour a 'emploi aprés une période d’arrét-
maladie se caractérise, en plus, par des disparités socioprofessionnel-
les importantes. La littérature sur les déterminants des durées d’arréts
de travail en général [4] et sur ceux liés au diagnostic de cancer en
particulier est quant a elle beaucoup plus vaste [5,6]. Entre autres
résultats, les études ont mis en avant, dans le processus de retour a
I’emplot, le r6le joué par les facteurs psychosociaux [7], les traitements
[8], et la progression de la maladie [9]. De méme, un bilan complet a
été dressé a propos des barriéres sociodémographiques et socioécono-
miques vis-a-vis du retour a 'emploi suite & un arrét-maladie [6]. Ces
études se concentrent tres fréquemment sur des localisations spécifi-
ques, notamment le sein [10,11,12], les cancers gynécologiques [8,13], ou
encore le cancer de la téte et du cou [14]. Tres peu d’études consideérent
plusieurs localisations a la fois [15]. Bien que 'identification des fac-
teurs associés au retour a 'emploi aprés une période d’arrét-maladie
est per se une contribution importante a la littérature sur ce sujet, les
différences trouvées entre groupes définis selon leurs caractéristiques
sociodémographiques (i.e. genre ou ige) ou socioéconomiques (i.e.
catégories socioprofessionnelles) suggeérent des processus de retour
a 'emploi qui pourraient réagir différemment aux mémes facteurs
explicatifs. Or, les études comparatives restent rares et le plus souvent
se focalisent sur les différences entre hommes et femmes par la com-
paraison de localisations qui leur sont spécifiques comme le cancer de
la prostate et du sein [16].

En France, la derniére étude identifiée sur les arréts de travail pour
maladie ou non date de 2007 [17]. Quintin et 4l., [18] ont montré sur
un échantillon de femmes avec un cancer du sein dans le nord de la
France qu’un 4ge élevé, un faible niveau d’études et avoir re¢u un trai-
tement par chimiothérapie et/ou radiothérapie sont autant de facteurs
préjudiciables au retour a 'emploi. La premiére enquéte ALD1 (enquéte
Dress sur les conditions de vie deux ans apres le diagnostic de cancer,
2004) a permis de faire certains premiers constats importants pour le
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développement de ce type de recherche en France. Ainsi, les travaux de
Le Corroller-Soriano et al.,[19] et Marino et al.,[20] ont pointé les diffé-
rences de genre dans les processus de retour a 'emploi.

Le module documentant la vie professionnelle des personnes avec
un cancer diagnostiqué en 2010 de I’enquéte VICAN2 a été redessiné
en s’inspirant de la précédente enquéte. Il rend possible la connais-
sance du nombre d’arréts-maladie entre le diagnostic et le moment
de 'enquéte. Le champ d’observation des arréts-maladie a également
écé élargi a toutes les personnes en emploi au moment du diagnostic,
qu’elles aient continué en emploi au moment de I'enquéte ou non. Le
relevé des dates de chaque épisode autorise enfin le calcul des délais
entre le diagnostic et le début du premier arrét-maladie, ainsi que la
durée des arréts connus. Dés lors, I'objectif de ce chapitre est double.
D’une part, il s’agit d’étudier les déterminants de la mise en arrét-
maladie suite au diagnostic de cancer; d’autre part, les déterminants
du retour a 'emploi sont recherchés par le biais de 'analyse de la
durée des arréts-maladie.

Les résultats de ce chapitre concernent les 2 057 personnes igées de
18 4 57 ans en emploi au moment du diagnostic de cancer en 2010.
Ces personnes ont été interrogées a propos des éventuels arréts-ma-
ladie suite au diagnostic de cancer: parmi elles, 56,7 % ont déclaré
avoir eu un seul arrét-maladie, 30,3 % ont eu au moins deux périodes
d’arrét-maladie et seulement 12,9 % ont déclaré ne pas avoir eu recours
a l'arrét-maladie depuis le diagnostic. Bien que ces proportions refle-
tent la situation globale des personnes interrogées en termes de
recours au(x) arrét(s)-maladie, elles dissimulent la situation parfois
difficile de certaines catégories de travailleurs, par exemple, les indé-
pendants (voir encadré 1).

Les caractéristiques des personnes ayant eu au moins un arrét-
maladie sont largement semblables, quel qu’ait été leur nombre. En
revanche, ces caractéristiques different avec celles présentées par les
personnes n’en ayant eu aucun (tableau 14.1). Dans ce second groupe
en effet, la proportion de femmes est relativement moins importante
(60,6 % versus 75,4% et 73,5 % respectivement pour celles ayant connu
un seul arrét-maladie ou plus d’'un arrét-maladie). On trouve dans
ce groupe relativement plus de personnes vivant en couple (mariées,
pacsées ou en concubinage) au moment du diagnostic (78,2 % contre
72,9% et 69,8 % respectivement pour les personnes ayant eu un et plus
d’un arrét-maladie). Le groupe de personnes n’ayant pas eu recours
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a larrét-maladie entre 2010 et 2012 se caractérise également par une
proportion plus faible de personnes avec un niveau d’études supérieur
ou égal au bac (26,4% contre 34,7 % et 39,1 % respectivement) et, non
sans lien, une proportion plus importante de personnes exer¢ant un
métier d’exécution (65,8% contre 55,5% et 48,4 % respectivement).
Parmi les personnes ayant connu au moins un arrét-maladie, huit sur
dix avaient un CD], ce qui contraste avec la répartition plus équilibrée
des individus n’ayant pas eu recours a I'arrét-maladie selon le type de
contrat de travail. Le groupe de personnes qui n’a disposé d’aucun
arrét-maladie est formé plutdt par des personnes qui n’ont bénéficié
d’aucun aménagement du poste de travail (31,5 % par rapporta 41,4 %
et 49,9 % parmi ceux ayant eu un seul, et plus d’un arrét-maladie res-
pectivement). Ce groupe est également caractérisé par la proportion
la plus faible de personnes ayant percu des discriminations dans leur
lieu de travail (5,7 %). Enfin, conformément a ’attente, c’est dans le
groupe de personnes qui n’a connu aucun arrét-maladie durant la
période d’observation que la proportion la plus importante de per-
sonnes ayant déclaré ne pas avoir eu de séquelles est relevée (37,3 %).
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Tableau 14.1. Caractéristiques des personnes atteintes d’un cancer dgées entre 18 et 57 ans
au moment du diagnostic en 2010 selon le recours aux arréts-maladie (pourcentages)

Un seul Plusieurs Pas
Variables arrét-maladie arréts-maladie d’arrét-maladie

B homme 27,2 24,6 26,6 39,4
m femme 72,8 75,4 73,4 60,6

M en couple 72,7 73,0 69,8 78,1
o seul(e) 27,3 27,0 30,2 21,9
M < baccalauréat 65,1 65,3 60,9 73,6
M > baccalauréat 34,9 34,7 39,1 26,4
B métier d’exécution 54,7 55,4 48,5 65,9
W métier d’encadrement (réf.) 453 44,6 51,5 341
m CDD, sqisonnigr, ir:n:érim, 23,7 20,8 18,4 48,0
apprentissage, indépendants
m CDI 76,3 79,2 81,6 52,0
W < 500 salariés 74,8 72,6 74,0 86,1
M > 500 salariés 25,2 27,4 26,0 13,9
M primaire et secondaire 23,5 20,1 271 29,7
M tertiaire 76,5 79,9 72,9 70,3
M non 57,4 58,6 50,2 68,5
M oui 42,6 41,4 49,8 31,5
M non 88,5 89,8 83,4 94,5
M oui 11,5 10,2 16,6 5,5
m>80% 64,8 64,0 67,0 63,0
M entre 50% et 80% 14,8 16,1 13,5 12,5
M entre 20% et 50% 6,6 5,9 8,1 6,2
m<20% 3,3 2,9 3,7 4,4
M inconnue 10,4 11,0 7,7 13,9
B chimiothérapie seule 13,0 131 121 15,0
M chimiothérapie + radiothérapie 36,7 40,6 37,8 17,5
m radiothérapie seule 20,7 21,3 20,3 19,3

M autres traitements

(inclus pas de traitement) 20 2340 2 L

M non, aucune séquelle (réf.) 29,5 30,1 25,0 37,4
M oui, mais modérées/trés modérées 38,1 36,9 40,0 38,8
M oui, importantes/trés importantes 32,4 33,0 34,9 23,8
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ENCADRE 1
Les arréts-maladie pour les indépendants

Un taux de maintien dans emploi plus important chez les
indépendants

Les taux de maintien dans I’emploi pour les indépendants et les
salariés sont trés proches si on compte dans ces taux les arréts-
maladie de longue durée (85 % pour les salariés et 90% pour les
indépendants). L’effet gravité du cancer (un effet de structure qui
impliquerait par exemple que les indépendants ont des cancers
plus graves que les salariés ou inversement) n’a pas d’influence sur
ces taux.

Hors arrét-maladie de longue durée, le taux de maintien en emploi
des indépendants apparait en revanche trés supérieur a celui des
salariés (81% contre 71%). 32% des indépendants n’ont pas
bénéficié d’arréts-maladie (13 % chez les salariés).

Tableau 14.2. Arréts-maladie chez les salariés et les indépendants
(en% des individus ayant eu un cancer)

Nombre
d’arréts-maladie Salariés Indépendants
m Un 56 48
M Plusieurs 31 20
B Aucun 13 32

Le moindre recours a I’arrét-maladie par les indépendants renvoie a
la difficulté de ces derniers d’interrompre leur activité sans prendre
le risque de perdre une partie de leur clientéle ou sans pouvoir

tout simplement se faire remplacer (les entrepreneurs individuels
par exemple). 41 % des indépendants travaillent avec un membre
de leur famille et 30 % ont au moins un associé, ce qui indique de
possibles stratégies d’entraide. Mais pour certaines catégories
d’indépendants (chefs d’entreprise, artisans, agriculteurs
exploitants), ces opportunités sont trés peu présentes, comme en
témoigne leur faible recours aux arréts-maladie.

— suite
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Une fatigue physique lors du travail plus ressentie par les
indépendants

Le maintien dans I’emploi suite a un cancer génére de nombreuses
difficultés, dont une fatigue ressentie pénalisante pouvant conduire
les individus & demander des aménagements dans les horaires de
travail.

Autant de salariés que d’indépendants déplorent que leur travail
soit fatigant nerveusement (environ 66 %). En revanche, 66 % des
indépendants trouvent leur travail fatigant physiquement contre
52% des salariés. Parmi les indépendants, de fortes différences
semblent liées au type de travail: 93 % des agriculteurs et 80 % des
artisans estiment que le travail est fatigant physiquement contre
31% des chefs d’entreprise.

FIGURE 14.1.

PERSONNES QUI TROUVENT LEUR TRAVAIL FATIGANT
PHYSIQUEMENT PARMI LES INDEPENDANTS (POURCENTAGES)

Autres

Professions
libérales

C b
d'Entreprise
Commergants
Artisans
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930
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FIGURE 14.2.
DEFINITION DES ECHANTILLONS

273

pas d’arrét-maladie
Durées censurées

14.2.1. Début de P’arrét-maladie apres le diagnostic
et le retour a I’emploi: description des durées

Dans 'enquéte VICAN2, les personnes ayant connu au moins un
arrét-maladie ont été interrogées non seulement a propos du délai
entre le diagnostic et le début du premier arrét-maladie, mais aussi
sur la durée. La figure 14.2 montre les sous-échantillons sur les-
quels portent les analyses descriptives de cette section. Le délai
entre le diagnostic et le début du premier arrét-maladie a été cal-
culé pour 1 725 personnes ayant eu au moins un arrét-maladie
(sous-échantillon 1)@). Pour 273 personnes n’ayant pas connu
d’arrét-maladie, les durées ont été censurées. La durée du pre-
mier arrét-maladie a pu étre calculée pour 1 738 personnes dont
1 480 revenues a 'emploi occupé au diagnostic (sous-échantillon 2),
et 258 personnes n’étant pas retournées a I'emploi occupé au diagnos-
tic (durées censurées pour ce sous-échantillon). Les durées censurées
n’ont pas été prises en compte pour les calculs de cette section®®.

2057

personnes en emploi
au diagnostic

1784

au moins un arrét-maladie

(pour sous-échantillon 1)

durée entre diagnostic et
début de Parrét-maladie
Sous-échantillon 1

e
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1480

durée de Parrét-maladie:
retour a I’emploi
Sous-échantillon 2

258

Pas de retour a ’emploi
Durées censurées
(pour sous-échantillon 2)

Pour la moitié des individus concernés, le délai entre le diagnostic et
le début du premier arrét-maladie s’inscrit dans un intervalle allant

(27) En fait, le délai entre le diagnostic et le début du premier arrét-maladie aurait d étre
calculé pour 1 738 personnes, c’est-a-dire, les mémes pour lesquelles la durée de
Parrét-maladie est connue. Or, treize personnes n’ont pas renseigné le délai entre le
diagnostic et le début de Parrét-maladie. Etant donné que I'information a propos du
premier arrét-maladie a été recueillie en demandant directement aux personnes le nombre
de mois (et non de dates), il n’a pas été possible de récupérer I'information pour les
treize personnes pour lesquelles I'information du temps écoulé entre le diagnostic et
Parrét-maladie n’était pas disponible.

(28) Des méthodes permettant la prise en compte des données censurées seront utilisées
ultérieurement dans ce chapitre.
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de sept a soixante jours. Pour la moitié des individus ayant bénéficié
d’un arrét-maladie au moins, la durée de I'arrét est comprise entre un
et seize mois.

Sexe et 4ge

Comparativement aux hommes, le premier arrét-maladie des
femmes commence plus tot (trente-huit jours aprés le diagnostic
contre cinquante-huit) et dure plus longtemps (huit mois contre six,
figure 14.3). Il existe une différence significative dans le délai avant la
mise en arrét-maladie aprés le diagnostic entre les personnes agées de
504 57 ans et les catégories d’age plus jeune. La durée de I’arrét-mala-
die est en revanche sensiblement la méme pour chaque tranche d’age
(sept & huit mois), a 'exception des individus les plus jeunes (quatre
mois en moyenne).

Catégorie socioprofessionnelle, type de contrat de travail
et taille de ’entreprise

FIGURE 14.3.

DELAI ENTRE LE DIAGNOSTIC ET LA MISE EN ARRIA:—I':MALADIE ET DUREE DE UARRET-MALADIE

AVANT LE RETOUR A EMPLOI SELON LE SEXE ET LAGE (MOIS). PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER
AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS EN EMPLOI AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010

Hommes Hommes

Femmes

Femmes

—

50-57 ans

18-29 ans

47 jours
41 jours
36 jours

TEMPS ENTRE LE DIAGNOSTIC ET LE DEBUT DE L'ARRET MALADIE DUREE DE L'ARRET MALADIE

Les personnes exercant un métier d’exécution sont plus rapidement
en arrét-maladie (trente-six jours contre cinquante jours pour celles
dans les métiers d’encadrement) et retournent en emploi plus tardive-
ment (huit mois en moyenne contre sept) (figure 14.4). Par ailleurs, les
personnes avec un CDI disposent plus précocement d’un arrét-mala-
die apres la date du diagnostic que les personnes avec un CDD ou un
autre type de contrat (quarante-et-un jours en moyenne contre cin-
quante-deux) et d’'un arrét-maladie plus long (huit mois contre six).
Enfin, I'arrét-maladie intervient plus tardivement chez les personnes
travaillant dans de tres petites structures (micro-entreprises) que dans
les PME et grandes entreprises (cinquante-trois jours apres le diagnos-
tic en moyenne contre quarante). La durée de I'arrét est en revanche
sensiblement la méme (environ sept mois).
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FIGURE 14.4.
DELAI ENTRE LE DIAGNOSTIC ET LA MISE EN ARRET-MALADIE, ET DUREE DE L’ARRET-MALADIE

AVANT LE RETOUR A PEMPLOI SELON LA CATEGORIE SOCIOPROFESSIONNELLE, LE TYPE DE CONTRAT

ET LA TAILLE DE ENTREPRISE (MOIS). PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS
EN EMPLOI AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010

Exécution Exécution
Encadrement Encadrement

36 jours

50 jours

CDI CDI
CDD et autres CDD et autres

Grande
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Micro

TEMPS ENTRE LE DIAGNOSTIC ET LE DEBUT DE L'ARRET MALADIE DUREE DE L'ARRET MALADIE

>>> Localisation cancéreuse et séquelles

La durée de 'arrét-maladie semble en lien avec le pronostic auquel les
localisations sont d’ordinaire associées. Les personnes avec un cancer
des VADS ou du poumon restent ainsi en arrét-maladie plus long-
temps que les autres (neuf et dix mois respectivement) avant le recour
en emploi (figure 14.5). Le temps avant 'arrét-maladie ne semble pas,
en revanche, exprimer la gravité des cancers. Les personnes avec un
cancer des VADS (considéré de mauvais pronostic) ont ainsi les délais
de mise en arrét-maladie les plus longs (85 jours en moyenne apres
le diagnostic). Les personnes avec un cancer du poumon débutent
leur arrét-maladie en moyenne soixante jours apres le diagnostic.
Le constat de ce paradoxe apparent est toutefois contrebalancé par
la considération de la trés grande variabilité des délais, de soixante a
cent-vingts jours pour le cancer des VADS et de quarante-cing jours a
quatre-vingt-quatre jours pour les cancers du poumon. Pour les autres
pathologies, on trouve aussi bien de courtes durées pour la mise en
arrét-maladie, suivies d’un long arrét (sein, célon-rectum, lymphome),
que de courtes durées avant 'arrét, suivies d’'un arrét court (corps de
P'utérus, vessie, rein) ou encore un long délai avant un arrét-maladie
court (thyroide, mélanome).

Les séquelles n’ont pas d’effet différencié sur le délai séparant
le diagnostic de I’arrét-maladie, mais en ont un sur la durée de
Parrét-maladie. Le retour a 'emploi se réalise cinq mois apres le début
de l'arrét-maladie pour les personnes déclarant ne pas avoir de séquel-
les, sept mois pour celles avec des séquelles modérées et dix mois pour
les personnes avec des séquelles importantes (figure 14.5).
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FIGURE 14.5.

DELAI ENTRE LE DIAGNOSTIC ET LA MISE EN ARRET- MALADIE, ET DUREE DE LUARRET-MALADIE AVANT

LE RETOUR A ’EMPLOI SELON LA LOCALISATION CANCEREUSE ET LES SEQUELLES (MOIS). PERSONNES
ATTEINTES D’UN CANCER AGEES ENTRE 18 ET 57 ANS EN EMPLOI AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010
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Poumon Poumon
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Pas de séquelles

TEMPS ENTRE LE DIAGNOSTIC ET LE DEBUT DE L'ARRET MALADIE DUREE DE L'ARRET MALADIE

Il semble donc exister des variations importantes des durées en
fonction des caractéristiques sociodémographiques et socioéconomi-
ques, en outre le sexe et la catégorie socioprofessionnelle. Il importe
de mesurer les différences dans les délais nécessaires aux uns et aux
autres pour bénéficier d’un arrét-maladie, ainsi que dans la durée de
ces derniers.

14.2.2. Probabilités de passage en arrét-maladie
et de retour a I’emploi: estimation
des courbes de survie

Dans cette section, les délais entre le diagnostic et le premier
arrét-maladie et entre le premier arrét-maladie et le retour a 'emploi
sont évalués, a partir de sous-échantillons 1 et 2 (figure 14.2) grace
a la mise en ceuvre des estimations de durées a la Kaplan-Meier, qui
permettent en outre la prise en compte de durées censurées (lorsqu’il
n’y a pas eu de mise en arrét-maladie ou de retour a 'emploi). En fait,
il s’agit d’étudier I’évolution des taux de mise en arrét-maladie et, une
fois les personnes en arrét-maladie, d’étudier I'évolution des taux de
reprise d’emploi.
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Passages en arrét-maladie apres le diagnostic de cancer

Les probabilités de maintien en emploi (versus étre en arrét-maladie)
sont comparées par genre et par catégorie socioprofessionnelle
(figure 14.6). Les différences sont significatives avec des écarts plus
importants entre les hommes et les femmes. Deux mois apres le dia-
gnostic, environ 70% des femmes sont en arrét-maladie, contre 60 %
chez les hommes®. Cela confirme les descriptions précédentes ou,
en moyenne, le délai entre le diagnostic et la mise en arrét-maladie
est plus long chez les hommes. Cinq mois apres le diagnostic, envi-
ron 85% des femmes ont déja commencé leur premier arrét-maladie
contre environ 75% des hommes. Ensuite, les taux de passage vers
Parrét-maladie restent constants, du fait d’une partie des personnes
avec un cancer qui ne prendront jamais d’arrét-maladie. Les mémes
écarts, toutefois moins importants, existent entre les catégories socio-
professionnelles regroupées: au cinquiéme mois apres le diagnostic,
85% des personnes dans les métiers d’encadrement sont en arrét-
maladie, contre 80 % parmi ceux dans les métiers d’exécution.

FIGURE 14.6.

PROBABILITE DE NE PAS ETRE EN ARRET-MALADIE DES PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER AGEES
ENTRE 18 ET 57 ANS EN EMPLOI AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON LE SEXE ET LA CATEGORIE
SOCIOPROFESSIONNELLE: COURBES DE SURVIE DE KAPLAN-MEIER
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DUREE ENTRE LE DIAGNOSTIC ET LE DEBUT DU PREMIER ARRET MALADIE

Retour a ’emploi apres la période d’arrét-maladie
Les probabilités de ne pas retourner a 'emploi (rester en arrét-maladie)
sont comparées entre genres et catégories socioprofessionnelles
(figure 14.7). La probabilité de rester en arrét-maladie est plus impor-
tante chez les femmes jusqu’au quinzieme mois, ce qui implique un
retour a emploi plus rapide chez les hommes: douze mois apres

(29) Dans le graphique apparaissent les taux de «survie» dans la situation entre le diagnostic et
le début de Iarrét-maladie: deux mois apres le diagnostic, 30 % des femmes ne se sont pas
encore en arrét-maladie contre 40 % des hommes.
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le début de l'arrét-maladie, 30% des hommes n’ont pas encore
repris I'emploi contre 40 % des femmes. Les écarts entre hommes et
femmes se réduisent jusqu’au vingt-quatriéme mois apres le début
de l’arrét-maladie, oti 80 % des hommes et des femmes sont retour-
nés en emploi. Au-dela, la tendance s’inverse et ce sont les hommes,
plus que les femmes, qui continuent plus fréquemment de bénéficier
d’un arrét-maladie (11% des hommes, 8 % des femmes 30 mois apres
le début de larrét-maladie).

Les personnes exercant un métier d’exécution restent plus longtemps
en arrét-maladie. L’analyse des durées révele des écarts qui se creu-
sent entre emplois d’exécution et emplois d’encadrement au fur et a
mesure que la durée de I'arrét-maladie augmente. A un an du diag-
nostic, 70% des personnes avec un emploi d’encadrement étaient
revenues en emploi aprés leur arrét-maladie, contre 60% des per-
sonnes avec un emploi d’exécution. Cet écart maximal se maintient
jusqu’au terme de la deuxiéme année apres le diagnostic, ol un peu
plus de 85% des personnes avec un emploi d’encadrement ne sont
plus en arrét-maladie (contre 75 % des personnes avec un emploi d’exé-
cution). Au-dela de la deuxiéme année, la probabilité d’étre maintenu
en arrét-maladie se réduit dans les deux groupes en méme temps que
la différence se réduit (5% des personnes en emploi d’encadrement au
diagnostic sont encore en arrét-maladie, contre 10 % des personnes en
emploi d’exécution).

11 existe donc des différences importantes de genre et d’autres liées
a la nature de ’emploi exercé au moment du diagnostic de cancer
dans la capacité des individus a bénéficier d’un arrét-maladie et d’y
étre maintenus. Il s’agit des lors de repérer les facteurs associés a la
probabilité de la survenue d’un arrét-maladie aprés le diagnostic pour
les hommes et les femmes, ainsi que ceux associés a la probabilité de
reprendre I'emploi a la suite d’une période d’arrét-maladie, en distin-
guant cette fois emplois d’exécution et d’encadrement®?.

(30) Les différences de genre dans le retour a 'emploi ne sont pas analysées dans ce chapitre,
du fait de la complexité du processus décrit dans la figure 14.7. Il s’agit d’un processus
qui requiert de la mise en ceuvre de techniques d’analyse sophistiquées, comme suggéré
par Marino et al., [20], car le processus de retour a 'emploi illustré pour les hommes et
les femmes dans la figure 14.7 ne respecte pas I’hypotheése de proportionnalité des risques
requise pour la réalisation des estimations par la mise en ceuvre du modele de Cox.
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FIGURE 14.7.

PROBABILITE DE RESTER EN ARRET-MALADIE DES PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER AGEES R
ENTRE 18 ET 57 ANS EN EMPLOI AU MOMENT DU DIAGNOSTIC EN 2010 SELON LE SEXE ET LA CATEGORIE
SOCIOPROFESSIONNELLE: COURBES DE SURVIE DE KAPLAN-MEIER
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DUREE DE L’ARRET MALADIE

14.2.3. Facteurs associés a la probabilité de se
mettre en arrét-maladie: différences de genre

Les processus de mise en arrét-maladie different entre hommes et
femmes (tableau 14.3)@Y. L’dge est un facteur significativement asso-
cié a la probabilité de se mettre en arrét-maladie seulement pour les
hommes. La probabilité d’un arrét-maladie est ainsi plus faible pour
les plus agés (HR: 0,98). Le processus de mise en arrét-maladie ne
semble pas étre déterminé par des facteurs socioéconomiques ni pour
les hommes ni pour les femmes. Le type de contrat de travail apparait
en revanche comme un facteur tres important dans les deux groupes.
Les personnes en CDI accédent a 'arrét-maladie plus rapidement que
les personnes avec des CDD ou autres contrats (la probabilité d’étre
en arrét-maladie est 80 % et 90 % plus importante respectivement pour
les femmes et les hommes en CDI que pour les personnes en CDD
ou autre type de contrat). Pour les autres, la mise en arrét-maladie
est plutot déterminée par la localisation cancéreuse, le pronostic au
moment du diagnostic et le type de traitement. Ce sont les femmes
avec un cancer du sein, du colon-rectum, du rein, du col de P'utérus
ou un lymphome qui entrent le plus précocement en arrét-maladie
apres le diagnostic. Chez les hommes, il s’agit plutot de ceux avec un
cancer du poumon, du célon-rectum, des VADS ou du rein. La gravité
de la pathologie, mesurée a I’aide du pronostic de survie a cinq ans,
n’est significative que chez les femmes. Celles avec un pronostic supé-
rieur ou égal a 80 % ont un risque moins important (38 %) d’étre en
arrét-maladie que les femmes avec un pronostic moins bon.

(31) Linterprétation des hazard ratios se fait de maniére similaire a celle des odds ratios du
modele «logit».
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Tableau 14.3. Facteurs associés a la probabilité d’étre en arrét-maladie des personnes atteintes d’un cancer
agées entre 18 et 57 ans en emploi au moment du diagnostic en 2010: modéle de Cox

Variables

M en couple -1- -1-
M seul(e) (réf. 0,91 1,16
M < baccalauréat (réf.) -1- -1-
M > baccalauréat 1,01 1,21
W métier d’exécution 0,91 1,16
M métier d’encadrement (réf. -1- -1-
B CDD, saisonnier, intérim, apprentissage, indépendants (réf.) -1- -1-
m CDI 1,80%** 1,90%**
M < 500 salariés (réf.) -1- -1-
m > 500 salariés 0,96 1,03
M primaire et secondaire (réf.) -1- -1-
M tertiaire 1,04 1,09
M non (réf.) -1- -1-
M oui 1,11 1,08
M non (réf.) -1- -1-
® oui 1,10 1,23
M sein 1,61%%% -
M poumon 0,87 1,76*
m célon-rectum 1,95% %% 2,04%**
M prostate - 1,59
H VADS 1,53 1,54*
M vessie - 1,96
M rein 1,74* 1,74%*
W thyroide 1,16 1,47
® LMNH 2,13% %% 1,24
B mélanome (réf.) -1- -1-
m col de 'utérus 1,73* -

| ] coris de l'utérus 1,43 -
m>80% 0,62* 1,01
W entre 50% et 80% 0,77 0,88
M entre 20% et 50% 0,69 1,06
W < 20% (réf.) -1- -1-
M inconnue 0,64 0,84
W chimiothérapie seule 1,33%% 1,41%
W chimiothérapie + radiothérapie 1,41%%% 1,29
W radiothérapie seule 1,15 0,81
M autres traitements (inclus pas de traitement, réf.) -1- -1-
B -2 Log Likelihood (-2 LL) 17106 5462

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

**x %% % respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05 (test du x> de Wald pour les odds ratios de la régression logistique).
Linterprétation des «hazard ratios» (HR) se fait de maniére similaire aux «odds ratios» estimés dans un logit. Néanmoins, il est
possible d’ajouter une notion de temporalité du fait que la variable dépendante dans ces estimations est la durée passée dans I'emploi
avant un changement de situation.
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14.2.4. Facteurs associés a la probabilité de retour
a Pemploi apres un arrét-maladie:
différences socioprofessionnelles

Contrairement a la mise en arrét-maladie, le retour a 'emploi apres
une période d’arrét est fortement lié avec des caractéristiques socioéco-
nomiques (tableau 14.4). Les personnes avec un emploi d’exécution
ont une probabilité 15 % moins importante de reprendre 'emploi que
les personnes dans un emploi d’encadrement (modele 1), justifiant
que les estimations soient réalisées distinctement pour ces deux grou-
pes (modeles 2 et 3).

Les facteurs explicatifs communs

Le niveau d’études, les aménagements de poste, le traitement et les
séquelles sont autant de facteurs expliquant la probabilité de retour
al'emploi dans les deux groupes. Les personnes avec un niveau d’étu-
des au moins égal au baccalauréat ont une probabilité de retour a
I’emploi 31 % plus importante que celle des personnes avec un niveau
inférieur au bac dans les métiers d’exécution (36 % dans les métiers
d’encadrement). Les aménagements du poste de travail favorisent le
retour a emploi: les durées d’arrét-maladie paraissent relativement
plus courtes pour les personnes ayant eu au moins un aménagement
du poste de travail. Pour les groupes d’exécution et d’encadrement, la
probabilité de retour a 'emploi est respectivement 35% et 17 % plus
importante pour ceux qui ont eu au moins un aménagement du poste
de travail en comparaison a ceux qui n’en ont pas eu. L'effet des trai-
tements sur la probabilité de retour a 'emploi est similaire dans les
catégories d’exécution et d’encadrement et s’exprime surtout a travers
les séquelles déclarées. Les personnes qui déclarent avoir des séquelles
- modérées ou importantes - restent plus longtemps en arrét-maladie,
en comparaison avec celles déclarant ne pas en avoir eu. La probabilité
de retour a 'emploi diminue ainsi avec 'importance des séquelles: la
probabilité de reprise de ’emploi est réduite d’au moins 23 % pour les
personnes avec des séquelles modérées et de 50 % pour les personnes
avec des séquelles importantes par rapport a celles sans séquelle
déclarée.

Les facteurs explicatifs différents
Le processus de retour a 'emploi des personnes dans les métiers
d’exécution se différencie de celui des personnes dans les métiers d’en-
cadrement, par les effets significatifs de 'dge et du pronostic de survie
a cinq ans posé au moment du diagnostic. D’une part, la probabilité
de retour a un emploi d’exécution apres une période d’arrét-maladie
diminue avec I’age (HR: 0,98). D’autre part, les personnes avec un

340 Q Ko La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De 'annonce a 'aprés-cancer

LCANCER




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

Tableau 14.4. Facteurs associés a la probabilité de retour a Pemploi aprés une période d’arrét-maladie
des personnes atteintes d’un cancer agées entre 18 et 57 ans en emploi au moment
du diagnostic en 2010: modeéle de Cox

Modele 1 Modele 2 Modele 3
Métiers Métiers
Tous métiers d’exécution d’encadrement
AVariables
® homme 1,06 1,20 0,97
m femme (réf.) -1- 1= -1-

M en couple 1,03 1,13 0,95
W seul(e) (réf.) -1- == ==

W < baccalauréat (réf.) -1- -1- -1-

B > baccalauréat 1,36%** 1,31%% 1,36%*%*
B métier d’exécution 0,85%*

B métier d’encadrement (réf.) -1-

m CDD, saisonnier, intérim, apprentissage,

indépendants (réf.) - -1 -1
m CDI 0,98 0,93 1,08
W < 500 salariés (réf.) -1- -1- -1-
m > 500 salariés 0,99 0,99 0,98
M primaire et secondaire (réf.) -1- -1- -1-
M tertiaire 0,97 1,03 0,93
M non (réf.) -1- -1- -1-
M oui 1,27%%* 1,35%*%* 1,17*
M non (réf.) -1- -1- -1-
M oui 0,79** 0,81 0,77*
m>80% 1,55%* 2,13%* 1,34
M entre 50% et 80% 1,28 1,74* 1,09
M entre 20% et 50% 1,44*% 2,17%%* 1,13
W <20% (réf.) -1- -1- -1-
M inconnue 1,62 2,09 1,47
W chimiothérapie seule 0,41%** 0,42%%* 0,42%%*
M chimiothérapie + radiothérapie 0,39%** 0,38%** 0,40%**
B radiothérapie seule 0,78** 0,72** 0,86

M autres traitements

(inclus pas de traitement, réf.) - - -

M non, aucune séquelle (réf.) -1- -1- -1-

M oui, mais modérées/trés modérées 0,74%** 0,77%** 0,73%**
B oui, importantes/trés importantes 0,50%** 0,50%** 0,49%**
M -2 Log Likelihood (-2 LL) 20 319 9114 9 068

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

**% %% ¥ respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05 (test du x> de Wald pour les odds ratios de la régression logistique).
Test LR = -2LL(modele1)-[(-2LL(Tous))+(-2LL(exécution))+ (-2LL(encadrement))]=2 137 ; rejet de HO: modeles par type de transition
non significativement différents du modele ot tous les types de sortie sont confondus.

Linterprétation des «hazard ratios» (HR) se fait de maniére similaire aux «odds ratios» estimés dans un «logit». Néanmoins, il est
possible d’ajouter une notion de temporalité du fait que la variable dépendante dans ces estimations est la durée passée dans I'emploi
avant un changement de situation.
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pronostic de survie supérieur ou égal a 20 % ont une probabilité de
retour a 'emploi deux fois plus forte que les personnes avec le pronos-
tic le moins bon. Dans les emplois d’encadrement, la discrimination
ressentie est le seul facteur associé au retour a 'emploi: la probabilité
d’un retour a 'emploi se retrouve minorée de 23 % chez les personnes
ayant percu une discrimination par rapport a celles n’en ayant pas
ressenti.

m Comparaisons avec I’enquéte ALD1 (2004)

Lors de la premiere enquéte sur les conditions de vie deux ans apres
le diagnostic de cancer en France, 21% des personnes interrogées
agées entre 18 et 57 ans au moment du diagnostic avaient déclaré
ne pas avoir connu d’arrét-maladie. Dans 'enquéte VICAN2, cette
proportion est de seulement 12,9 %. La comparaison entre les deux
enquétes doit étre faite avec prudence, étant donné les différen-
ces méthodologiques en termes de recueil des données concernant
les arréts pour maladie. En effet, dans 'enquéte ALD1, la période
d’arrét-maladie n’a été observée que pour les personnes en emploi
continu entre 2002 et 2004. Or, pour le cinquiéme des personnes
(19%) en emploi au moment du diagnostic et qui ne I’étaient plus
au moment de enquéte, aucune information n’a été recueillie a pro-
pos des éventuels arréts-maladie connus pendant la période d’emploi
qu’ils occupaient au moment du diagnostic. Dans 'enquéte VICAN2,
parmi les 448 personnes ayant quitté emploi qu’elles occupaient
au diagnostic, 76 % ont connu une période d’arrét-maladie a I'issue
de laquelle elles ont repris 'emploi. Pour les 24 % restants, I'emploi
s’est terminé avant la fin de I’arrét-maladie déclaré. De plus, 'enquéte
VICAN2 montre qu’un tiers des personnes en emploi au moment du
diagnostic ont connu une succession de périodes d’arréts-maladie:
parmi les 621 personnes concernées, 38,2 %, 19,2% et 9,8% ont connu
respectivement deux, trois et quatre arréts-maladie entre le diagnostic
et le moment de enquéte.

Comme dans I'enquéte ALD1, 'analyse des durées d’arrét-maladie des
personnes avec un cancer diagnostiqué en 2010 montre des différen-
ces entre hommes et femmes avec un processus indiquant des reprises
d’emploi plus rapides chez les hommes dans les premiers mois suivant
'arrét-maladie: six mois apres le début de 'arrét-maladie, environ 50 %
des hommes avaient repris le travail, contre environ 42 % des femmes.
Ces proportions restent proches de celles de 'enquéte ALD1, ot1 53 %
d’hommes et 38 % des femmes avaient repris le travail six mois apres
le début de I'arrét-maladie. Comme dans ALD1, les taux de reprise
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de 'emploi sont plus importants chez les hommes pendant la pre-
mieére année, puis les taux de reprise convergent vers le dix-huitieme
mois apres le début de I'arrét-maladie. 75% des individus ont alors
repris 'emploi, contre 69 % calculé dans I’enquéte ALD1. Ensuite, la
situation est renversée avec des taux de sortie plus importants chez les
femmes comparativement aux hommes dans les deux enquétes. Ainsi,
le processus de retour a I'emploi est complexe et fortement genré. Ini-
tialement observé dans I'enquéte ALD1, il est retrouvé dans VICAN2.
Une modélisation sophistiquée mieux adaptée a ce type d’analyse,
comme établie par Marino et al., [20] est a mobiliser pour étudier plus
en détail un tel processus, ce qui explique que la comparaison des fac-
teurs associés au retour a 'emploi entre hommes et femmes n’ait pu
étre abordée dans ce chapitre. On a cependant obtenu sur les données
de VICAN2, ne dissociant pas les hommes des femmes, des résultats
en cohérence avec ceux tirés des données de 'enquéte ALD1.

m Délai entre le diagnostic et le début du premier arrét-maladie:
des durées différentes entre hommes et femmes qui s’expliquent
principalement par la localisation cancéreuse

Outre les détails plus fournis sur les arréts-maladie, les données de

Ienquéte VICAN2 permettent le calcul des délais entre le diagnos-

tic et le début du premier arrét-maladie. Les résultats établissent des

délais en moyenne plus longs pour les hommes que pour les femmes

(cinquante-huit jours contre trente-huit). La mise en arrét-maladie

apparait, pour les hommes comme pour les femmes, étroitement

liée au type de contrat de travail, avec une probabilité plus impor-
tante de se trouver en arrét-maladie pour les hommes (90 %) et les
femmes (80%) en CDI par rapport aux personnes en CDD. Ce résul-
tat a déja été observé chez les salariés de I'Union européenne [2] et
plus particulierement en France [17,21], ol le recours moins probable

a Parréc-maladie observé chez les salariés en CDD a été associé a de

moins bonnes indemnisations journaliéres et & une incitation a ne

cesser le travail qu’en cas de maladie grave, dans I'objectif de conserver
les meilleures chances de renouvellement du contrat [17]. Dans ce cha-
pitre, il a été démontré qu’une fois la gravité de la maladie controlée,

Peffet du type de contrat persiste.

Les principales différences entre hommes et femmes proviennent
de la localisation cancéreuse. En plus des localisations communes
entre hommes et femmes associées a une probabilité élevée de mise
en arrét-maladie (c6lon-rectum et rein), le sein, col de 'utérus et
les lymphomes sont des localisations qui augmentent la probabi-
lité de mise en arrét-maladie chez les femmes. Chez les hommes, ce
sont les cancers du poumon et des VADS qui apparaissent associés

vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De 'annonce a I'aprés-cancer N (343
La vie d d tic d De ¢

DuCANCER




» - - - - - - -
ki_ Arrét-maladie apres le diagnostic de cancer et retour a 'emploi

significativement a une probabilité de mise en arrét-maladie plus
importante en plus des localisations communes. En général, la pro-
babilité d’un arrét-maladie apres le diagnostic de cancer est expliquée
principalement par les caractéristiques associées a la maladie.

m Des disparités socioprofessionnelles dans le processus
de retour a ’emploi

Le retour a 'emploi est associé non seulement aux facteurs liés a la
maladie, mais aussi a des facteurs sociodémographiques, socioécono-
miques et liés au poste de travail. Les personnes les plus agées, avec
des niveaux modestes d’études, qui réalisent des métiers d’exécution,
avec un pronostic de survie défavorable, des traitements lourds se tra-
duisant par des séquelles importantes, sans aménagement du poste
de travail, percevant des discriminations dans le lieu de travail sont
les plus défavorisées quant a un éventuel retour a 'emploi. Ces résul-
tats sont en accord avec la littérature internationale qui a identifié
les principales barriéres au retour a 'emploi [5,7,8,22]. En France, les
différents processus de retour a I'emploi entre hommes et femmes
avec un cancer ont été attribués a 'dge et au statut matrimonial. Les
hommes agés reprennent 'emploi plus tard que les femmes agées
et les hommes mariés reprennent 'emploi plus rapidement que les
femmes mariées [20]. Néanmoins, les facteurs a 'origine des différen-
ces catégorielles sont trés peu connus. La contribution principale de
ce chapitre réside justement dans la différenciation entre les proces-
sus de retour a ’'emploi des personnes dans les métiers d’exécution
et dans les métiers d’encadrement. Il existe des facteurs spécifiques
expliquant la reprise d’emploi dans chaque groupe. Un age élevé et un
mauvais pronostic de survie établi au moment du diagnostic appa-
raissent comme des barriéres spécifiques du retour a 'emploi chez les
personnes avec un cancer réalisant des métiers d’exécution. Le fait de
percevoir des discriminations dans le lieu de travail semble ralentir le
processus de retour a I'emploi du coté des personnes dans les métiers
d’encadrement.

D’apres les résultats de ce chapitre, les personnes ayant des chances
relativement réduites de reprendre 'emploi sont celles avec un niveau
bas d’études et celles avec des traitements lourds qui se traduisent
par des séquelles importantes. Les aménagements des postes de tra-
vail semblent atténuer les effets négatifs de la maladie sur le retour
a Pemploi, notamment pour les travailleurs avec un métier d’exécu-
tion. Les politiques publiques visant a accompagner les personnes
avec un cancer dans le processus de retour a I'emploi devraient tenir
compte non seulement des différences de genre trouvées dans des
études précédentes et confirmées dans ce chapitre, mais aussi des
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disparités socioprofessionnelles. Si les différences de genre dans le
processus de retour a I'emploi s’expliquent par des contraintes socia-
les, économiques et/ou issues des représentations sociales classiques
dans la répartition sexuée des roles au sein des ménages pesant plus
fortement sur les hommes que sur les femmes en matiére d’emploi,
les disparités socioprofessionnelles s’expliqueraient par les contraintes
physiques que certains cancers et leur traitement pourraient impliquer,
notamment chez les personnes avec un métier d’exécution, en plus des
caractéristiques réputées défavorables sur le marché du travail.
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Le cancer est une maladie au long cours. Une fois achevée la phase
aigué des traitements, les personnes atteintes ont souvent des
séquelles de long terme (fatigue persistante, douleurs chroniques,
handicaps divers...) qui limitent leur capacité a accomplir certaines
activités de la vie de tous les jours, ou rendent pénible leur accom-
plissement [1]. C’est pourquoi elles ont fréquemment besoin d’aide
au quotidien, par exemple pour les courses, la préparation des repas,
le ménage, les lessives, ou encore les transports. Ce soutien peut étre
apporté par des proches (conjoint, familles, amis, on parle alors de
«soutien informel»), ou par des professionnels de santé ou de 'aide
sociale (infirmiéres, aides-soignantes, aides ménageres, on parle alors
de «soutien formel »), ou encore par des associations de malades (qui
correspond a un soutien parfois qualifié de «semi-formel») [2]. Si
d’autres problémes de santé chroniques peuvent également mobiliser
l'aide des proches, le cancer est exigeant pour les «aidants», d’autant
que C’est le plus souvent le cercle familial qui est sollicité [3,4], et que
l'aide apportée est parfois équivalente a un travail a temps plein, et ce
pendant plusieurs années [5].

Si cette aide peut s’avérer trés lourde et méme dommageable pour les
«aidants informels » [5-7], elle est pourtant essentielle: pour diverses
localisations cancéreuses, il a été montré que le soutien social peut
contribuer a améliorer significativement la survie des personnes
atteintes d’un cancer, de méme qu’inversement 'isolement social (et
en particulier le fait de ne pas avoir de conjoint) peut réduire cette
survie [8-11]. Au-dela de la survie, le soutien social est aussi positi-
vement corrélé a la qualité de vie des personnes atteintes, et il peut
réduire le risque de dépression [12-14]. Bien str, dans la mesure
oll toutes les personnes atteintes n’ont pas les mémes ressources
relationnelles, la méme capacité a mobiliser efficacement des pro-
ches pour recevoir de I'aide, il est important d’étudier les facteurs
socioéconomiques éventuellement corrélés aux soutiens déclarés. De
méme, s’agissant cette fois de I’aide apportée par des professionnels
de la santé ou de I'aide sociale, il est important de déterminer dans
quelle mesure cette aide profite a des personnes présentant un profil
socioéconomique particulier, correspondant a de moindres ressources
relationnelles.

Dans ce chapitre, on s’intéressera d’abord aux contacts déclarés par
les personnes atteintes avec des assistantes sociales et des associa-
tions de malades, qui sont susceptibles de leur venir en aide. Il s’agira
ensuite d’étudier les aides recues pour les actes courants de la vie quo-
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FIGURE 15.1.

POURCENTAGE D’ENQUETES QUI ONT ETE EN CONTACT

tidienne, selon P'origine des aides (en distinguant en particulier 'aide
«informelle» fournie par les proches et 'aide «formelle» des profes-
sionnels), et selon le jugement porté par les personnes atteintes (qui
peuvent juger qu’elles ont recu une aide suffisante ou non, ou encore
estimer qu’elles n’en avaient pas besoin).

15.2. RESULTATS

15.2.1. Les contacts avec les associations
de malades

Depuis le diagnostic de leur cancer, 6,0% des personnes interrogées
disent avoir été en contact avec une association de malades (1,5%
répondent «souvent», 4,5% répondent «de temps en temps »). Cest
plus souvent le cas des femmes que des hommes (9,3 % contre 2,5%).
Ces contacts déclinent avec 'dge pour les deux sexes, méme si chez les
hommes I’évolution n’est pas monotone, mais marquée par un pic
pour les personnes dgées de 41 a 50 ans (figure 15.1). Ainsi, parmi les
femmes de 40 ans ou moins au moment du diagnostic, prés d’une sur
cing a été en contact avec une association de patients, contre moins de
1% des hommes qui étaient 4gés de 71 a 82 ans au diagnostic.

Des analyses bivariées sup-

AVEC UNE ASSOCIATION DE MALADES, SELON AGE plémentaires montrent que

AU DIAGNOSTIC ET LE SEXE (VICAN2 2012)

20%718,9%

15 %

10 %

5%

0%

18-40

Es

ans

NirionaL
DUCANCER

41-50 ans 51-62 ans 63-70 ans 71-82 ans

les contacts avec une associa-
tion de patients dépendent
du niveau de dipléme de la
personne interrogée (10,1 %
des enquétés diplomés de
[Fe'"'"“ I’enseignement supérieur

Hommes rapportent un tel contact,
contre seulement 3,1% des
personnes sans diplome).
Aucun lien clair n’apparait
avec les revenus du ménage
ou la perception de la situa-
tion financiére de celui-ci,
mais en revanche les enqué-
tés qui jugent leurs conditions de logement insuffisantes sont plus
enclins a avoir déja été en contact avec une association de malades
(11,1% contre 5,8% des enquétés satisfaits de leurs conditions de
logement). Ces contacts varient aussi selon la localisation cancéreuse
(12,0% pour le cancer du sein, 8,9% pour la thyroide, 6,3% pour le
poumon, contre 1 a 5% pour les autres localisations) et les séquelles
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percues (9,9 % des personnes qui jugent leurs séquelles importantes
ont eu un contact avec une association, contre 2,9 % de ceux qui n’ont
conservé aucune séquelle), mais pas selon la gravité initiale du cancer,
ni selon son évolution récente. En outre, les personnes qui disent avoir
déja été victimes de réaction de rejet ou de discrimination de la part de
leur entourage ont plus souvent eu un contact avec une association de
malades (16,8 %), de méme que celles qui jugent que leur cancer leur a
été annoncé de fagon trop brutale (10,3 %).

Le tableau 15.1 détaille ces relations pour le sous-échantillon fémi-
nin, et présente les résultats d’une régression logistique qui permet
de mesurer les effets en présence, toutes choses égales par ailleurs.

Tableau 15.1. Facteurs associés aux contacts avec des associations de malades, sous-échantillon
des femmes (VICAN2 2012)

% en ligne Odds ratios
M 18-40 ans (réf.) 18,9 -1-
W 41-50 ans 14,6 0,74 ns
M 51-62 ans 8,0 0,48 **
m 63-70 ans 6,7 0,52 *
M 71-82 ans 2,5 0,26 ***
M en couple 9,6 NS
W seul(e) (réf.) 8,3
B sans diplome (réf.) 2,6 -1-
M < baccalauréat 6,6 3,26 **
M baccalauréat 11,7 5,25 **x
M > baccalauréat 15,8 6,44 ***
W satisfaisantes, trés satisfaisantes (réf.) 9,4 NS
M acceptables 8,1
M insuffisantes, trés insuffisantes 12,5
M sein 12,0 2,78 ***
B autre (réf.) 43 -
B non, aucune séquelle (réf.) 3,8 -1-
M oui, mais modérées/trés modérées 10,6 2,13 **
B oui, importantes/trés importantes 15,9 3,56 ***
M non (réf.) 8,0 -1-
® oui 17,3 1,51 *
M non (réf.) 7,8 -1-
M oui 14,5 1,66 **

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

*EX XX ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> pour I’analyse bivariée, test du x2 de
Wald pour les odds ratios de la régression logistique).

NS : variable non significative, non sélectionnée dans la régression logistique.
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Notons que, dans la mesure ot les analyses bivariées et la régression
logistique ont montré qu’en termes de localisation cancéreuse, seul le
sein se distinguait, les autres localisations ont été finalement regrou-
pées.

L’effet de I'age est confirmé: toutes choses égales par ailleurs, rela-
tivement aux femmes les plus jeunes, les plus dgées ont quatre fois
moins de chances (odds ratio (OR) égal 4 0,26) d’avoir été en contact
avec une association de malades depuis leur diagnostic. Le niveau de
diplome s’avere lui aussi trés discriminant: les femmes diplomées
de Penseignement supérieur ont six fois plus de chances (OR = 6,44)
de rapporter un tel contact que celles qui n’ont pas de diplome.
En revanche, dans I'analyse multivariée, I'effet de la perception des
conditions de logement cesse d’étre significatif. Les autres effets
déja commentés restent significatifs. Ainsi, une fois pris en compte
les effets des autres variables, relativement aux autres localisations,
les femmes atteintes d’un cancer du sein ont presque trois plus de
chances d’avoir déja eu un contact avec une association de malades
(OR =2,78). De méme, ce contact est plus probable parmi les enquétés
qui rapportent des séquelles importantes (OR = 3,56), des expériences
de discrimination de la part de leur entourage (OR = 1,51), ou une
annonce du diagnostic trop brutale (OR = 1,66).

Le tableau 15.2 détaille les analyses menées sur le sous-échantillon
masculin. Du point de vue de la localisation cancéreuse, c’est cette
fois-ci la prostate qui se distingue, et qui est donc isolée dans le
tableau. Parmi les hommes, ce sont plutét ceux d’age intermédiaire
qui rapportent plus souvent avoir déja été en contact avec une associa-
tion de malades, sachant que dans les analyses bivariées, les séquelles
percues et le jugement porté sur I'annonce ne sont pas corrélés a ce
contact, et que dans 'analyse multivariée les effets du diplome et des
conditions de logement disparaissent (de justesse pour ces derniéres).
Les autres effets persistants sont d'une part la localisation, et d’autre
part les expériences de rejet ou de discrimination: les hommes qui
rapportent de telles expériences ont cinq fois plus de chances d’avoir
déja été en contact avec une association de malades (OR = 5,26), tan-
dis que ceux atteints d’un cancer de la prostate ont trois fois moins de
chances (OR = 0,35) que ceux atteints d’un autre cancer.
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Tableau 15.2. Facteurs associés aux contacts avec des associations de malades, sous-échantillon
des hommes (VICAN2 2012)

% en ligne Odds ratios
W 18-40 ans (réf.) 2,3 2,89 ns
M 41-50 ans 5,6 4,35 *
W 51-62 ans 4,4 6,08 **
M 63-70 ans 1,8 2,88 *
m 71-82 ans 0,7 -1-
M en couple 2,5 NS
W seul(e) (réf.) 2,8
B sans diplome (réf.) 3,9 NS
M < baccalauréat 2,5
M baccalauréat 0,6
m > baccalauréat 3,5
W satisfaisantes, trés satisfaisantes (réf.) 2,1 NS
M acceptables 4,7
M insuffisantes, trés insuffisantes 9,3
M prostate 1,2 0,35 **
M autre (réf.) 3,9 -1-
M non, aucune séquelle (réf.) 1,9 NS
M oui, mais modérées/trés modérées 2,3
B oui, importantes/trés importantes 3,7
M non (réf.) 2,1 -1-
B oui 13,7 5,26 ***
M non (réf.) 2,5 NS
B oui 2,9

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

**X XX ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x? pour I’analyse bivariée, test du x2 de
Wald pour les odds ratiosde la régression logistique).

NS : variable non significative, non sélectionnée dans la régression logistique.
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15.2.2. Les contacts avec une assistante sociale

Suite a leur maladie, 11,5% des enquétés ont été en contact avec une
assistante sociale, ici encore les femmes plus souvent que les hommes
(16,3% contre 6,3%). La figure 15.2 montre que les variations obser-
vées selon I'dge different selon le genre.

Ce sont les plus jeunes qui ont été le plus souvent en contact avec une
assistante sociale, avec des proportions quasi identiques, supérieures
a20%, pour les femmes et les hommes, puis aprés 50 ans cette propor-
tion chute, mais beaucoup plus nettement pour les hommes (parmi
les enquétés dgés de 71 a 82 ans au diagnostic: 12,9% des femmes et
2,8% des hommes ont rencontré une assistante sociale). En outre, ce
contact dépend aussi de la situation de couple: parmi les enquétés
qui ne sont pas en couple au moment de 'enquéte, 19,5% des femmes

et 14,4% des hommes ont été

FIGURE 15.2. i i

- . mis en contact avec une assis-
POURCENTAGE D’ENQUETES QUI ONT ETE EN CONTACT .
AVEC UNE ASSISTANTE SOCIALE, SELON ’AGE AU DIAGNOSTIC tante sociale, contre 15,0%
ET LE SEXE (VICAN2 2012

( ) des femmes et 5,0% des
25% .
hommes vivant en couple.
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Femmes

/ contact avec une assis-
16,0 % tante sociale est trés corrélé
aux indicateurs de statut
socioéconomique: si en
moyenne 11,5% des enquétés
ont déclaré un tel contact,
cette proportion atteint
14,9% parmi ceux qui n’ont
aucun diplome, 17,9 % parmi
ceux qui avaient des revenus
faibles au diagnostic (revenus
du ménage par unités de
consommation inférieurs
au premier quartile), 14,2% parmi ceux résidant dans une commune
ayant un indice de désavantage social élevé (supérieur au troisiéme
quartile), 18,2% parmi ceux qui ne sont pas satisfaits de leurs condi-
tions de logement, et enfin 24,3% parmi ceux qui estiment que,
financiérement, ils «y arrivent difficilement», ou «pas sans faire de
dettes». La figure 15.3 détaille cette derniere relation, pour les femmes
et les hommes séparément.
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Le fait d’avoir déja été en contact avec une assistante sociale varie aussi
selon la localisation cancéreuse: 18,0 % des personnes atteintes d'un
cancer du poumon déclarent un tel contact, de méme que 17,4% de
celles atteintes d’un cancer des VADS, mais aussi 17,4 % pour le cancer
du sein, 17,5% pour le cancer du col de l'utérus, contre seulement
3,1% pour le cancer de la prostate. Pour les localisations féminines
comme le sein et le col de 'utérus, ces proportions relativement éle-
vées médiatisent sans doute l'effet du sexe, puisque nous avons vu
que les femmes ont plus souvent été déja en contact avec une assis-

tante sociale. Pour les cancers
FIGURE 15.3. - »
du poumon et des VADS, ces  poURCENTAGE D’ENQUETES QUI ONT ETE EN CONTACT
C 5 AVEC UNE ASSISTANTE SOCIALE, SELON LA SITUATION
proportions élevées peuvent étre L\ \\CIERE PERCUE ET LE SEXE (VICAN2 2012)
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15.2.3. Aides regues pour les actes courants

de la vie quotidienne

La figure 15.5 détaille les aides recues par les enquétés, au cours des

douze derniers mois, pour les actes courants de la vie quotidienne:

courses, repas, ménage, lessives, transports... Ce sont les «aidants

informels» qui sont cités le plus souvent: 57,0% des enquétés disent

avoir recu suffisamment d’aide de la part de leur conjoint(e) ou com-

pagnon(agne) (cette proportion atteignant 71,1% si I'on se restreint

aux personnes vivant en couple, et donc susceptibles de bénéficier
d’une telle aide), 48,9 % de la part de leur famille, 42,1 % d’amis, contre
seulement 10,3 % pour les professionnels de santé ou de I'aide sociale,

8,5% d’autres personnes et 3,3 % d’une association. Dans tous les cas,

la proportion qui déclare avoir recu une aide, mais en jugeant celle-ci

insuffisante, est inférieure a 5%. Par ailleurs, il est rare que les pro-

FIGURE 15.5.

AIDES RECUES AU COURS DES DOUZE DERNIERS MOIS
POUR LES ACTES COURANTS DE LA VIE QUOTIDIENNE,
PAR TYPE D’AIDANT (VICAN2 2012)
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ches ne proposent pas leur
aide: seuls 4,1 % des enquétés
disent que leur conjoint(e)
n’a pas proposé de les aider,
cette proportion valant 7,5 %
pour la famille et 10,0 % pour
les amis. Inversement, ’aide
formelle ne va pas de soi:
56,7 % des enquétés n’ont pas
ressenti le besoin d’étre aidés
par des professionnels de
santé ou de l'aide sociale, et
24,7 % ne se sont pas vu pro-
poser une telle aide.

S’agissant de I'aide apportée
par le conjoint, les femmes
ont plus souvent tendance a

juger que leur conjoint ne les aide pas assez, tandis que les hommes

sont plus enclins 4 ne pas en ressentir le besoin. Les réponses recueil-

lies ne varient pas selon I’age, si ce n’est que les plus jeunes jugent

plus souvent que leur conjoint ne les a pas assez aidés, tandis que les

plus de 50 ans ressentent moins souvent le besoin d’une telle aide. On

observe les mémes relations pour les autres types d’aide informelle

(famille, amis), si ce n’est que la proportion de personnes qui se disent

suffisamment aidées décroit avec I'age.

Sil'on combine les réponses obtenues pour les trois types d’«aidants

informels» (conjoint, famille, amis), il apparait que 23,7 % des enqué-
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Tableau 15.3. Facteurs associés au fait de déclarer étre «suffisamment aidé» par les trois types d’aidants
informels (conjoint, famille, amis), sous-échantillon des femmes (VICAN2 2012)

% en ligne Odds ratios

W 18-40 ans (réf.) 29,4 -1-

W 41-50 ans 29,2 1,02 ns
W 51-62 ans 27,7 0,94 ns
M 63-70 ans 17,6 0,50 ***
W 71-82 ans 11,9 0,34 ***
B sans diplome (réf.) 19,9 NS

M < baccalauréat 21,3

M > baccalauréat 26,8

W faible (réf.) 17,1 -1-

M intermédiaire 26,7 1,55 **
M élevé 25,6 1,30 ns
M inconnu 19,9 1,39 ns
M alaise, ¢a va (réf.) 25,0 -1-

W C’est juste, il faut faire attention 25,0 1,04 ns
W y arrive difficilement, s’endette 13,3 0,44 ***
W satisfaisantes, trés satisfaisantes (réf.) 24,5 NS

M acceptables 15,1

M insuffisantes, trés insuffisantes 26,8

B non, aucune séquelle (réf.) 19,4 -1-

M oui, mais modérées/trés modérées 26,2 1,32 *
M oui, importantes/trés importantes 25,7 1,25 *
> 80% (réf.) 23,7 NS
m-<80% 21,6

M inconnue 24,8

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

**% %% ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> pour I’analyse bivariée, test du x2 de
Wald pour les odds ratios de la régression logistique).

NS : variable non significative, non sélectionnée dans la régression logistique.

tés déclarent recevoir suffisamment d’aide a la fois de leur conjoint,
de leur famille et de leurs amis, cette proportion ne variant pas selon
le genre (24,1% des hommes, 23,4% des femmes), mais décroissant
avec I'age (28,7 % pour les 18-40 ans au diagnostic, 18,6 % pour les
71-82 ans). Au contraire, 10,2% des enquétés déclarent ne pas avoir
ressenti le besoin d’étre aidés, ni par un éventuel conjoint, ni pas leur
famille, ni par des amis: c’est le cas de 16,7 % des hommes contre 4,3 %
des femmes, cette proportion marquant un palier apres 50 ans (envi-
ron 6% avant cet dge, puis 10 a 11% pour les catégories d’age plus
élevées). Ajoutons que cette variable construite a partir des trois types
d’aidants informels est mécaniquement corrélée au fait de vivre en
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couple ou non: la situation de couple n’a donc pas été introduite dans
les analyses suivantes.

Les enquétés qui disent ne pas ressentir le besoin d’aide de la part
aussi bien de leur conjoint éventuel, que de leur famille ou de leurs
amis, sont en moyenne plus diplomés, avec des revenus du ménage
plus élevés, une meilleure situation financiére percue, ainsi que de
meilleures conditions de logement. Ces enquétés avaient aussi une
maladie de moindre gravité initiale, et ils déclarent moins de séquel-
les actuelles.

Examinons de plus pres les enquétés qui disent avoir été suffisamment
aidés, a la fois par leur conjoint éventuel, leur famille et leurs amis, en
les distinguant selon le genre. Le tableau 15.3 présente les résultats
observés pour le sous-échantillon féminin.

Les femmes qui bénéficient d’une aide informelle plurielle et satisfai-
sante sont plus jeunes, mais aussi plus diplomées, leur ménage avait
des revenus intermédiaires ou élevés au moment du diagnostic, elles
jugent plus souvent que leur situation financiere est satisfaisante ou
«juste», et enfin elles déclarent plus souvent avoir gardé des séquelles
de la prise en charge de leur maladie. La relation avec les conditions
de logement percue est moins interprétable, mais cesse d’étre signi-
ficative dans le modele logistique, tandis que la gravité initiale de la
maladie n’est pas corrélée a cette aide informelle. Apres controle des
facteurs de confusion, seuls persistent les effets de 'dge, des revenus
du ménage au diagnostic et des perceptions de la situation financiere
et des séquelles. En particulier, toutes choses égales par ailleurs, une
femme qui estime que, financierement, elle y arrive difficilement et
s’endette, a deux fois moins de chances (OR = 0,44) de bénéficier d’'une
aide informelle plurielle et satisfaisante.

Le tableau 15.4 présente la méme analyse pour le sous-échantillon
masculin. Les résultats obtenus sont sensiblement différents: en effet,
’age ne joue pas sur le fait de bénéficier d’une aide informelle plurielle
et satisfaisante, ni les revenus du ménage au moment du diagnostic.
D’autres effets sont spécifiques aux hommes: toutes choses égales par
ailleurs, les hommes les plus diplomés et ceux dont la maladie était
initialement plus grave (c’est-a-dire avec un taux de survie attendu a
cinq ans plus faible) ont plus de chances d’avoir bénéficié d’une telle
aide. Deux autres facteurs explicatifs sont communs aux deux sexes:
une situation financiére percue comme satisfaisante ou «juste» d’une
part, des séquelles percues comme importantes d’autre part.
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Tableau 15.4. Facteurs associés au fait de déclarer étre «suffisamment aidé» par les trois types d’aidants
informels (conjoint, famille, amis), sous-échantillon des hommes (VICAN2 2012)

% en ligne Odds ratios

W 18-40 ans (réf.) 25,0 NS

W 41-50 ans 25,0

W 51-62 ans 24,8

W 63-70 ans 23,8

m 71-82 ans 23,3

B sans diplome (réf.) 19,3 -1-

M < baccalauréat 22,8 1,24 ns
M > baccalauréat 26,6 1,60 *

W faible (réf.) 22,8 NS
M intermédiaire 26,2

M élevé 25,1

M inconnu 15,7

M alaise, ¢a va (réf.) 23,1 -1-
W C’est juste, il faut faire attention 27,2 1,31 *
W y arrive difficilement, s’endette 17,3 0,69 *
W satisfaisantes, trés satisfaisantes (réf.) 24,6 NS
M acceptables 21,5

M insuffisantes, trés insuffisantes 14,0

B non, aucune séquelle (réf.) 21,4 -1-

M oui, mais modérées/trés modérées 25,8 1,30 *
M oui, importantes/trés importantes 26,3 1,26 *
> 80% (réf.) 20,9 -1-
m-<80% 28,8 1,80 e
M inconnue 21,9 1,08 ns

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

**% %% ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> pour I’analyse bivariée, test du x2 de
Wald pour les odds ratios de la régression logistique).

NS : variable non significative, non sélectionnée dans la régression logistique.

Enfin, s’agissant de I'aide formelle apportée par des professionnels
de santé ou de l'aide sociale, les femmes disent un peu plus souvent
en avoir suffisamment bénéficié (11,8 %, contre 9,5% des hommes).
Cette aide varie aussi avec ’dge: environ 15% des 18-50 ans disent
en avoir bénéficié suffisamment, contre environ 10% des enquétés
dans les tranches d’4dge suivantes. Du point de vue de la situation
socioéconomique des personnes interrogées, les figures 15.6, 15.7 et
15.8 dessinent la méme tendance.

En effet, la proportion de personnes qui jugent avoir regu une aide for-

melle suffisante ne varie pas avec le niveau de revenus du ménage au
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diagnostic, mais en revanche les revenus plus faibles disent plus souvent
ne pas avoir été assez aidés, et surtout ils déclarent plus fréquemment
qu’aucune aide ne leur a été proposée, alors que les personnes dispo-
sant de revenus plus élevés ont davantage tendance a préciser qu’elles
ne ressentaient pas le besoin d’une telle aide (figure 15.6).

S’agissant de la situation financiére percue (figure 15.7), les enquétés
qui se disent en difficulté déclarent un tout petit peu plus souvent
avoir reu une aide formelle suffisante (12,0 %, contre 9,5 % de ceux qui
se disent «a l'aise») ou insuffisante (4,3 % contre 1,0%); ils déclarent
aussi nettement plus fréquemment ne pas s’étre vu proposer d’aide
(38,4% contre 19,8 %). Inversement, les plus aisés sont plus enclins a
rapporter qu’ils ne ressentaient pas le besoin de recevoir une telle aide
(66,9 % contre 42,1%).

Quant a la perception des conditions de logement, elle n’est pas non
plus corrélée au fait d’avoir recu une aide formelle jugée suffisante
(figure 15.8). Les moins bien lotis sont plus enclins a considérer qu’ils
ont recu une aide insuffisante, et surtout a déclarer qu’aucune aide ne
leur a été proposée, tandis que les plus satisfaits de leurs conditions de
logement répondent plus souvent qu’ils ne ressentaient pas le besoin
d’une telle aide.
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FIGURE 15.6.

AIDE RECUE AU COURS DES DOUZE DERNIERS MOIS POUR LES ACTES COURANTS

DE LA VIE QUOTIDIENNE, PAR DES PROFESSIONNELS DE SANTE OU DE L’AIDE SOCIALE,
SELON LE NIVEAU DE REVENUS DU MENAGE AU DIAGNOSTIC (VICAN2 2012)
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AIDE RECUE AU COURS DES DOUZE DERNIERS MOIS POUR LES ACTES COURANTS
DE LA VIE QUOTIDIENNE, PAR DES PROFESSIONNELS DE SANTE OU DE L’AIDE SOCIALE,
SELON LA SITUATION FINANCIERE PERGUE (VICAN2 2012)
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AIDE RECUE AU COURS DES DOUZE DERNIERS MOIS POUR LES ACTES COURANTS
DE LA VIE QUOTIDIENNE, PAR DES PROFESSIONNELS DE SANTE OU DE L’AIDE SOCIALE,
SELON LES CONDITIONS DE LOGEMENT PERCUES (VICAN2 2012)
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m Comparaison avec la premiére enquéte (2004-2005)

Parmi les personnes interrogées a deux ans d’un diagnostic de cancer
lors de la premiére enquéte réalisée en 2004-2005, 4,9 % disaient
avoir déja été en contact avec une association de malades: 3,4% des
hommes et 6,4% des femmes, ces deux proportions étant supérieu-
res chez les moins de 60 ans (respectivement 4,7 % et 9,1%), avant de
décliner rapidement avec I'dge [2]. Nos résultats mettent en évidence
les mémes tendances par ige et par sexe, sachant que parmi les per-
sonnes interrogées en 2012, 9,3% des femmes et 2,5% des hommes
ont déclaré un tel contact. Outre que les deux échantillons ne sont pas
directement comparables, la faiblesse de ces proportions rend difficile
toute comparaison (la variance d’une proportion proche de zéro étant
mécaniquement tres faible). Ces chiffres suggérent tout de méme que
les contacts avec des associations de malades ont augmenté, mais seu-
lement pour les femmes.

S’agissant des contacts avec des assistantes sociales, en 2004-2003,
10,2% des enquétés avaient rapporté au moins un contact depuis le
diagnostic: 7,3% des hommes et 12,8 % des femmes, avec ici encore
des contacts plus fréquents avant 60 ans. En 2012, ces différences
par genre et dge persistent, avec globalement une proportion tres
proche de personnes déclarant au moins un contact avec une assis-
tante sociale (11,5 %), mais un écart grandissant selon le genre: 16,3 %
des femmes interrogées ont déja eu un tel contact, contre 6,3 % des
hommes. Ici encore, il semble que les contacts avec des assistantes
sociales ont augmenté, mais seulement pour les femmes.

L’enquéte de 2004-2005 explorait également le soutien moral et affec-
tif et montrait qu’il se cumulait le plus souvent avec les aides pour les
actes courants de la vie quotidienne [18]. Dans cette enquéte, I’exa-
men des facteurs associés a 'absence ou a I'insuffisance d’aide pour la
vie quotidienne n’avait pas permis de mettre en évidence un gradient
socioéconomique, mais le questionnaire permettait seulement d’éva-
luer le volume d’aide recu, et non le fait que les personnes atteintes
aient pu éventuellement ne pas en ressentir le besoin.

m Le réle particulier des associations de malades

Si la proportion de personnes atteintes déclarant avoir déja été en
contact avec une association de malades reste encore relativement
faible, il faut remarquer que les marqueurs socioéconomiques ne
sont pas prédictifs de ce contact, si ce n’est que les femmes les plus
diplomées le mentionnent plus souvent. C’est d’autant plus intéres-
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sant qu’en général I'investissement dans des activités associatives est
plus fréquent dans les milieux les plus aisés et surtout avec plus de
diplomes. Les associations de malades pourraient donc contribuer a
lutter contre les inégalités sociales observées dans 'accés au soutien
social, au moins s’agissant de 'aide pour les actes courants de la vie
quotidienne.

En outre, il est a noter que les personnes qui ont été en contact avec
une association de malades déclarent plus fréquemment avoir été
victimes d’attitudes de rejet ou de discrimination de la part de leur
entourage, avoir conservé des séquelles importantes dues a la prise
en charge de leur maladie, ou encore avoir trouvé que le diagnos-
tic de leur maladie avait été annoncé trop brutalement. Il est tout
a fait possible que ces expériences douloureuses incitent certaines
personnes a prendre contact avec des associations de malades, qui
constituent alors un précieux recours pour des personnes qui ont pu
rencontrer des difficultés, dans leurs rapports avec leurs proches ou
dans leurs rapports avec les soignants. Mais inversement, il est égale-
ment possible qu’aprés avoir échangé avec d’autres malades certaines
personnes requalifient leurs expériences passées, et prennent par
exemple conscience que certaines attitudes de leur entourage étaient
peut-étre dues a leur maladie. De méme, s’agissant des séquelles lais-
sées par la prise en charge, de nombreux travaux ont montré que
certains patients taisent leurs douleurs, parce qu’ils pensent qu’elles
sont «normales », inévitables, voire qu’elles sont le signe que les trai-
tements sont efficaces [1,16-18]. Discuter et échanger avec d’autres
malades peut sans doute contribuer a dépasser ces opinions qui inhi-
bent la verbalisation des douleurs ressenties.

m Soutien social et genre

Les femmes rapportent plus souvent que les hommes avoir déja eu des
contacts avec une association de malades ou une assistante sociale.
En outre, s’agissant des aides éventuellement regues pour les actes
courants de la vie quotidienne, les hommes ont davantage tendance
a déclarer qu’ils n’en ressentaient pas le besoin, quel que soit le type
d’«aidant» envisagé. Bien sur, cela ne signifie pas que les hommes ont
objectivement moins besoin d’aide. Dans nos sociétés, la répartition
des roles, en particulier au sein des ménages hétérosexuels, obéit a
des stéréotypes de genres, auxquels sont associés des qualités égale-
ment «genrées», et les personnes atteintes d’un cancer, comme leurs
proches, n’échappent pas a cette construction sociale des rapports de
genres. Les hommes atteints auront ainsi tendance a montrer qu’ils
peuvent se débrouiller seuls, endossant le role de ’homme fort, en
contrdle, et qui reste stoique face au mal [22,23].
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Les rapports sociaux de genres faconnent également les interactions
entre «aidant» et «aidé», et la facon dont les «aidants » concoivent
leur role aupres des personnes atteintes [24,25]. De ce point de vue,
on remarquera que dans notre enquéte les femmes atteintes jugent
plus souvent que I'aide apportée par leur conjoint(e) est insuffisante.
En supposant que la plupart des couples dont nous avons inter-
rogé un membre sont hétérosexuels, cela pourrait signifier que les
époux/conjoints/compagnons sont de «moins bons» aidants que les
épouses/conjointes/compagnes. Des études antérieures ont d’ailleurs
déja montré que le compagnon n’était pas le principal «aidant infor-
mel» des femmes 4gées ou atteintes d’un cancer [8,26].

m Soutien social et inégalités sociales

L’examen des facteurs associés a 'aide informelle recue pour les actes
courants de la vie quotidienne met clairement en évidence des iné-
galités liées au statut socioéconomique des personnes atteintes. En
particulier, s’agissant des «aidants informels», parmi les femmes
comme parmi les hommes, les personnes qui jugent leur situation
financiére difficile sont moins enclines a déclarer recevoir une aide
suffisante de la part de leurs proches, tandis que les plus aisés et les
plus diplomés disent plus souvent ne pas ressentir le besoin d’une
telle aide.

Dans ce contexte, '«aide formelle», apportée par des professionnels
de la santé ou de l'aide sociale, devrait avoir pour vocation de «cor-
riger», au moins partiellement, ces inégalités. De fait, il apparait
effectivement que les personnes ayant déja eu un contact avec une
assistante sociale ont plus souvent des revenus faibles, une situation
financieére difficile, ou encore de mauvaises conditions de logement.
En revanche, la proportion de personnes qui jugent avoir regu une
aide formelle suffisante ne varie pas, ou peu, avec les marqueurs
socioéconomiques (revenus, situation financiére percue, opinion sur
les conditions de logement), tandis que les personnes les moins aisées
et celles en difficulté disent plus souvent que I'aide regue n’était pas
suffisante, ou qu’on ne leur a pas proposé d’aide.
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L’ESSENTIEL

Prévalence des expériences de rejet ou de discrimination
de la part de ’entourage

Des expériences corrélées a la localisation cancéreuse et aux séquelles percues

Discrimination ressentie et inégalités sociales
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La discrimination pergue k’i

L’axe «Vivre pendant et aprés un cancer» du Plan cancer
2009-2013 prévoyait de combattre toute forme d’exclusion a I’égard
des personnes atteintes. C’est en référence a cet objectif que 'INCa a
lancé en 2011 une campagne médiatique visant a changer le regard
des Francais sur les cancers (dont le slogan était «Je suis une per-
sonne, pas un cancer »). En effet, dans notre société, le cancer est un
stigmate qui affecte les relations interpersonnelles quotidiennes. Pour
le sens commun, un stigmate est une cicatrice laissée par une plaie ou
une maladie, mais c’était aussi autrefois la marque imprimée au fer
rouge sur le corps des esclaves ou des condamnés.

Par extension, un stigmate est un attribut qui caractérise certaines
personnes et qui a nos yeux les rend différentes, et éventuellement
dangereuses ou moralement inférieures, ce qui suscite des réactions
de géne, voire d’hostilité en leur présence, et nous incite donc a les
éviter, a les rejeter. Il peut s’agir d’un attribut physique (difformité,
cicatrice, séquelle d’'une maladie...), d’une tare de caractére ou d'un
vice (manque de volonté, malhonnéteté, paresse...), dont on infere
Pexistence chez un individu parce que 'on sait par exemple qu’il a
été incarcéré, interné, ou qu’il est au chomage, ou encore de I'ap-
partenance a un groupe ethnique ou religieux [1]. Le stigmate a
généralement deux dimensions: d’une part, il lui est associé un juge-
ment moral dépréciateur, souvent stéréotypé et, d’autre part, il se
concrétise par des comportements de rejet, de discrimination [1-3].

Vivre avec ou aprés un cancer, c’est donc aussi vivre avec un stigmate
qui affecte les relations avec autrui: il s’agit 1a d’un aspect essentiel
de Pexpérience du cancer [4], qui incite souvent les personnes attein-
tes a dissimuler les traces visibles de la maladie (par exemple la perte
de cheveux consécutive a la chimiothérapie [5]), ou encore a taire la
maladie elle-méme lorsqu’elles s’adressent a un employeur potentiel
[6]. Les conséquences sont multiples: sentiment de honte intériorisé
qui affecte la fagon dont les personnes s’identifient elles-mémes, rejet
et isolement social, insécurité financiére consécutive aux difficultés
rencontrées sur le marché de 'emploi, grand stress [7,8]. Aujourd’hui
encore, des personnes atteintes témoignent et déclarent qu’elles se
sentent comme «les [épreux du XXI¢ siecle» [9].

Mais pourquoi les victimes du cancer sont-elles stigmatisées ? Les per-
sonnes porteuses d’un stigmate peuvent constituer pour les autres
une menace concréte, une menace symbolique, ou simplement sus-
citer la peur ou le dégoiit [10]. Dans le cas du cancer, il s’agit d’'une
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maladie hautement métaphorique, porteuse de toute une symbolique
(le crabe qui dévore les chairs, 'exces de vie et le désordre vital, puis
par extension le désordre social, etc. [11,12]). Ainsi, dans le Barometre
cancer 2010, le cancer est per¢u comme la maladie grave et mortelle
par excellence, synonyme de souffrance et de déchéance, d’autant plus
crainte que « personne n’est a 'abri» [13]. On comprend deés lors que
certains sont mal a l'aise en présence de personnes atteintes, d’au-
tant que ces personnes sont souvent percues comme définitivement
diminuées: la moitié des Frangais pensent qu’apreés un cancer on ne
peut plus travailler comme avant, un sur cinq estime qu’il n’est plus
possible de mener une vie normale aprés un cancer, et d’ailleurs la
moitié reconnait aussi que les personnes atteintes sont souvent mises
a Pécarc [13].

En outre, le cancer fait fréquemment I'objet d’'une mise en cause de la
personne atteinte. Pour les psychologues, cela s’explique notamment
par la «croyance en un monde juste»: il est rassurant de penser que
nous vivons dans un monde juste, dans lequel chacun a ce qu’il mérite.
Mais le corollaire de cette croyance est que les personnes attein-
tes d’'une maladie grave ont «mérité» celle-ci d’'une fagon ou d’une
autre [14]. D’ailleurs, de fagon générale, les personnes porteuses d’'un
stigmate dont la cause est hors de contrdle (par exemple, un handicap
héréditaire) sont mieux acceptées que les personnes porteuses d'un
stigmate considéré comme contrélable, dans le sens otl ces personnes
auraient pu I’éviter en adoptant tel ou tel comportement [15]. Ainsi,
les personnes atteintes d’un cancer sont d’autant plus stigmatisées
que ce cancer est per¢u comme la conséquence de leurs comporte-
ments [16-17].

Dans ce chapitre, il s’agit d’explorer les expériences de discrimination
ou de rejet, de la part de Pentourage, rapportées par les personnes
interrogées, en s’intéressant en particulier aux facteurs sociodémo-
graphiques, socioéconomiques et médicaux associés a ces expériences
vécues.

16.2.1. Expériences de discrimination rapportées:
qui se sent discriminé, et par qui?

Au total, 8,5 % des enquétés disent que, dans leur entourage, il leur est
déja arrivé d’étre 'objet d’attitudes de rejet ou de discrimination liées
directement a leur maladie (2,1% répondent «oui, souvent», 6,4 %
«oui, quelques fois »). Parmi ces personnes, pres de la moitié (3,9 % du

370 Ko La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a ’aprés-cancer




La discrimination pergue m

’% ; ; FIGURE 16.1.
total de Iéchantillon) dit que. ce PREVALENCE DES EXPERIENCES DE DISCRIMINATION LIEE
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tionne des amis proches, un tiers g4,
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(2,8% du total) des collegues de
travail, et la moitié encore (3,7 %)
d’autres personnes. Il arrive donc
que ces expériences de discrimi-
nation se cumulent: ainsi, 2,0%
des personnes interrogées disent
avoir été discriminées a la fois
par des membres de leur famille

et par des amis prOCheS. 18-40 ans 41-50 ans 51-62 ans 63-70 ans 71-82 ans

Plus les enquétés sont agés, moins ils mentionnent avoir été victimes
d’attitudes discriminatoires, sachant qu’a tous les iges les femmes
rapportent plus souvent que les hommes avoir vécu de telles expé-
riences (figure 16.1). Globalement, 13,0% des femmes interrogées
disent avoir déja été discriminées par leur entourage, contre 3,5%
des hommes. Ces effets de '4ge et du genre persistent si 'on examine
successivement la discrimination au sein de la famille, par des amis
proches, des collegues ou d’autres personnes.

16.2.2. Discrimination ressentie et statut
socioéconomique

Les personnes les moins diplomées, celles dont les revenus du ménage
sont les plus faibles, ou encore celles qui vivent dans des communes
socialement désavantagées, ont tendance a rapporter plus fréquem-
ment des expériences de discrimination. Toutefois, si ces relations
sont statistiquement significatives, elles restent peu marquées
(tableau 16.1).

En revanche, les effets de la perception de la situation financiére et des
conditions de logement sont beaucoup plus significatifs (p < 0,001).
Plus la situation financiére du ménage est per¢ue comme difficile,
plus les enquétés déclarent avoir été victimes d’attitudes discrimina-
toires de la part de leur entourage. De méme, plus les conditions de
logements sont considérées comme insatisfaisantes, plus les enquétés
rapportent avoir été victimes de telles attitudes (figures 16.2 et 16.3).
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Tableau 16.1. Prévalence des expériences de discrimination et indicateurs socioéconomiques
(VICAN2 2012)

% en ligne

M sans diplome 10,9
M < baccalauréat 7,6
B > baccalauréat 9,0
m faible 10,3
M intermédiaire 8,6
m élevé 7,6
M inconnu 6,1

| faible 8,0
M intermédiaire 7,9
m élevé 10,3

*%% %% ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

FIGURE 16.2. 3}

PREVALENCE DES EXPERIENCES DE DISCRIMINATION

LIEE A LA MALADIE SELON LA PERCEPTION DE LA SITUATION

FINANCIERE DU MENAGE (VICAN2 2012)
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PREVALENCE DES EXPERIENCES DE DISCRIMINATION
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DE LOGEMENT (VICAN2 2012)
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16.2.3. Discrimination ressentie et variables
médicales

La discrimination ressentie varie trés significativement avec la locali-
sation cancéreuse, sachant que les résultats présentés dans le tableau
16.2 ne controlent pas les effets de I’dge et du genre, dont on vient
de voir qu’ils sont également treés significatifs. Notons tout de méme
que la proportion de personnes ayant déja été victimes d’attitudes
discriminatoires de la part de leur entourage est maximale parmi les
femmes atteintes d’un cancer du sein (14,5 %) ou du col de I'utérus
(15,9%), et atteint environ 10% pour trois autres localisations (pou-
mon, VADS, thyroide).

Tableau 16.2. Prévalence des expériences de discrimination selon la localisation cancéreuse
(VICAN2 2012)

% en ligne

m col de 'utérus 15,9
M sein 14,5
W thyroide 10,9
B poumon 10,2
® VADS 9,2
® LMNH 8,6
M célon-rectum 6,6
M rein 5,7
M corps de I'utérus 5,7
B mélanome 4.4
M vessie 3,7
M prostate 2,2

*** XX ¥ ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

Par ailleurs, quelle que soit la ~ FIGURE 16.4. )
. , PREVALENCE DES EXPERIENCES DE DISCRIMINATION SELON
localisation cancéreuse, PIUS les LES SEQUELLES LIEES A LA PRISE EN CHARGE DE LA MALADIE

personnes ont le sentiment de (VICANZ2 2012)

7 : N

conserver des séquelles impor-  ""qidlie
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ces de discrimination (figure Oui, tres
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16.2.4. Modélisation des expériences
de discrimination

Dans la mesure ou certaines localisations cancéreuses sont spécifi-
ques a tel ou tel sexe, 'analyse des facteurs associés aux expériences
de discrimination sera réalisée pour les femmes et les hommes sépa-
rément. Le tableau 16.3 présente d’abord l’analyse restreinte au
sous-échantillon des femmes de notre enquéte. En analyse bivariée,
on retrouve un fort effet de 'dge, corrélé négativement avec les expé-
riences de discrimination: plus les femmes interrogées sont dgées,
moins elles sont enclines a rapporter des expériences de discrimina-
tion de la part de leur entourage (de 24,1 % parmi les 18-40 ans 4 5,3 %
parmi les 71-82 ans). Les effets du diplome et du jugement porté sur
les conditions de logement sont peu ou pas significatifs, tandis que
la perception de la situation financiére a un effet tres net: 10,7 % des
femmes qui jugent que leur ménage est «a I'aise » ou que «¢a va» rap-
portent avoir été victimes d’attitudes discriminatoires de la part de
leur entourage, contre 21,4% de celles qui déclarent que leur ménage
«y arrive difficilement», ou «n’y arrive pas sans faire de dettes ».

Leffet des séquelles ressenties est également treés significatif’ relati-
vement a celles qui n’ont aucune séquelle, les femmes qui signalent
des séquelles importantes ou trés importantes sont trois fois plus
nombreuses a avoir été victimes d’attitudes discriminatoires (20,8 %
contre 6,8%). Enfin, la proportion de femmes rapportant cette expé-
rience varie selon la localisation cancéreuse, de 0% (pour le cancer de
la vessie, qui ne concerne que 36 femmes) a 15,9% (pour le cancer du
col de l'utérus).

Une régression logistique permet d’affiner 'analyse en controlant des
effets toutes choses égales par ailleurs (notons que les cancers de la
vessie n’ont pas été distingués des autres, a cause de la proportion de
0% observée, qui aurait faussé le modele). Au final, des effets trés signi-
ficatifs persistent pour trois facteurs explicatifs: 'dge au diagnostic, la
perception de la situation financiére du ménage et les séquelles consé-
cutives a la prise en charge de la maladie. Une fois ces effets controlés,
les autres variables candidates, et en particulier la localisation cancé-
reuse, n’influencent plus les expériences d’attitudes discriminatoires.
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Tableau 16.3. Facteurs associés aux expériences d’attitudes discriminatoires de la part de I’entourage,
sous-échantillon des femmes (VICAN2 2012)

W 18-40 ans (réf.) 24,1 -1-

W 41-50 ans 18,1 0,69 ns

M 51-62 ans 14,6 0,57 **

M 63-70 ans 6,7 0,25 ***

W 71-82 ans 53 0,22 ***
Stawematimonial
M en couple 13,6

W seul(e) (réf.) 11,7 NS
Niveaudérudes e
B sans diplome (réf.) 16,0 NS

B < baccalauréat 11,0

M > baccalauréat 14,8

‘Perception de la situation financiére duménage e
W alaise, ¢a va (réf.) 10,7 -1-

B C’est juste, il faut faire attention 12,7 1,16 ns

W y arrive difficilement, s’endette 21,4 1,84 ***
Jugementsur les conditions de logement s
W satisfaisantes, trés satisfaisantes (réf.) 12,5 NS

M acceptables 15,8

M insuffisantes, trés insuffisantes 19,6

Localisaon e
W sein (réf.) 14,5 NS

B poumon 14,7

M colon-rectum 12,4

B VADS 8,6

M vessie 0,0

M rein 4,3

® thyroide 13,9

® LMNH 10,5

® mélanome 7,2

® col de I'utérus 15,9

M corps de I'utérus 5,7

Séquellesperques e
M non, aucune séquelle (réf.) 6,8 -1-

M oui, mais modérées/trés modérées 14,5 2,03 *

M oui, importantes/trés importantes 20,8 2,82 *x*x

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

*EE ¥X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x? pour I’analyse bivariée, test du x2 de
Wald pour les odds ratios de la régression logistique).

NS: variable non significative, non sélectionnée dans la régression logistique.

La méme analyse a ensuite été réalisée en se restreignant cette fois aux
hommes de I’échantillon (tableau 16.4). Dans les analyses bivariées,
Peffet de 'dge n’est pas monotone: en effet, ce sont les hommes agés
de 41 a 50 ans qui répondent le plus souvent avoir déja fait I'objet
d’attitudes discriminatoires de la part de leur entourage. Toutefois,
dans I'analyse multivariée, seuls les plus 4gés se distinguent: une
fois pris en compte les autres effets contrdlés dans le modele, les
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71-82 ans ont presque dix fois moins de risques (odds ratio = 0,12)
que les 18-40 ans de rapporter des expériences de rejet ou de discri-
mination. Concernant le statut socioéconomique, le dipléme n’a pas
d’effet significatif sur les expériences de discrimination déclarées, les
conditions de logement opposent plutdt ceux qui les jugent satisfai-
santes a ceux qui les jugent acceptables, et en revanche les résultats
sont plus clairs pour la situation financiére percue: les hommes qui
estiment que leur ménage «y arrive difficilement», ou «pas sans faire
de dettes », sont pres de dix fois plus enclins a rapporter des expérien-
ces de discrimination que ceux qui répondent que leur ménage est «a
Plaise», ou que «¢a va» (10,9 % versus 1,2%). Dans 'analyse multivariée,
cet effet reste trés significatif, avec des odds ratios atteignant respec-
tivement 3,42 et 4,99 toutes choses égales par ailleurs, relativement
a ceux pour qui «¢a va», les hommes qui estiment que la situation
financiere de leur ménage est difficile ont cing fois plus de risques de
déclarer des expériences de discrimination ou de rejet. Enfin, I'effet
des séquelles percues reste trés significatif, en analyse bivariée comme
en analyse multivariée, tandis que les variations observées selon la
localisation ne sont plus significatives dans la régression logistique,
une fois pris en compte en particulier 'effet des séquelles percues.

En comparant les tableaux 16.3 et 16.4, il apparait que, pour les
hommes comme pour les femmes, une fois pris en compte les effets de
I’age, de la situation financiére et des séquelles percues, la localisation
cancéreuse n’a plus d’impact significatif sur les expériences de discri-
mination ou de rejet déclarées, sachant que 'effet de I'dge est plus
marqué chez les femmes, tandis que l'effet de la situation financiere
du ménage est plus fort pour les hommes.
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Tableau 16.4. Facteurs associés aux expériences d’attitudes discriminatoires de la part de I’entourage,
sous-échantillon des hommes (VICAN2 2012)

% en ligne Odds ratios
W 18-40 ans (réf.) 6,8 -1-
W 41-50 ans 11,1 1,76 ns
W 51-62 ans 5,0 0,77 ns
M 63-70 ans 31 0,59 ns
W 71-82 ans 0,5 0,12 *
M en couple 3,3
W seul(e) (réf.) 4,9 NS
W sans diplome (réf.) 4,4 NS
B < baccalauréat 4.1
M > baccalauréat 2,5
B 4 laise, ¢a va (réf.) 1,2 -1-
W C’est juste, il faut faire attention 4,9 3,42 ***
W y arrive difficilement, s’endette 10,9 4,99 *x*
W satisfaisantes, trés satisfaisantes (réf.) 2,5 -1-
W acceptables 10,7 2,91 ***
M insuffisantes, trés insuffisantes 7,0 0,91 ns
B poumon 6,9 NS
m colon-rectum 1,8
B prostate (réf.) 2,2
m VADS 9,4
M vessie 4,4
M rein 6,5
W thyroide 0,0
m LMNH 7,2
B mélanome 1,3
M non, aucune séquelle (réf.) 1,5 -1-
M oui, mais modérées/trés modérées 3,7 2,26 *
B oui, importantes/trés importantes 6,6 3,74 *x*x

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

*** ¥¥ ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x*> pour I’analyse bivariée, test du x2 de
Wald pour les odds ratios de la régression logistique).

NS: variable non significative, non sélectionnée dans la régression logistique.
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ENCADRE
Le sentiment d’avoir été pénalisé au travail a cause de
sa maladie

Parmi les personnes interrogées qui occupaient un emploi au
moment du diagnostic, 11,2% se sont senties pénalisées dans leur
emploi a cause de leur maladie, que ce soit par leur employeur et/
ou par leurs collégues. Les femmes ont ce sentiment plus souvent
que les hommes (13,0% contre 7,5%), de méme que les personnes
atteintes d’un cancer des VADS (17,5 %).

Le sentiment d’avoir été pénalisé dans son travail est un peu

plus fréquent parmi les personnes qui travaillaient a temps

partiel plutot qu’a temps plein. Ce sentiment croit aussi avec la
taille de I’entreprise: il est rapporté par 5,9 % des personnes qui
travaillaient dans une entreprise comptant moins de dix salariés,
contre 14,2% pour les entreprises de 500 salariés ou plus. Enfin,

le sentiment d’avoir été pénalisé dans son emploi décroit avec le
niveau des revenus que procurait celui-ci a ’lenquété au moment du

diagnostic (figure 16.5).

FIGURE 16.5. L ) )
SENTIMENT D’AVOIR ETE PENALISE DANS ’EMPLOI OCCUPE
AU DIAGNOSTIC A CAUSE DE SON CANCER (VICAN2 2012)
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m Comparaison avec la premiére enquéte (2004-2005)

Lors de la premiére enquéte nationale réalisée a deux ans d’un diag-
nostic de cancer, 9% des personnes interrogées avaient déclaré avoir
déja écé victimes de réactions de rejet ou de discrimination de la part
de leur entourage, soit le méme pourcentage que dans la présente
enquéte. De méme, en 2004-2005, cette discrimination pergue était
déja plus fréquente parmi les femmes, les jeunes, parmi les personnes
en situation de précarité financieére, ainsi que parmi les personnes
qui rapportaient des séquelles plus importantes de la maladie et des
traitements recus [18]. Cette relative stabilité des résultats n’est pas
surprenante, dans la mesure ot les expériences de discrimination
refletent les croyances et les attitudes de la population générale a
I’égard du cancer, croyances et attitudes qui n’évoluent le plus souvent
que trés lentement.

Ajoutons que la question posée sur les expériences de rejet ou de dis-
crimination provient, en 2012 comme en 2004-2005, d’une enquéte
réalisée initialement en population séropositive du VIH, ce qui avait
montré que les personnes atteintes d’un cancer sont trois fois moins
souvent discriminées que les personnes séropositives [18]. Toute-
fois, la comparaison avec le VIH n’est pas totalement satisfaisante,
notamment parce que les jugements de valeurs a I'origine des discri-
minations different. De plus, les personnes séropositives ne portent
pas de séquelles physiques comparables a 'amputation d’un organe,
ou a la perte des cheveux (bien str, ces personnes ont souvent des
symptomes lipodystrophiques, mais méme lorsqu’ils sont visibles ces
symptomes restent relativement peu connus du grand public, et ils
ne les «trahissent» donc pas). Pour eux, la stigmatisation est donc
plutdt un enjeu a I'égard de leur entourage, des proches qui connais-
sent leur statut sérologique. Au contraire, certaines des séquelles du
cancer sont tres visibles, et elles peuvent susciter des réactions négati-
ves (géne, évitement...) bien au-dela du cercle de 'entourage, chaque
fois que les personnes porteuses de ces séquelles traversent 'espace
public. De ce point de vue, il est probable que nos résultats sous-esti-
ment la fréquence des réactions de rejet ou de discrimination vécues
par les personnes atteintes d’un cancer, dans la mesure ot les ques-
tions posées se limitent aux réactions de 'entourage proche.

m Expérience de rejet ou de discrimination

et localisation cancéreuse
Nos résultats montrent que les expériences de discrimination ou de
rejet sont plus fréquemment rapportées par les femmes atteintes d’'un
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cancer du sein, du poumon ou du col de I'utérus, et par les hommes
atteints d’un cancer des VADS. Ces effets s’estompent une fois pris
en compte 'impact des séquelles percues, mais 'on peut également
souligner le role possible des attributions de responsabilité, fréquen-
tes dans les phénomenes de stigmatisation. En mettant de coté le
col d’utérus, pour lequel les femmes atteintes sont peu nombreuses
dans I’échantillon (n = 56) et surtout caractérisées par un statut
socioéconomique trés défavorisé, les autres localisations s’averent
souvent associées a la fois a des chirurgies mutilantes fréquentes
(elles sont donc beaucoup plus «visibles »), et a des « comportements
arisque»: le tabagisme, pour les cancers du poumon et des VADS, une
étude anglaise montrant par exemple que les personnes atteintes d'un
cancer du poumon se sentent stigmatisés, y compris par les soignants,
pour leur supposé tabagisme [19]; mais aussi, pour le cancer du sein,
une grossesse tardive ou I'absence de grossesse, ou encore le fait de
renoncer a l'allaitement, une étude montrant que ces conduites (et
donc «I’épidémie» de cancers du sein) ont été présentées comme des
conséquences de I'’émancipation féminine, au moins dans les médias
américains [20].

m Expérience de rejet et caractéristiques individuelles

Dans la mesure ot, par définition, les expériences déclarées sont sub-
jectives, les relations observées peuvent s’interpréter d’au moins deux
fagons, soit en termes d’exposition objective, soit en termes de sen-
sibilité. Par exemple, il est possible que les femmes et les plus jeunes
soient plus sensibles au regard et aux attitudes de leur entourage, et
soient plus enclins a y déceler des formes de rejet. Mais, il est égale-
ment possible que les femmes et les plus jeunes soient plus exposés
aux attitudes de rejet ou de discrimination: en effet, de facon générale,
les femmes ont davantage de contacts avec leur entourage familial, et
la sociabilité décroit avec ’age. De méme, les personnes en situation de
précarité peuvent étre plus sensibles aux attitudes de leur entourage,
parce que la précarité engendre souvent un sentiment de vulnérabilité
diffus [21], mais elles peuvent aussi y étre davantage exposées.

Plus précisément, les travaux contemporains menés sur la notion de
stigmate ont mis I'accent sur le role du statut socioéconomique: pour
que des personnes porteuses d’un stigmate potentiel soient effective-
ment stigmatisées, il faut qu’elles n’aient pas les ressources matérielles,
sociales ou symboliques pour s’y opposer [2]. De fait, dans nos résul-
tats, il apparait que les personnes dont le ménage est en situation de
précarité financiére rapportent plus souvent avoir été déja victimes de
réactions de rejet ou de discrimination de la part de leur entourage,
de méme que les employés, les bas revenus et les enquétés en emploi
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précaire (CDD, temps partiel) au moment du diagnostic rapportent
plus souvent avoir le sentiment que leur maladie les a pénalisés dans
leur emploi. Face au risque de stigmatisation induit par 'expérience
du cancer, les personnes atteintes ne sont donc pas égales.

REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES

01. Goffman E. Stigma: Notes on the Management of Spoiled Identity. Englewood
Cliffs NJ: Prentice Hall, 1963.

02. Link BG, Phelan JC. Conceptualizing stigma. Annual Review of Sociology
2001; 27:363-85.

03. Phelan JC, Link BG, Dovidio JF. Stigma and prejudice: One animal or
two ? Social Science and Medicine 2008 ; 67 (3): 358-67.

04. Muzzin LJ, Anderson NJ, Figueredo AT, Gudelis SO. The experience of
cancer. Social Science and Medicine 1 994; 38 (9): 1201-8.

05. Rosman S. Cancer and stigma: experience of patients with chemotherapy-
induced alopecia. Patient Education and Counseling 2004; 52: 333-9.

06. Gallardo L, Rey D, Peretti-Watel P. Impact du cancer du sein sur la vie
professionnelle. Enquéte parmi les femmes de la cohorte ELIPPSE. Bulletin
du Cancer 2012; 99 (7-8): 779-86.

07. Fife B.L, Wright E.R. The dimensionality of stigma: a comparison of its
impact on the self of persons with HIV/AIDS and cancer. Journal of Health
and Social Behavior 2000; 41: 51-67.

08. Stuber J, Meyer |, Link B. Stigma, prejudice, discrimination and health.
Social Science and Medicine 2008 ; 67 (3): 351-7.

09. Pourchet M. Le cancer dans les médias: 1980-2007. Boulogne-Billancourt:
INCa, 2010.

10. Berrenberg JL, Finlay KA, Stephan WG, Stephan C. Prejudice toward
people with cancer or AIDS: applying the integrated threat model. Journal
of Applied Biobehavioral Research 2002; 7 (2): 75-86.

11. Sontag S. La maladie comme métaphore. Paris: Christian Bourgois, 1993.

12. Pinell P. Naissance d’un fléau: histoire de la lutte contre le cancer en France, 1890-
1940. Paris: Métailié, 1993.

13. Peretti-Watel P, Amsellem N., Beck F. Ce que les Francais pensent du
cancer. Opinions, risques percus et causes présumées. In Beck F, Gautier A
(dir.), Barométre cancer 2010. Saint-Denis: INPES, 2012, pp. 46-66.

14. Correia |, Vala J, Aguiar P. The effects of belief in a just world and victim’s
innoncence on secondary victimization, judgements of justice and
deservingness. Social Justice Research 2001 ; 14 (3): 327-42.

15. Menec VH, Perry RP. Reactions to stigmas. journal of Aging and Health 1995 ;
7 (3): 365-83.

16. Curbow B, Andrews RM, Burke TA. Perceptions of the cancer patient:
causal explanations and personal attributions. journal of Psychosocial
Oncology 1986; 4 (1/2): 115-34.

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer




k’ﬁ_ La discrimination percue

17. Stahly GB. Psychosocial aspects of the stigma of cancer: an overview.
Journal of Psychosocial Oncology 1988 ; 6 (3/4): 3-28.

18. Préau M, Marcellin F, Lert F, Spire B, Moatti JP et les groupes d’études
ALD-Cancer et ANRS-EN12-VESPA. Rejet ou discrimination de la part de
I’entourage en raison de la maladie. (pp. 231-241) in La vie deux ans apres le
diagnostic de cancer (Ed. : Le Corroller-Soriano AG, Malavolti L, Mermilliod
C). Paris: La Documentation Frangaise, 2008.

19. Chapple A, Ziebland S. McPherson A. Stigma, shame and blame
experienced by patients with lung cancer: qualitative study. British Medical
Journal 2004 ; 328 (754): 1470.

20. Lantz PM, Booth KM. The social construction of the breast cancer
epidemic. Social Science and Medicine 1998 ; 46 (7): 907-18.

21. Peretti-Watel P. Sociologie du risque. Paris: Armand Colin, 2000.

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De 'annonce a 'aprés-cancer




La discrimination pergue m

La vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De ’annonce a 'aprés-cancer QB‘“:“

ovCANCER




Alimentation
et activité physique

» Raphaélle ANCELLIN « Marc-Karim BEN DIANE s Julie GAILLOT

L’ESSENTIEL

Des modifications de comportements fréquentes, qui tendent a se cumuler

Libre choix ou contrainte?

_ e La vie deux ans apreés un diagnostic de cancer - De 'annonce a Paprés-cancer




Alimentation et activité physique k"

17.1.1. Le style de vie peut comporter des facteurs
de risque

Si les déterminants individuels (patrimoine génétique, statut hor-
monal...) sont importants dans le développement de la maladie
cancéreuse, d’autres facteurs extérieurs, comportementaux et envi-
ronnementaux, jouent aussi un role de premier plan pour certaines
localisations tumorales [1]. Pour ce qui est des conduites alimentaires,
bien que la relation avec le cancer soit complexe, I'impact de 'alimen-
tation sur I'incidence [2] et la mortalité par cancer [3] est aujourd’hui
établi. L’exercice physique est une autre composante du style de vie
qui fait Pobjet d’un intérét grandissant ces derniéres années. En effet,
comme c’est le cas pour 'alimentation, de nombreux travaux attes-
tent que Jexercice physique peut non seulement prévenir la survenue
de certains cancers [2,5-6], mais aussi améliorer la survie et la qualité
de vie des personnes atteintes [7-8]. C’est donc sur ce dernier aspect
et dans la perspective d’améliorer la qualité de vie que des interven-
tions spécifiques aupres des personnes traitées pour un cancer visant
a éventuellement changer leur régime alimentaire ou leur proposer
des activités physiques adaptées doivent étre envisagées [9]. Toutefois,
la réussite de ces interventions s’appuie essentiellement sur 'engage-
ment des personnes atteintes et leur capacité a remettre en question
leur style de vie. Mieux comprendre les motivations propres et les
déterminants susceptibles d’influencer la volonté des personnes face
au changement devient par conséquent un élément important dans la
mise en place de stratégies ciblées dans la prise en charge 4 moyen ou
long terme des personnes atteintes par un cancer.

17.1.2. Faire face au cancer

L’expérience de la maladie, en particulier du cancer, constitue un
moment de |'existence qui peut s’assimiler a une véritable rupture dans
le quotidien des personnes atteintes [10]. Les bouleversements qu’en-
trainent "annonce du diagnostic, la médicalisation et 'agressivité de
certains traitements peuvent susciter chez ceux qui y sont confrontés
des troubles psychologiques complexes pouvant compromettre leurs
capacités a faire face a la maladie ou au contraire, les décider & changer
certains de leurs comportements, notamment ceux a risques. Ainsi,
certains patients peuvent éprouver des difficultés a remettre en cause
leur mode de vie et & changer certaines de leurs conduites ou de leurs
habitudes pourtant déléteres, considérées comme banales ou triviales
jusqu’au diagnostic de la maladie [11]. D’autres, en réaction a la mala-
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die, vont recentrer leur attention sur 'objet de leur souffrance et de
leur fragilité, en I'occurrence leur propre corps [12], et ce surcroit d’at-
tention peut aussi se manifester chez elles par une volonté de modifier
leur hygiene de vie. annonce d’un diagnostic de cancer peut étre un
moment propice au changement [13].

Traditionnellement, ’hygiéne de vie renvoie au désir d’un individu
d’adopter un ensemble de pratiques ou d’habitudes visant a préserver
ou a améliorer son état de santé. Les changements peuvent concer-
ner directement des pratiques reconnues comme étant nocives pour
la santé. Pour ce qui est du cancer, la prévention de certains facteurs
de risque comme l'arrét de la consommation du tabac ou de ’alcool
participe pleinement a cette logique. Mais la notion d’hygiéne de vie,
que I'on peut qualifier de maniére plus neutre de style de vie, est bien
plus vaste, elle s’applique aussi a des pratiques comme ’alimentation
et I'exercice physique [14-15].

Dans cette acception, c’est davantage une amélioration du bien-étre,
de I’évolution de la maladie et des conditions de vie des personnes
atteintes qui est visée.

17.1.3. Le développement et I’élargissement
des soins de supports

La prise en charge médicale, phénomeéne perceptible dans I'ensemble
des pays occidentaux, a suscité auprés du personnel soignant un nou-
vel intérét pour les questions relatives au style de vie des malades, dans
le cadre plus général d’une volonté de redonner une place centrale a
ces derniers dans le processus de soins. Le développement des soins
palliatifs, et plus récemment ces dix derniéres années, celui des soins
de support en sont une illustration [16]. En France, depuis 2005, on
définit de maniére officielle les soins de support comme «’ensemble
des soins et soutiens nécessaires aux personnes malades tout au long
de la maladie conjointement aux traitements onco-hématologiques
spécifiques, lorsqu’il y en a» [17]. Cette définition inclut tout natu-
rellement des types de soins ou des formes d’accompagnement qui
jusqu’alors étaient délaissés ou exclus du programme thérapeutique
proposé au patient qui restait uniquement organisé autour des soins
curatifs et des traitements spécifiques. L’accompagnement et la prise
en charge nutritionnels (incluant l'alimentation et P'exercice phy-
sique) font partie des soins de support [18].

C’est dans ce contexte qu’il s’agit ici d’explorer les pratiques alimen-
taires et 'exercice physique parmi les personnes atteintes d’un cancer,
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afin notamment d’évaluer les besoins correspondants. Seront exami-
nées ici les principales caractéristiques des personnes atteintes qui
ont apporté des modifications a leur alimentation, et a contrario, les
caractéristiques de celles qui n’ont rien changé. Une attention par-
ticuliére sera portée aux relations que peut avoir la modification
de I'alimentation avec la variation du poids mesurée par I'indice de
masse corporelle ou avec I'activité physique.

17.2 RESULTATS

17.2.1. Changements d’alimentation

Pres d’un tiers des personnes ayant participé a 'enquéte (30,7 %) ont
déclaré avoir changé d’alimentation depuis le diagnostic de leur mala-
die. Cependant, la nature du cancer et les traitements spécifiquement
associés induisant eux-mémes des modifications dans I'alimentation,
ces changements sont plus ou moins fréquents selon les localisations
tumorales, dans un intervalle allant de 48,4% chez les personnes
atteintes d’un cancer des voies aérodigestives supérieures a 16,9 %
pour celles atteintes d’un mélanome (figure 17.1).

Au-dela des spécificités liées aux localisations cancéreuses, concer-
nant les caractéristiques médicales, on constate que les personnes
qui sont traitées par chimiothérapie ou par radiothérapie a la suite
du diagnostic de cancer ont plus fréquemment déclaré avoir changé
d’alimentation. Ainsi, parmi les personnes traitées par chimiothérapie

42,1% ont changé leur alimen-

FIGURE 17.1.

PREVALENCE DES CHANGEMENTS D’ALIMENTATION DEPUIS

LE DIAGNOSTIC, PAR LOCALISATION DE CANCER (VICAN2 2012)
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L’évolution méme limitée du poids corporel est un autre élément a
caractére médical susceptible d’étre associé de maniere directe avec
la modification des comportements alimentaires, notamment par
Pentremise de régimes spécifiques. La plupart des répondants (83,6 %)
n’ont pas déclaré une perte ou gain de poids de moins de 10 %, depuis
le diagnostic de leur maladie; un sur dix (9,5 %) déclare avoir grossi
et 6,9 % auraient en revanche perdu plus de 10% de leur poids depuis
le diagnostic de leur maladie. Le seuil de 10% de perte ou de gain de
poids a été choisi, car le simple changement de classe d’IMC parait
dans ce contexte étre une mesure moins fine pour apprécier une varia-
tion de poids significative.

Dans les deux cas, perte ou gain, la variation de poids supérieure a
10% est significativement associée a des modifications de I’alimenta-
tion (p < 0,001). Toujours du point de vue médical, on remarque que
les personnes présentant un diabete au moment de I’enquéte, préexis-
tant ou pas au diagnostic de cancer, sont plus enclines a déclarer un
changement d’alimentation que celles qui en sont exemptes (37,4 %
versus 30,2%; p < 0,05).

S’agissant des caractéristiques sociales ou démographiques, on note
que les femmes ont une tendance significativement plus marquée a
modifier leur alimentation (34,6 % versus 26,4%; p < 0,001). Il en est
de méme chez les enquétés les plus jeunes, chez les plus diplomés,
ainsi que parmi ceux qui ont un emploi au moment de I’enquéte. En
revanche, les caractéristiques «étre en couple » ou «vivre seul dans son
foyer» ne sont pas statistiquement liées a une modification du com-
portement alimentaire chez les personnes interrogées.

Une modélisation par régression logistique toutes localisations
confondues permet d’identifier différents facteurs associés a
I’adoption de modifications alimentaires, en tenant compte des carac-
téristiques médicales, sociales ou démographiques (tableau 17.1).
Apreés ajustement, a 'exception des caractéristiques économiques
(revenu et emploi), les autres caractéristiques considérées (age, niveau
d’éducation, caractéristiques médicales) restent significativement
associées au fait d’avoir changé d’alimentation depuis le diagnostic
de cancer.
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Tableau 17.1. Facteurs associés aux changements dans I’alimentation (VICAN2 2012)

Odds ratios

B 18-50 ans (réf.) -
W 51-60 ans 0,84 ns
W 61-70 ans 0,54 ***
W 71-82 ans 0,51%%*
W < baccalauréat (réf.) -1-
M > baccalauréat 1,17 **
M non (réf.) -1-
M oui 1,42 ***
M non (réf.) -1-
M oui 1,72 ***
W non (réf.) -1-
N oul 1,23 **
M non (réf.) -1-
N oul 1,65 ***
M poids stable (réf.) -1-
M gain d’au moins 10% du pois 1,36 ***
M perte d’au moins 10% du poids 2,62 ***

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.
**% XX ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).

17.2.2. Aliments concernés

Interrogées sur les changements réalisés dans leur alimentation
depuis le diagnostic de leur cancer en termes de type d’aliments
plus ou moins consommeés, plus de huit personnes sur dix (83,0%)
ont déclaré avoir opéré une réduction significative voire méme une
suppression de certains aliments dans leur alimentation. En ce qui
concerne 'augmentation de la consommation de certains aliments
et/ou lintroduction de nouveaux aliments, ce taux est moins élevé
puisque seulement environ la moitié des enquétés (54,8 %) ont déclaré
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consommer davantage certains aliments depuis le diagnostic de leur
cancer. Qu’il s’agisse d’augmentation ou de baisse de la consomma-
tion, trois types d’aliments ont été régulierement cités: les féculents,
les Iégumes et les produits laitiers (y compris fromages). Les tableaux
17.2a et 17.2b décrivent, par localisation, le type d’aliment le plus sou-
vent cité par les personnes interrogées.

Tableau 17.2.a. Les aliments moins consommeés ou supprimés, par localisation de cancer (VICAN2 2012)

Sucreries et Produits
Viandes patisseries  Aliments gras  Féculents Légumes laitiers
M Sein 32,3% 39,4% 36,1% 10,8% 6,2% 15,1%
® Poumon 28,0% 22,0% 39,2% 5,9% 15,7% 12,0%
m Cbélon rectum 16,5% 10,8% 25,9% 17,0% 51,4% 9,4%
M Prostate 32,1% 24,1% 51,3% 12,8% 5,9% 7,0%
m VADS 33,8% 8,1% 21,3% 24,3% 8,0% 9,5%
M Vessie 44,9% 18,8% 37,5% 8,3% 12,5% 6,3%
M Rein 35,6% 20,0% 37,8% 15,6% 13,3% 11,1%
W Thyroide 20,8% 52,0% 36,0% 12,5% 4,0% 12,5%
B Lymphome 29,7% 19,4% 47,2% 2,8% 10,8% 13,9%
m Mélanome 31,6% 30,0% 45,0% 5,3% 0,0% 15,8%
m Col de I'utérus 22,2% 27,8% 26,3% 16,7% 33,3% 11,1%
W Corps de I'utérus 30,0% 25,0% 35,0% 15,0% 15,0% 10,0%

Tableau 17.2.b. Les aliments plus consommés ou ajoutés, par localisation de cancer (VICAN2 2012)

Aliments Produits

Poissons Fruits «bio» Féculents Légumes laitiers
B Sein 14,6% 44,7% 4,5% 10,0% 68,3% 5,5%
B Poumon 12,5% 35,5% 3,1% 12,5% 50,0% 12,5%
m Colon rectum 13,5% 21,2% 1,9% 47,1% 35,6% 8,7%
B Prostate 25,4% 25,4% 0,0% 9,9% 68,0% 0,0%
m VADS 7,9% 15,8% 0,0% 20,5% 44,7% 21,1%
W Vessie 0,0% 43,5% 8,7% 0,0% 65,2% 4,3%
B Rein 19,0% 18,2% 0,0% 14,3% 47,6% 9,5%
B Thyroide 10,5% 30,0% 0,0% 0,0% 60,0% 10,0%
B Lymphome 18,2% 30,4% 4,5% 17,4% 59,1% 8,7%
B Mélanome 11,1% 44,4% 10,5% 0,0% 72,2% 0,0%
® Col de utérus 9,1% 30,0% 10,0% 30,0% 60,0% 9,1%
W Corps de I'utérus 0,0% 38,5% 7,7% 15,4% 61,5% 7,7%

17.2.3. Variation de I'indice de masse corporelle
(IMC)

L'IMC (kg/m?), calculé par le rapport poids (kg)/taille? (m?), est un
indicateur estimant la corpulence. Il permet de distinguer quatre
situations spécifiques: obésité (IMC >= 30) surpoids (25 <= IMC < 30),
poids normal (18,5 <= IMC < 25) et poids insuffisant (IMC < 18,5).
Parmi les personnes interrogées, au moment du diagnostic, 15,5 %

vie deux ans apres un diagnostic de cancer - De Pannonce a 'aprés-cancer
La vie d p diagnostic d Del’ Papré




Alimentation et activité physique

‘o ] O Arai FIGURE 17.2.
ctatent c?beses, 36,5 A’. ctatent - NGEMENT DE CATEGORIE D’IMC DEPUIS LE DIAGNOSTIC,
en surpoids, 45,2 % avaient une  PAR LOCALISATION DE CANCER (VICAN2 2012)

9, & ugmentation i
corpulence normale, et 1,8 % pré- Augmentation  Baisse
sentaient un poids insuffisant.
; 45,6%

Pour 1,0% d’entre elles, 'IMC n’a sein 25,7%
pu étre calculé. Plus de deux ans Poumon
plus tard, PIMC étant calculé Colon

rectum

pour 99,4% des répondants,
d’un point de vue strictement

Prostate

VADS

statique, ces proportions ont 61.8%
peu évolué, car 16,5% des per- Vessie

sonnes interrogées sont obeéses, Rein

38,3 % sont en surpoids, 42,1% 59,6 %

Thyroide
ont une corpulence normale et

2,5% sont dénutries. D’un point tymehome
de vue dynamique, au niveau des ~ Méfanome
changements de catégorie d'IMC 15l de
qui ont pu étre calculés pour Corps de
99% des enquétés, on constate

que seulement 29,7 % n’ont pas

changé de catégorie. Pour 69,8% des personnes, des modifications
de catégories d'IMC ont été observées: 29,7 % sont passées dans une
catégorie inférieure et, inversement, 40,1% sont passées dans une
catégorie supérieure. La figure 17.2 montre que ce changement de
catégorie d’'IMC se présente différemment selon les localisations de

cancer considérées.

Chez les personnes atteintes de cancer, les variations de poids peuvent
étre volontaires, lorsqu’elles sont la conséquence d’un changement de
régime alimentaire décidé par les personnes ou au contraire subies
lorsqu’elles ne sont que des effets secondaires ou indésirables de cer-
tains traitements (voir chapitre 2). Bien évidemment, les personnes
ayant déclaré avoir modifié leur alimentation ont changé plus fré-
quemment de catégories d'IMC que celles qui n’ont rien modifié,
soit en passant dans la catégorie supérieure (40,0 % versus 19,3 %,
p < 0,001) soit en passant dans la catégorie inférieure (40,7 % versus
19,3%, p < 0,001).

17.2.4. Modification du golit

Interrogées sur les raisons qui ont pu les pousser a modifier leur
alimentation, sept personnes sur dix ont dit vouloir avoir une alimen-
tation définie comme «plus saine» et seulement 27,1 % des personnes
interrogées évoquent des changements de gotit. Les modifications du
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FIGURE 17.3. .
RAISONS EVOQUEES POUR LE CHANGEMENT gotit concernent davantage et
D’ALIMENTATION, PAR LOCALISATION DE CANCER de maniére significative les per-

(VICAN2 2012) . ,
. - sonnes atteintes d’un cancer du
Alimentation  Modification

plus saine  du godt poumon ou des VADS: 57,6 %
en cas de cancer du poumon et
51,7% pour un cancer des VADS
ont déclaré avoir vu leur gott se
modifier (figure 17.3.).
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Poumon

Colon
rectum
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VADS On constate que les personnes

qui ont justifié leur change-
Vessie . . N
ment d’alimentation a cause

Rein

d’une modification de leur gotit

Thyroide 86,2% semblent avoir plus spécifique-
Lymphome ment ciblé certains aliments:
Mélanome 92,3% par. exemple, elles sont signifi-

cativement plus nombreuses a

I‘C?élrd(se

ul u

avoir réduit ou supprimé leur

Corps de 83,3%
I'utérus

consommation de viandes et
inversement a avoir augmenté
leur consommation de produits
laitiers (tableau 17.3).

Tableau 17.3. Pourcentage des personnes ayant modifié leur consommation d’aliments
suite a une modification du godt, par type d’aliment (VICAN2 2012)

A modifié son alimentation
suite & une modification de son godt

M Viandes 26,6 36,7 ***
M Sucreries-patisseries 26,6 23,4 ns
m Aliments gras 38,4 30,4 *

M Féculents 13,0 13,0 ns
W Légumes 16,6 16,7 ns
M Produits laitiers 11,6 10,7 ns
M Poissons 14,9 15,9 ns
M Fruits 353 30,4 ns
 Aliments «bio» 39 1,5 ns

M Féculents 16,3 14,9 ns
W Légumes 63,8 49,7 ***
M Produits laitiers 43 11,8 ***

*%% %% ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x*> de Pearson).
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17.2.5. Contraintes médicales

L’implication des traitements spécifiques du cancer dans la propen-
sion a changer d’habitudes alimentaires differe selon les localisations.
S’il existe une relation entre ’alimentation et la survenue de certains
cancers, certaines localisations cancéreuses semblent particulierement
sensibles, du fait de leur implication dans les processus physiologi-
ques de la nutrition. Si bénéficier d’une chirurgie ne semble pas avoir
de conséquence directe sur les comportements alimentaires deux ans
apres le diagnostic, en revanche il en va tout autrement pour la
radiothérapie et la chimiothérapie, qui sont de maniére significative
associées a des modifications de I'alimentation deux ans apres le dia-
gnostic.

Dans une certaine mesure, on peut donc envisager I'existence de
contraintes liées a ces changements, que ces contraintes soient d’ordre
médical, comme la prescription d’un régime, ou qu’elles soient
conséquentes a des effets secondaires persistants des traitements, a
I’exemple de l'irradiation de zones intervenant dans la mastication, la
déglutition, la prédigestion ou la digestion. Pour les cancers touchant
les organes en jeu dans ces fonctions, les relations observées sont ainsi
tres significatives (tableau 17.4). Par exemple, parmi les personnes
atteintes d’un cancer des VADS, celles qui ont suivi une chimiothé-
rapie sont 68,4% a déclarer un changement d’habitude alimentaire
(contre 30,9 % pour celles qui n’ont pas eu ce type de traitement), et
celles qui ont suivi une radiothérapie sont 59,9 % a déclarer un tel
changement (contre 24,7 %).

Tableau 17.4. Prévalence des changements d’habitudes alimentaires selon les traitements regus
pour trois localisations cancéreuses (VICAN2 2012)

Chimiothérapie Radiothérapie Chirurgie

% en colonne

B Poumon changement 37,7 19,1 *** 40,9 24,8 *** 25,7 45,2 **x
aucun changement 62,3 80,9 59,1 75,2 74,3 54,8

m Coélon-rectum changement 47,5 44,2 ns 58,8 43, 4 ** 46,6 31,3 ns
aucun changement 52,5 55,8 41,2 56,6 53,4 68,7

m VADS changement 68,4 30,9 *** 59,9 24,7 *** 46,6 53,8 ns
aucun changement 31,6 69,1 40,1 75,3 53,4 46,3

*EE ¥X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001; p < 0,01; p < 0,05; non significatif (test du x* de Pearson). Les résultats pour les
cancers du rein ne sont pas présentés ici, en raison d’effectifs trop faibles.

L’intervention d’un tiers dans la décision de changer d’alimentation
permet d’apprécier de manieére directe la dimension thérapeutique
sous-jacente au recours a un changement alimentaire. Ainsi, dans
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FIGURE 17.4. )
LES SOURCES D’INFORMATION CONSULTEES POUR CHANGER
D’HABJTUDES ALIMENTAIRES SELON LA LOCALISATION
CANCEREUSE (VICAN2 2012)
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35,0% des cas, les personnes ayant changé leur alimentation 'ont fait
de leur propre chef et cela sans prendre de conseil particulier. Pour
les autres, les 65,0 % ayant pris des conseils, dans plus de la moitié des
cas (54,3%), les professionnels de santé ayant participé au suivi de la
maladie ont été sollicités. La recherche personnelle d’'informations, via
les médias traditionnels ou sur internet, occupe également une place
non négligeable pour orienter les changements d’habitudes alimentai-
res: on note que pres de la moitié (48,4 %) des personnes interrogées
ayant suivi des conseils pour changer leur alimentation a eu recours a
ce type de recherche. La encore, la localisation tumorale joue dans la
mesure ot lors d’'un changement d’alimentation, I'intervention des
professionnels de santé est plus marquée pour certaines localisations
comme le cancer du colon-rectum, des VADS ou du rein (figure 17.4).

Soignants
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17.2.6. Relation entre Pactivité physique
et I’alimentation

La plupart des personnes ayant participé a 'enquéte pratiquent ou
ont pratiqué une ou plusieurs activités physiques régulieres, qu’elles
soient domestiques ou professionnelles (92,6 %). Parmi celles pra-
tiquant au moins une activité physique réguliére, les deux tiers 'ont
modifiée depuis le diagnostic de cancer (66,1 %). Parmi celles-ci, plus
de la moitié a réduit cette activité, une sur dix ’a stoppée complete-
ment, tandis qu’une sur dix I'a augmentée. En outre, le changement
d’alimentation et la modification d’activité physique sont trés cor-
rélés. En effet, 36,8% des personnes interrogées qui ont modifié
leur activité physique depuis le diagnostic de leur maladie ont aussi
changé leurs habitudes alimentaires, contre seulement 21,0 % parmi
celles qui ont conservé un méme niveau d’activité (p < 0,001).

FIGURE 17.5. B
POURCENTAGE DE PERSONNES AYANT CHANGE R
D’ALIMENTATION SELON LA MODIFICATION DE LACTIVITE
PHYSIQUE ET LE GENRE (VICAN2 2012)
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17.2.7. Changement dans I’alimentation,
modification de I’activité physique et
préférence temporelle chez les enquétés agés
de 18 a 52 ans au moment du diagnostic

Une question relative aux préférences temporelles des enquétés les

plus jeunes, ceux appartenant a I’échantillon 1, c’est-a-dire 4gés de

18 a 52 ans au moment du diagnostic, portait sur leur capacité a

FIGURE 17.6.
CHANGEMENT D’ALIMENTATION
ET PREFERENCE TEMPORELLE (VICAN2 2012)
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FIGURE 17.7. .
MODIFICATION DE LPACTIVITE PHYSIQUE
ET PREFERENCE TEMPORELLE (VICAN2 2012)
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«se priver de certains plaisirs de
Pexistence, comme bien manger,
boire ou fumer» pour gagner
quelques années de vie. Cette
question standardisée issue
d’une échelle psychométrique
validée permet de distinguer
trois groupes. Le premier qui
regroupe pres de la moitié des
personnes interrogées (43,8 %)
est celui de ceux tout a fait préts
a opérer des changements, alors
que les personnes du deuxiéme
groupe (26,0%) le seraient dans
une moindre mesure (un peu) et
enfin, celles du troisieéme (30,2 %)
y seraient opposées (pas vrai-
ment, pas du tout). Les figures
17.6 et 17.7 montrent que cette
propension importante a se
priver de «certains plaisirs» est
significativement plus marquée
chez les personnes ayant changé
leur alimentation (p < 0,02). Il en
est de méme pour les personnes
ayant modifié leur activité
physique, qu’il s’agisse d’une
augmentation ou d’une baisse
de Pactivité (p < 0,001).
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Avant tout, la question qui se pose est de savoir d’une part, si les
changements sont durables ou pas (qu’ils aient été motivés par la
recherche d’une alimentation plus saine ou initiés par des adaptations
nécessaires pendant le traitement) et d’autre part, s’ils vont dans le
bon sens ou pas. Cela améne a discuter des limites de cette étude (et
notamment des changements qualitatifs dans I'alimentation) et de la
nécessité de réaliser des études épidémiologiques prospectives sur des
cohortes de patients atteints de cancer mesurant précisément ’évo-
lution des consommations alimentaires, de I'activité physique, de la
corpulence.

Les changements d’ordre nutritionnel (alimentaire et de niveau d’ac-
tivité physique) relévent de deux cas de figure distincts selon le niveau
de contrainte auquel ils doivent répondre. IlIs peuvent découler de
la gestion des conséquences du cancer ou des séquelles de certains
traitements, notamment de la radiothérapie, en particulier pour les
patients atteints de cancer des VADS, du poumon, du rein, et du
cblon-rectum). Dans ce cas, les interventions nutritionnelles, qu’il
s’agisse de conseils en nutrition ou de rééducation alimentaire doi-
vent tenir compte des parcours de soins et de I’histoire médicale de
chacune des personnes concernées (traitements regus, présence de
comorbidités, problemes de comportement alimentaires antérieurs...).
Dans le second cas de figure, les changements sont liés a la recherche
d’un mode de vie plus sain, en particulier pour les modifications ali-
mentaires (sur dix personnes qui modifient leur alimentation, sept le
font pour adopter une alimentation plus saine).

Si les données de 'enquéte VICAN2 ne permettent pas d’explorer
plus avant ces aspects sous I’angle d’une évaluation fine des besoins,
elles permettent néanmoins de confirmer I'existence de différences
significatives dans les capacités a pouvoir changer d’alimentation
au profit des plus jeunes et des mieux éduqués et des femmes (dans
P'analyse bivariée). Autre constat tiré de ces résultats: la prévalence des
modifications en matiére d’alimentation n’est pas la méme selon la
localisation de cancer. Par ailleurs, ces résultats témoignent aussi du
poids non négligeable des professionnels de santé dans les change-
ments de comportements.

Au-dela des contraintes médicales qui peuvent peser sur les habitudes
alimentaires ou imposer de fait une limitation de I'activité physique,
la corrélation existant entre les deux comportements laisse envisager
Pexistence de profils spécifiques ou d’un effet d’entrainement: les
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personnes les plus enclines a changer d’alimentation seraient aussi

plus disposées a modifier leur activité physique et réciproquement.

Ceci confirme I'intérét de considérer ces deux types de comportement

de maniére globale notamment dans la perspective d’offrir aux per-

sonnes atteintes de cancer des conseils adaptés méme a distance du

diagnostic.
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d’alcool et de tabac
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L’ESSENTIEL

Tabagisme et usage d’alcool a deux ans d’un diagnostic de cancer

Propositions de consultation pour mieux gérer son usage d’alcool ou de tabac

Arrét tabagique depuis le diagnostic

_ e La vie deux ans apreés un diagnostic de cancer - De 'annonce a Paprés-cancer




Consommations d’alcool et de tabac k":
'

Les progrés thérapeutiques réalisés ces derniéres années parviennent
a assurer la survie de long terme d’un nombre croissant de personnes
atteintes, de sorte que celles-ci risquent de succomber non plus au
cancer initial, mais a d’autres pathologies (maladies cardiovasculai-
res, diabete, probléemes pulmonaires, second cancer...) [1,2]. A ce titre,
la santé et I'espérance de vie des patients guéris dépendront en par-
tie de leurs habitudes de vie quotidiennes, et en particulier de leurs
«conduites a risque» éventuelles, au premier rang desquelles leurs
consommations de tabac et d’alcool.

Prévenir ces pathologies parmi les personnes qui ont été traitées pour
un cancer est d’autant plus important que les traitements anticancé-
reux ont souvent pour corollaire une vulnérabilité accrue au risque
cardiovasculaire: la chimiothérapie, la radiothérapie ou I’hormono-
thérapie (par exemple le tamoxiféne prescrit aux femmes traitées pour
un cancer du sein) constituent ainsi, a des degrés divers, des traite-
ments «cardiotoxiques» [3,4]. De plus, les patients qui continuent a
fumer apres un diagnostic de cancer s’exposent a de multiples risques,
y compris lorsque leur cancer initial n’est pas lié a leur tabagisme:
risque accru de complications lors de 'opération liées aux traitements
et moindre efficacité de ceux-ci, survie réduite, risque plus élevé de
second cancer, moindre qualité de vie... [6-10]. De tels effets de court
ou moyen terme ont surtout été documentés pour le tabagisme, mais
quelques travaux soulignent également que la consommation d’alcool
apres un diagnostic de cancer des VADS accroit le risque de second
cancer [11,12]. Il est donc important d’inclure un volet « prévention »
dans le suivi des personnes ayant eu un cancer, et en premier lieu de
promouvoir parmi elles 'arrét tabagique [5], non seulement en raison
des risques auxquels s’exposent les fumeurs persistants, mais aussi
parce que 'annonce d’un diagnostic de cancer constitue un moment
particuliérement propice a I'incitation a 'arrét tabagique [13].

Dans ce chapitre, il s’agira de documenter la consommation
d’alcool et de tabac a deux ans d’un diagnostic de cancer. On s’in-
téressera également aux consultations éventuellement proposées aux
consommateurs pour les aider a gérer leurs usages d’alcool et de tabac.
Enfin, dans la mesure ot le questionnaire de 'enquéte VICAN2 per-
met également de connaitre la consommation de tabac durant 'année
ayant précédé le diagnostic, il sera possible d’étudier I’arrét tabagique
et les facteurs associés.
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18.2.1. Le tabagisme deux ans aprés le diagnostic

Au total, parmi les personnes interrogées, 15,1% déclarent fumer du
tabac, ne serait-ce que de temps en temps, et 11,2 % fument tous les
jours (soit les trois quarts des fumeurs). Elles se répartissent de la
facon suivante: 3,0% fument entre une et cinq cigarettes par jour (ce
qui représente 26,6 % des fumeurs), 3,7 % en fument six a dix par jour
(soit 32,5% des fumeurs), 4,5% en fument plus de dix par jour. En
outre, 3,5% des enquétés, soit prés d’un fumeur sur trois, déclarent
fumer leur premiere cigarette le matin, dans la demi-heure suivant le
réveil, signe de forte dépendance tabagique.

On notera que la prévalence tabagique est un peu plus élevée parmi
les femmes (16,6 % contre 13,6 % pour les hommes), cette surpréva-
lence féminine étant en partie un artefact statistique, dt au fait qu’en
moyenne les femmes de notre échantillon sont plus jeunes que les
hommes: I'effet du genre observé ici dissimule donc en fait un effet de
’age. Notons également que les personnes dont le foyer a des revenus
faibles déclarent plus souvent fumer (premier quartile des revenus par
unité de consommation: 18,7 % de fumeurs), de méme que les moins
diplomées, ainsi que celles qui résident dans une commune caracté-
risée par un indice élevé de désavantage social.

Les figures 18.1 et 18.2 détaillent la prévalence tabagique par age, pour
les femmes et les hommes respectivement, en superposant trois cout-
bes: la prévalence dans notre échantillon dans I'année précédant le
diagnostic, la prévalence dans notre échantillon au moment de I'en-
quéte, et enfin la prévalence mesurée dans une enquéte en population
générale, en I'occurrence le Barometre santé 2010, enquéte télépho-
nique réalisée par I'Institut national de prévention et d’éducation a
la santé (INPES). L’analyse est restreinte aux 40 ans et plus, les plus
jeunes étant trop peu nombreux dans notre enquéte pour former des
classes d’age quinquennales ou mémes décennales de taille suffisante.

S’agissant des femmes (figure 18.1), les prévalences tabagiques par dge
dans 'année précédant le diagnostic sont inférieures a celles mesu-
rées en population générale pour les moins de 50 ans puis, a 'inverse,
apres 54 ans, les prévalences tabagiques sont supérieures dans notre
échantillon. Quant aux prévalences tabagiques observées a deux ans
du diagnostic, au moment de I'enquéte, elles sont presque toujours
inférieures a celles mesurées dans ’'année précédant le diagnostic, avec
des écarts particulierement importants pour les plus jeunes, ces écarts
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étant évidemment consécutifs
aux arréts tabagiques survenus
depuis le diagnostic.

Quant aux hommes (figure 18.2),
globalement les prévalences
tabagiques observées dans
notre échantillon dans ’année
précédant le diagnostic sont
supérieures a celles mesurées
en population générale (écart
variant de 0%, pour les 65-69 ans,
a 8%, pour les 50-54 ans). Mais
les écarts les plus élevés sont
observés lorsque I'on compare
les prévalences tabagiques dans
notre échantillon, avant le diag-
nostic puis a deux ans de celui-ci,
et qui traduisent ici aussi les
comportements d’arrét depuis
le diagnostic: Pécart est d’envi-
ron 20 points entre 40 et 54 ans,
puis il se réduit jusqu’a 4% pour
les plus agés. Autrement dit,
ces écarts sont la conséquence
d’arréts d’autant plus fréquents
que les hommes sont jeunes au
moment du diagnostic.

Enfin, la prévalence tabagique a
deux ans du diagnostic selon la
localisation cancéreuse varie de
11,3% (pour les personnes attein-
tes d’un cancer du colon-rectum,
de la prostate, du rein, du corps
de l'utérus) a pres de 30% (26,7 %
pour les cancers de la thyroide,
28,6% pour les cancers du col de
l'utérus) (tableau 18.1).
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FIGURE 18.1. . .
PREVALENCE TABAGIQUE FEMININE PAR AGE,
AVANT UN DIAGNOSTIC DE CANCER, A DEUX ANS
DU DIAGNOSTIC, ET EN POPULATION GENERALE
(VICAN2 2012 ; BAROMETRE SANTE INPES 2010)
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FIGURE 18.2. .
PREVALENCE TABAGIQUE MASCULINE PAR AGE,
AVANT UN DIAGNOSTIC DE CANCER, A DEUX ANS
DU DIAGNOSTIC, ET EN POPULATION GENERALE
(VICAN2 2012; BAROMETRE SANTE INPES 2010)
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Tableau 18.1. Prévalence tabagique a deux ans du diagnostic selon la localisation cancéreuse
(VICAN2 2012)

Localisation % en ligne

M sein 16,5
B poumon 16,0
M célon-rectum 10,7
M prostate 11,3
® VADS 18,6
M vessie 19,7
M rein 10,6
m thyroide 26,7
® LMNH 17,1
B mélanome 22,0
m col de I'utérus 28,6
M corps de I'utérus 11,4

18.2.2. L’usage d’alcool deux ans apres le diagnostic

Interrogés sur leur consommation actuelle d’alcool, 22,9 % des enqué-
tés déclarent ne jamais boire d’alcool, 35,2 % déclarent en boire une
a quatre fois par mois, 13,4% en consomment deux a trois fois par
semaine, enfin 27,1 % en boivent au moins quatre fois par semaine (et
1% n’a pas répondu a cette question). La question posée renseigne sur

FIGURE 18.3. la fréquence des usages d’alcool,

CONSOMMATION D’ALCOOL (AU MOINS QUATRE FOIS . d

PAR SEMAINE), SELON LE SEXE ET LE DIPLOME (VICAN2 2012) ~ IMals ne permet pas de mesu-

50%., rer les quantités consommées,
45,8 % puisqu’on ne sait pas combien

de verres sont bus lors d’un épi-

40%1 sode de consommation.

s0%] = Consommer de D’alcool au
moins quatre fois par semaine
est un comportement nette-
20%] ment plus masculin: 41,9% des
hommes interrogés rapportent
une telle consommation, contre
10%1 seulement 14,3% des femmes.

Contrairement au tabagisme,

0% c’est une pratique qui devient
Sans diplome <bac > bac plus fréquente avec I'age (la pré-
valence dépasse 30 % aprés 60 ans

et atteint méme 40 % parmi les enquétés 4gés de 80 a 84 ans) et qui

est positivement corrélée au niveau socioéconomique. En effet, cette
consommation est plus fréquente chez les personnes aux niveaux

de revenus et de diplome les plus élevés, ainsi que pour les enquétés

qui vivent dans des communes caractérisées par un faible indice de
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désavantage social. Notons toutefois que ces relations varient parfois
selon le genre. Ainsi, la relation positive entre niveau de diplome et
consommation d’alcool est observée pour les hommes, et non pour
les femmes (figure 18.3).

Le tableau 18.2 montre la variabilité des usages d’alcool selon la
localisation du cancer, sachant que les variations observées sont prin-
cipalement dues au fait que la structure par age et sexe differe d’une
localisation a autre.

Tableau 18.2. Consommation d’alcool selon la localisation cancéreuse (VICAN2 2012)

<1 fois 2-4 fois 2-3 fois >4 fois
Ne boit jamais /mois /mois /semaine /semaine
% en ligne
Localisation
M sein 28,0 18,0 26,0 12,8 15,1
M poumon 27,5 16,4 16,9 14,3 24,9
M colon-rectum 28,3 13,2 18,0 12,2 28,3
M prostate 11,8 7,2 19,5 16,2 45,2
m VADS 35,1 12,9 12,9 12,3 26,9
M vessie 17,4 8,7 17,4 9,6 46,8
B rein 23,4 12,1 24,1 14,9 25,5
W thyroide 30,0 25,0 23,0 14,0 8,0
m LMNH 19,6 13,0 24,6 15,2 27,5
® mélanome 20,3 17,7 24,7 16,5 20,9
m col de 'utérus 34,9 22,2 23,8 9,5 9,5
M corps de I'utérus 29,8 16,7 23,8 8,3 21,4

Ainsi, la proportion de personnes déclarant consommer de I'alcool
au moins quatre fois par semaine est proche de 50% pour les cancers
de la prostate et de la vessie (trés majoritairement masculins), tandis
qu’elle est inférieure a 10% pour les cancers du col de I'utérus et de la
thyroide (trés majoritairement féminins).

: fr FIGURE 18.4.
La figure 18.4 déraille la  [EO 0 L (01 AU MOINS QUATRE FOIS PAR SEMAINE,

consommation d’alcool (au  PARAGE (40-84 ANS) ET PAR SEXE, COMPARAISON
. . . AVEC LA POPULATION GENERALE
moins quatre fois par Semame) (VICAN2 2012 ; BAROMETRE CANCER INPES 2010)

par age et par sexe, dans notre gy

enquéte et dans le Barometre
50%-

cancer 2010 (pour lequel la ques-

Femmes,
Barométre

cancer 2010 Femmes,
VICAN2
2012

. - . 40 % Hommes, Hommes,
tion posee sur 13. consommation Barométre \zlllﬁlé\NZ

cancer 2010

d’alcool était plus proche du 304
questionnaire VICAN2 2012 que
celle du Baromeétre santé 2010).
Comme précédemment, on s’est

20 %

10 %

ici restreint aux 40-84 ans pour o
) . 40- 45- 50- 55- 60- 65- 70- 75-  80-
des raisons d’effectlfs. 44ans 49ans S4ans 59ans 64ans 69ans 74ans 79ans 84ans
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Les courbes obtenues en population générale sont un peu plus erra-
tiques, probablement du fait des effectifs relativement faibles par
tranches d’age (1 401 hommes et 1 514 femmes au total). Pour les
hommes, en population générale comme a deux ans d’un diagnostic
de cancer, la consommation d’alcool augmente jusqu’a 70 ans, avant
de se stabiliser, avec des niveaux de consommation trés compara-
bles pour les deux populations tout au long du cycle de vie. Pour les
femmes, les deux séries de consommation sont également trés pro-
ches, malgré un écart ponctuel élevé pour la catégorie des 75-79 ans.

18.2.3. Proposition de consultation de tabacologie

Au total, une personne interrogée sur cinq a déclaré qu’elle fumait
dans’année précédant le diagnostic. Parmi elles, depuis le diagnostic,
moins d’une sur quatre s’est vu proposer une consultation d’aide a
gérer sa consommation de tabac, sachant que deux fois sur trois les
fumeurs qui ont regu cette proposition 'ont déclinée (sur les 23,2 %
de fumeurs qui 'ont regue, 8,2% ont consulté, 15,0% ne I'ont pas
fait). Cette proposition de consultation dépend de la localisation
cancéreuse: elle est mentionnée par 35,0% des personnes atteintes
d’un cancer du poumon, par 45,0 % de celles atteintes d’un cancer des
VADS, contre environ 10 % des patients atteints d’un mélanome, d’un
cancer de la vessie ou de la thyroide.

Cette proposition ne dépend pas du sexe des fumeurs. En revanche,
elle est plus souvent proposée aux patients dgés de 40 a 69 ans (et
inférieure a 20% aprés 70 ans), ainsi qu’a ceux qui ont un niveau
scolaire inférieur au baccalauréat, ou des revenus du foyer faibles (pre-
mier quartile de la distribution des revenus du ménage par unité de
consommation).

Cette proposition dépend aussi du niveau de consommation taba-
gique initial (figure 18.5): parmi les fumeurs qui consommaient une
a cinq cigarettes par jour avant le diagnostic, seul un sur huit dit avoir
recu la proposition de consultation d’aide a I’arrét du tabac depuis
le diagnostic, contre un tiers de ceux qui fumaient plus de vingt
cigarettes par jour. La figure 18.5 détaille cette relation. En outre, il
apparait que plus le niveau de consommation tabagique est élevé, plus
les fumeurs ont tendance a accepter la proposition de consultation.
Ainsi, parmi les fumeurs qui consomment une a cing cigarettes par
jour, 12,7 % se sont vu proposer cette consultation, et seuls 2,0% ont
accepté, soit un sur six; contre environ un sur trois pour les niveaux
de consommation intermédiaires (entre 5 et 20 cigarettes par jours),
et presque un sur deux parmi les plus «gros» fumeurs: parmi ceux
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qui fument plus de vingt ciga-
rettes par jour, 34,0 % ont recu
cette proposition et 15,5% (soit
un peu moins de la moitié) ont
accepté de consulter.

On obtient des résultats simi-
laires en considérant un autre
critere de dépendance, en 'occur-
rence le délai entre le réveil et la
premiére cigarette de la journée.
En effet, les fumeurs qui fument
cette premiere cigarette dans les

Consommations d’alcool et de tabac k’i

FIGURE 18.5.

PROPOSITION DE CONSULTATION DE TABACOLOGIE SELON
LE NIVEAU DE CONSOMMATION TABAGIQUE (EN NOMBRE

DE CIGARETTES PAR JOUR) AU DIAGNOSTIC (VICAN2 2012)
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cinq premiéres minutes se sont vu un peu plus souvent proposer une

consultation (34,8 %, contre 28,5% pour ceux qui fument leur pre-

miere cigarette aprés trente minutes), et surtout ils 'acceptent plus

souvent (la moitié d’entre eux a accepté la consultation, contre un

tiers pour ceux qui fument leur premiére cigarette plus de 30 minutes

apres le réveil).

Enfin, parmi les personnes qui fumaient au moment du diagnostic,

36,8 % ne fument plus au moment de 'enquéte, mais ce pourcentage

d’arrét tabagique n’est pas lié dans le sens attendu a la consultation de

tabacologie: la proportion d’arréts déclarés n’est que de 23,7 % parmi

ceux a qui on a proposé une telle consultation, et qui 'ont acceptée.

18.2.4. Proposition de consultation pour gérer
sa consommation d’alcool

Depuis le diagnostic de leur maladie, seuls 0,9 % des patients déclarent

s’étre vu proposer une consultation d’aide a gérer leur consommation

d’alcool. S’agissant des localisations pour lesquelles 'usage d’alcool

est un facteur de risque, une telle proposition a été recue par moins

d’un demi pour cent pour les cancers du sein et du célon-rectum,
contre 11,1% pour les cancers des VADS.

Si I'on examine de plus pres le profil des personnes auxquelles une

telle consultation a été proposée, il apparait qu’il s’agit plus de neuf

fois sur dix ’hommes, la plupart 4gés de 51 2 70 ans, et consommant

de l’alcool au moins quatre fois par semaine. En outre, huit fois sur

dix, les patients a qui 'on a proposé cette consultation sont atteints

d’un cancer de la prostate (on retrouve bien str ici 'effet du sexe et

de la consommation d’alcool, cette localisation correspondant a une

forte prévalence des usages d’alcools fréquents) ou des VADS, méme
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si, pour ces localisations, la proposition reste trés minoritaire (contre
11,1% comme indiqué plus haut, et un sur six en se cantonnant a ceux
qui consommaient de I’alcool).

18.2.5. Changements de comportement tabagique
depuis le diagnostic

Sil’on croise la consommation tabagique durant 'année précédant le
diagnostic avec la consommation au moment de I'enquéte, on obtient
les résultats suivants: dans 'année précédant le diagnostic, 21,8 % des
patients fumaient, et parmi eux 63,2 % fument toujours au moment
de 'enquéte, tandis que 36,8 % ont arrété de fumer. Inversement,
parmi les 78,2% d’enquétés qui ne fumaient pas durant 'année pré-
cédant le diagnostic, 98,3 % ne fument toujours pas, tandis que 1,7 %
ont (re)commencé a fumer. Ce 1,7 % de « nouveaux fumeurs» ne sont
pas suffisamment nombreux pour en mener une étude détaillée, mais
il S’agit en majorité de femmes, de 50-60 ans, avec des cancers dont la
gravité initiale est faible.

Inversement, qu’en est-il des personnes qui fumaient au cours de
Pannée précédant le diagnostic, mais qui ne fument plus au moment
del’enquéte? Le tableau 18.3 détaille la prévalence de I'arrét tabagique
selon la localisation. Il apparait ainsi que parmi les personnes qui
fumaient dans 'année précédant leur diagnostic de cancer du pou-
mon, 68,9 % ont arrété de fumer depuis (66,3 % pour les VADS), contre
par exemple seulement 11,4% des fumeurs de ’échantillon pour les-
quels un mélanome a été diagnostiqué il y a deux ans.

Tableau 18.3. Arrét tabagique selon la localisation cancéreuse (VICAN2 2012)

Localisation % en ligne

W sein 26,4
B poumon 68,9
M célon-rectum 31,6
M prostate 23,9
m VADS 66,3
M vessie 42,0
M rein 48,0
W thyroide 26,7
u LMNH 33,3
B mélanome 11,4
M col de I'utérus 20,0
W corps de I'utérus 37,5
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Le tableau 18.4 permet de considérer d’autres facteurs associés a
Parrét tabagique, par des analyses bivariées, puis avec une régression
logistique multivariée. Notons d’abord que I'arrét tabagique depuis le
diagnostic est plus masculin: parmi les hommes qui fumaient durant
P’année précédant le diagnostic, 44,0 % ne fument plus au moment
de enquéte, contre 29,8 % des femmes fumeuses dans 'année avant
le diagnostic. L’arrét du tabac survient un peu plus souvent aux ages
intermédiaires (51-62 ans). Il ne dépend pas du dipléme, mais est cor-
rélé positivement avec la perception des conditions de logement, et
négativement avec I'indice de désavantage social de la commune de
résidence (autrement dit, I'arrét est plus fréquent parmi les fumeurs
qui vivent dans des communes moins désavantagées). Les fumeurs
atteints d’un cancer pour lequel le tabagisme est un facteur de risque
majeur (cancers du poumon et des VADS) sont aussi beaucoup plus
nombreux a avoir arrété de fumer (67,5 %, contre 28,4% pour les
autres localisations), de méme que ceux pour lesquels la gravité ini-
tiale de la maladie était plus faible (53,7 % d’arrét pour les personnes
dont le taux de survie attendue a cinq ans est d’au moins 50 %, contre
33,2 % pour celles dont le taux de survie attendue est inférieur a 50 %).
Ce sont aussi les plus « gros» fumeurs (ceux qui fument plus de vingt
cigarettes par jour) qui ont été les plus enclins a arréter. Enfin, 'arrét
tabagique est ici significativement associé a un meilleur score de qua-
lité de vie mentale, cet arrét n’étant en revanche pas corrélé ala qualité

de vie physique.

La régression logistique permet ici d’isoler les effets significatifs
toutes choses égales par ailleurs, c’est-a-dire une fois pris en compte
I’ensemble des effets.

Cinq variables gardent ici un impact significatif sur I’arrét taba-
gique parmi les personnes qui fumaient durant 'année précédant le
diagnostic: I'arrét reste plus fréquent parmi les hommes, parmi les
personnes satisfaites de leurs conditions de logement, parmi celles
atteintes d’un cancer du poumon ou des VADS, parmi celles dont la
maladie avait une gravité initiale plus faible (c’est-a-dire une survie
attendue a cinq ans plus élevée), et parmi celles présentant un meilleur
score de qualité de vie mentale.
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Tableau 18.4. Facteurs associés a P’arrét tabagique parmi les personnes qui fumaient avant le diagnostic
(VICAN2 2012)

% en ligne* odds ratios

® homme 44,0 -1-

m femme 29,8 0,76 *
M 18-40 ans (réf.) 26,4 NS

W 41-50 ans 34,1

W 51-62 ans 39,9

m 63-70 ans 38,5

m 71-82 ans 35,3

B sans diplome (réf.) 37,5 NS

M < baccalauréat 39,1

M > baccalauréat 34,2

B trés satisfaisantes/satisfaisantes (réf.) 38,5 -1-

M acceptables 30,6 0,63 *
M insuffisantes/treés insuffisantes 25,5 0,38 **
W faible (réf.) 39,6 NS
M intermédiaire 37,2

m élevé 33,8

® poumon/VADS 67,5 4,88 ***
M autre (réf.) 28,4 -1-

W < 50% (réf.) 33,2 -1-
m>50% 53,7 1,47 *
M inconnue 33,8 1,06 ns
B 10 cigarettes par jour ou moins (réf.) 32,7 NS
m11a20 34,7

B plus de 20 cigarettes par jour 49,4

#: sauf pour les scores de qualité de vie: sont indiqués les scores moyens des fumeurs qui ont arrété versus les scores moyens des
fumeurs persistants.

Réf.: modalité prise comme référence dans la régression logistique.

**X XX ¥ ns:respectivement sl%nlﬁcatlfa p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (analyse bivariée: test ANOVA pour les scores
de quallte de vie, test du x? pour les autres vanables régression logistique: test du x? de Wald pour les odds ratios).

NS : variable non significative, non sélectionnée dans la regresslon%oglsthue
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ENCADRE

Parmi les personnes qui ont modifié leur alimentation depuis le
diagnostic, 62,8 % des fumeurs actuels motivent cette modification
par le désir d’avoir une alimentation plus saine, contre 66,4 % des
fumeurs qui ont arrété depuis le diagnostic, et 74,9 % de ceux qui
ne fumaient pas avant leur diagnostic de cancer. Quant a P’activité
physique, les fumeurs qui ont arrété depuis le diagnostic déclarent
plus souvent faire plus de sport qu’avant (14,2 %, contre 10,9 %
des fumeurs actuels), tandis que ceux qui ne fumaient pas avant le
diagnostic rapportent moins souvent avoir complétement arrété

le sport (8,6 %, contre 12,9 % de ceux qui fument toujours au
moment de "enquéte).

En outre, les participants 4gés de mois de 55 ans devaient

se positionner a I’égard de I’assertion suivante, qui permet

de renseigner leur attitude a I’égard de la prévention et des
changements de comportements: « pour gagner quelques années
de vie, je suis prét a me priver de certains plaisirs de ’existence,
comme bien manger, boire ou fumer». Les enquétés sont
généralement d’accord avec cette assertion: 44,8 % estiment qu’elle
s’applique «tout a fait» a eux, 24,4 % «plutdt», tandis que 16,8 %
et 14,0 % jugent respectivement que cette assertion ne s’applique
«pas vraiment» ou «pas du tout» a eux. Le positionnement des
enquétés a I’égard de cette assertion ne dépend ni de leur sexe,

ni de leur niveau de dipléme ou de revenus. En revanche, ce
positionnement est associé aux changements de comportements
tabagiques: parmi les personnes de moins de 55 ans qui fumaient
pendant ’année précédant le diagnostic, le taux d’arrét atteint
40,6 % pour ceux qui estiment que cette assertion s’applique «tout
a fait» a eux (contre seulement un quart des autres).
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m Usages d’alcool et de tabac a deux ans du diagnostic

Le tabagisme des personnes atteintes d’un cancer et interrogées a
deux ans du diagnostic présente des caractéristiques similaires a ce
que P'on observe d’ordinaire en population générale: c’est en parti-
culier une pratique qui décline avec I’age, et qui reste plus fréquente
parmi les personnes de statut socioéconomique moins élevé [14]. En
revanche, dans notre échantillon, la différenciation sexuelle habi-
tuelle (les hommes fumant d’ordinaire plus fréquemment que les
femmes, en particulier a "age adulte) n’est pas observée, du moins
avant 65 ans. En outre, la prévalence tabagique est nettement infé-
rieure a celle mesurée en population générale, jusqu’a 55 ans pour les
femmes, et jusqu’a 70 ans pour les hommes, aprés quoi les deux popu-
lations présentent des profils tabagiques similaires. Ajoutons que les
fumeurs de notre échantillon fument moins que ceux de la popula-
tion générale: un tiers fume plus de dix cigarettes par jour, contre plus
de 40% en population générale, ce qui s’explique principalement par
le fait que notre échantillon a une structure par age et par sexe par-
ticuliere. Les quelques «nouveaux fumeurs» observés dans I'enquéte
sont en majorité de femmes de 50-60 ans. Ces résultats sont tout a
fait concordants avec ceux observés dans le Barometre santé 2010 qui
montraient une forte hausse du tabagisme des femmes de 45 a 65 ans
entre 2005 et 2010, cette hausse correspondant a la fois a une plus
faible propension a arréter de fumer, mais aussi a des initiations ou a
des reprises du tabagisme [15].

Concernant 'usage d’alcool, plus d’'un enquété sur quatre en boit au
moins quatre fois par semaine, cette pratique étant plus masculine et
progressant avec I’age jusqu’a 60-70 ans, tout comme en population
générale [16]. En outre, globalement, les niveaux de consommation
observés a deux ans d’un diagnostic de cancer sont assez proches de
ceux mesurés en population générale.

Ces résultats sont aussi comparables a ceux issus de diverses recher-
ches publiées dans des revues scientifiques internationales. En effet,
ces études montrent que la prévalence tabagique reste relativement
élevée parmi les personnes atteintes d’un cancer, avec des prévalen-
ces estimées variant de 10% a 60 % selon la localisation cancéreuse et
selon le temps écoulé entre le diagnostic et la mesure de cette préva-
lence [17-20]. Ces prévalences sont le plus souvent inférieures a celles
mesurées en population générale, tandis que pour I'usage d’alcool,
les niveaux observés en population générale et aprés un diagnostic
de cancer sont assez similaires [21-23]. Un diagnostic de cancer semble
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donc constituer un moment favorable pour promouvoir 'arrét taba-
gique, mais ce potentiel parait loin d’étre pleinement exploité. Notons
toutefois qu’il est également possible que les personnes atteintes d’'un
cancer aient tendance a dissimuler leur tabagisme dans les enquétes
déclaratives, ce qui fausserait nos résultats. Un tel biais déclaratif est
possible, mais a notre connaissance il n’est pas documenté dans la
littérature scientifique internationale.

m Les propositions de consulter pour mieux gérer
sa consommation d’alcool/de tabac

Ces propositions de consultation sont rares, méme si cette assertion
suppose que 'on puisse estimer quels patients ont réellement besoin
d’une telle consultation. Ainsi, parmi les personnes qui fumaient
durant 'année précédant le diagnostic, pour lesquelles a priori cette
consultation est indiquée, moins d’une sur quatre s’est vu proposer
une consultation d’aide a gérer sa consommation de tabac. De méme,
en se cantonnant aux personnes buvant encore de I'alcool apres le
diagnostic, seule une poignée s’est vu proposer de 'aide pour gérer
sa consommation d’alcool. Certes, cette consultation n’est pas tou-
jours indiquée, mais en se cantonnant aux patients consommateurs
d’alcool et atteints d’un cancer des VADS, pour lequel la consomma-
tion d’alcool est souvent 'un des tout premiers facteurs de risque
(en France, 70% des cancers des VADS chez les hommes et 25% chez
les femmes seraient attribuables 4 la consommation d’alcool), la fré-
quence des propositions de consultation reste tres faible, ici de I'ordre
d’un sur six. Pour le tabac, nos résultats font écho a plusieurs étu-
des américaines, qui concluent que si les fumeurs diagnostiqués avec
un cancer constituent une « bonne cible» pour la lutte antitabac, les
professionnels de santé ne profitent pas suffisamment de cette oppor-
tunité, sans doute en partie par manque de formation adéquate [24].

Trop rares, ces propositions de consultation semblent également peu
efficaces. D’abord, pour I'alcool comme pour le tabac, deux fois sur
trois les patients sollicités refusent de consulter. Ensuite, s’il n’est pas
possible d’estimer 'efficacité de la consultation pour I’alcool, puisque
le niveau d’usage avant le diagnostic n’était pas renseigné dans I'en-
quéte, dans le cas du tabac les résultats obtenus sont contre-intuitifs
de prime abord. En effet, la proportion d’arréts tabagiques est plus
faible parmi les fumeurs auxquels la consultation a été proposée, mais
ce résultat surprenant ne doit pas étre interprété trop hativement. Plu-
tot que d’envisager que la consultation puisse étre contre-productive,
on peut souligner ici de probables biais de sélection. D’abord, nos
résultats montrent que cette consultation est plus souvent proposée
a des «gros» fumeurs de niveau socioéconomique faible, qui sont
donc a priori les plus difficiles a convaincre d’arréter. En outre, une
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recherche américaine, réalisée toutefois sur un échantillon de faible
taille, et limitée a des patients atteints d’un cancer des VADS, montre
qu’une bonne partie de ceux-ci arrétent de fumer, le plus souvent des
le diagnostic (plutot que pendant ou apreés les traitements) et sans
aide pharmacologique [25]. Des lors, si le diagnostic de cancer consti-
tue un puissant incitatif a 'arrét tabagique des le diagnostic, une
consultation spécialisée proposée quelques mois plus tard s’adressera
aux fumeurs «restants», qui sont certainement les plus réticents a
Parrét.

m Les facteurs associés a I’arrét tabagique

En population générale, 'arrét tabagique est globalement moindre
parmi les hommes, comme parmi les fumeurs défavorisés ou de faible
niveau socioéconomique, sachant aussi que la cigarette est fréquem-
ment utilisée pour gérer le stress et 'anxiété, en particulier en milieux
précaires, et que cet usage agit plutét comme un frein a I'arrét [26]. Si
Peffet du genre observé ici est un peu inattendu, en revanche le fait
que les fumeurs satisfaits de leurs conditions de logement soient plus
enclins a arréter de fumer illustre la relation positive entre niveau
socioéconomique et arrét tabagique. De méme, le fait qu’une moins
bonne qualité de vie mentale soit associée a de moindres chances d’ar-
rét est compréhensible. De ce point de vue, méme si un diagnostic
de cancer peut constituer un puissant incitatif a Parrét tabagique,
I'impact négatif sur la qualité de vie mentale peut rendre l'arrét plus
difficile. Notons également que cette relation peut aussi étre inter-
prétée en sens inverse: dans la mesure ot le tabagisme peut avoir une
incidence négative sur la qualité de vie, il est possible que les fumeurs
persistants affichent une moins bonne qualité de vie mentale juste-
ment parce qu’ils fument toujours.

Du point de vue des spécificités de la population étudiée ici, nos
résultats soulignent d’abord que les fumeurs atteints d’un cancer du
poumon ou des VADS sont les plus enclins a arréter de fumer apres
leur diagnostic. Cette forte propension a I'arrét tabagique pour ces
localisations a déja été observée dans d’autres études [25,27]. Bien
str, il est trés probable que les fumeurs atteints d’un cancer dont le
tabagisme est justement le principal facteur de risque soient particu-
lierement incités a Parrét. Mais d’autres facteurs doivent également
étre soulignés. D’une part, les séquelles des traitements peuvent
rendre le tabagisme plus difficile ou moins agréable (ainsi les fumeurs
ayant subi une laryngectomie totale sont plus enclins a arréter de
fumer [25]). D’autre part, un biais de sélection est également envisa-
geable ici: les plus «gros» fumeurs, qui sont aussi les moins enclins
a s’arréter, peuvent avoir des cancers plus graves et ont de moindres
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chances de survie a deux ans du diagnostic; en outre, la poursuite du
tabagisme aprés un diagnostic de cancer peut réduire P'efficacité des
traitements et réduire la survie espérée, de sorte que les fumeurs « per-
sistants » seraient sous-représentés a deux ans du diagnostic.

Enfin, il apparait que les patients dont la pathologie est initialement
moins grave, avec un taux de survie attendu a cinq ans supérieur ou
égal a 50 %, sont plus enclins a arréter que ceux dont la survie attendue
est moins bonne. Une interprétation possible, qui fait écho aux ana-
lyses menées en population générale, consiste ici & supposer que cette
gravité initiale est connue du patient, et qu’elle influence son horizon
temporel. Ainsi, de méme que les personnes qui ont une existence
précaire ont tendance a vivre au jour le jour sans trop se préoccu-
per du long terme, et sont donc moins incitées a 'arrét tabagique,
puisque celui-ci a des cotits immédiats et des bénéfices éloignés dans
le temps [26,28]. Les personnes qui ont des chances de survie plus fai-
bles a cinq ans pourraient également étre moins enclines a arréter de
fumer, parce que leur horizon temporel est restreint et que cet effort
leur semblerait vain.
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Sexualité, vie affective
et conjugale
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L’ESSENTIEL

Le couple préservé, mais pas la sexualité

La sexualité, un aspect peu abordé par les soignants

Mieux prendre en compte les difficultés sexuelles des patients
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La premiére enquéte « La vie deux ans apres le diagnostic de cancer» a
mis en évidence le grand bouleversement qu’entrainait le cancer sur la
sphere privée des personnes [1,2]. Ainsi, I’évaluation des complications
liées a la sexualité est devenue un enjeu important dans la prise en
charge des cancers, dans la mesure ol cet aspect peut perdurer sur le
long terme et constitue une dimension importante dans I'altération
de la qualité de vie des personnes [3]. Les difficultés sexuelles poten-
tielles doivent constituer un critére permettant l'aide a la décision
thérapeutique.

Pour autant, en cancérologie, cette notion est souvent difficile a
aborder, pour des raisons multiples qui relevent non seulement du
patient, mais également du soignant [4,5]. Sil’'on constate une relative
stabilité, voire un renforcement des relations de couple deux ans apres
le diagnostic [1], une grande majorité des personnes rapportaient
néanmoins des difficultés sexuelles suite a leur maladie. Pour ceux
dont le cancer était diagnostiqué dans la cavité pelvienne (prostate,
vessie, colon-rectum, col et corps de 'utérus), cela concernait 89 % des
hommes et 75 % des femmes. Pour les autres localisations, alors méme
que le traitement de leur maladie n’induisait pas d’atteinte fonc-
tionnelle de la sphere génitale, ce sont malgré tout 65% des hommes
et des femmes qui déclaraient que la maladie avait eu des conséquen-
ces négatives sur leur sexualité. Les répercussions du cancer et de son
traitement en termes de capacité physique et de fatigue peuvent en
effet causer une perte d’intérét pour la sexualité. De plus, I'altération
de I'image corporelle et de 'estime de soi peut également avoir des
répercussions sur la vie sexuelle. Par exemple, une personne peut se
trouver moins séduisante apres avoir perdu ses cheveux, ou suite a
I’ablation d’un sein. L'objectif de ce chapitre est d’étudier I'impact
de la maladie sur la relation de couple et, plus particuliérement, les
conséquences de la maladie sur la sexualité, en termes de diminution
du désir, de fréquence des rapports sexuels et de satisfaction par rap-
port a la sexualité.
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19.2. RESULTATS

19.2.1. Conséquences de la maladie
sur la vie de couple

Au moment de 'enquéte, plus des trois quarts des participants (76,4 %)
déclarent étre en couple avec la méme personne qu’au moment du
diagnostic (figure 19.1). Dans 14,7 % des cas, ils déclarent ne pas étre
en couple ni au diagnostic, ni au moment de 'enquéte. Seuls 4,5 %
déclarent ne plus étre en couple depuis le diagnostic. Des différences
sont constatées entre les hommes et les femmes avec une plus grande
proportion de femmes rapportant étre seules aux deux temps (20,5 %
versus 8,4%, p < 0,001). En contrepartie, une plus grande proportion
d’hommes déclare étre en couple avec la méme personne (84,4 % versus
69,0%). Ces différences sont encore observées lorsque I'on ajuste sur
l’age des participants.

19.2.2. Conséquences de la maladie sur la libido

Les participants étaient interrogés sur une éventuelle modification
de leur désir sexuel depuis la maladie quelle que soit leur situation
maritale. 15,2% n’ont pas souhaité répondre a cette question. Pour
les autres participants, plus de la moitié d’entre eux (53,2 %), déclarent
une diminution de leur libido (voire une disparition pour 22,4%) et
30,6 % ne déclarent aucun changement. Seulement 1,0% de la popu-
lation rapporte une augmentation de sa libido. Une plus grande
proportion d’hommes que de femmes déclare une diminution du

FIGURE 19.1.
EVOLUTION DES SITUATIONS DE COUPLE DEUX ANS
APRES LE DIAGNOSTIC DE CANCER (ENQUETE VICAN2 2012)

Vivent en couple, Vivent en couple
alors que ce n'était pas le cas avec une personne
au diagnostic : 1,1 % différente : 1,2 %
Vivent en couple Vivent en couple,
Sans réponse : 2,1 % avec une personne Sans réponse : 1,8 % alors que ce nr',ét’ait

pas le cas
/ au diagnostic : 1,7 %

. différente : 0,8 %
Ne vivent plus Ne vivent plus
en couple : 3,2 %‘w en couple : 5,8 %
Ne vivent pas en couple, X

ni au moment de |'enquéte,
ni au diagnostic : 8,4 %

Ne vivent pas
en couple,

ni au moment x4

de I'enquéte,
Vivent en couple ni au diagnostic :
avec la méme 20,5 %

personne :
84,4%

Evolution des relations Evolution des relations

de couple chez les hommes de couple chez les femmes

Vivent en couple
avec la méme

personne :
5 5% —¥

_ Q S La vie deux ans apreés un diagnostic de cancer - De Pannonce a Paprés-cancer




Sexualité, vie affective et conjugale m

651 1 i FIGURE 19.2.
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atteint tout de méme 24,1% des
personnes concernées.

A noter également, lorsque I'on s’intéresse aux localisations commu-
nes aux deux genres, la différence hommes/femmes disparait: 45,3 %
de baisse de libido déclarée chez les hommes versus 48,0 % pour les
femmes (p = 0,145).

>>> Facteurs associés a la baisse de libido chez les hommes

Les résultats montrent une altération du désir sexuel quelle que soit
la localisation. Dans le cadre de localisations cancéreuses situées au
sein de la cavité pelvienne, les traitements chirurgicaux, la radiothé-
rapie et/ou le traitement par hormonothérapie peuvent entrainer une
altération de la fonction sexuelle. C’est le cas des cancers de la pros-
tate, de la vessie et du colon-rectum. Dans le cas des localisations hors
cavité pelvienne, on constate aussi un pourcentage élevé de troubles
du désir; dans le cas des cancers du poumon ou du LMNH, le reten-
tissement est méme plus important que pour le cdlon-rectum ou pour
la vessie. Si ’on consideére les facteurs associés a la baisse de libido
pour ces personnes (tableau 19.1), on observe qu’aprés ajustement,
toutes choses égales par ailleurs, ni la localisation, ni la gravité ini-
tiale de la maladie et ni le caractére évolutif de la maladie au moment
de enquéte ne sont associés a une baisse de désir. Apres ajustement
multiple, '4ge, la consommation d’anxiolytiques dans les trois mois
précédant I'enquéte, le score de fatigue ressentie au cours des quinze
derniers jours, ainsi que le traitement par chimiothérapie sont prédic-
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tifs d’une baisse de libido. Les autres facteurs sociodémographiques
testés (le fait de vivre en couple, le niveau d’éducation, la situation
professionnelle) n’ont pas été retrouvés associés apres ajustement a la
baisse de libido depuis le diagnostic.

Tableau 19.1. Facteurs associés a une baisse de libido chez les hommes ayant un cancer localisé hors de la
cavité pelvienne (enquéte VICAN2 2012)

Age
W 18-40 ans (réf.) -1-

W 41-50 ans 1,62 ns

W 51-62 ans 2,73 *

m 63-70 ans 3,03 *

W 71-82 ans 3,02 *

A été traité par chimiothérapie depuis le diagnostic

M non (réf.) -1-

W oui 2,12 ***
Consommation d’anxiolytiques dans les trois mois précédant Penquéte
B non (réf.) -1-

W oui 2,10 **

Score de fatigue cliniquement significatif

B non (réf.) -1-

W oui 3,06 ***

M non disponible 1,65 ns

Réf.: modalité prise comme référence.
*HE ¥X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).

>>> Facteurs associés a la baisse de libido chez les femmes
Comme chez les hommes, la baisse de désir sexuel est rapportée par
une proportion importante de femmes méme dans le cas des locali-
sations hors cavité pelvienne. Comme pour les hommes, nous nous
sommes intéressés aux facteurs associés a une baisse de libido pour
les localisations autres que la vessie, le colon-rectum, le col et le corps
de 'utérus, C’est-a-dire celles pour lesquelles les traitements n’ont pas
été susceptibles d’entrainer directement des séquelles fonctionnelles.
Le tableau 19.2 montre qu’apres ajustement multiple, on retrouve des
facteurs communs a ceux observés chez les hommes: la consomma-
tion d’anxiolytiques dans les trois mois précédant I’enquéte, le score
de fatigue ressentie ainsi que le traitement par chimiothérapie. L’age
est également indépendamment associé a une baisse de libido, mais
au contraire des hommes, ce sont les femmes jeunes qui rappor-
tent plus fréquemment des troubles du désir alors que c’étaient le
cas des hommes plus 4gés. En plus de ces facteurs, les localisations
sein et poumon sont associées a davantage de troubles de la libido;
en revanche les femmes ayant un cancer in situ rapportent moins fré-
quemment des troubles de la libido.
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Tableau 19.2. Facteurs associés a une baisse de libido chez les femmes ayant un cancer localisé hors de la
cavité pelvienne (enquéte VICAN2 2012)

m 18-40 ans 1,80 **
® 41-50 ans 2,23 *x**
W 51-62 ans 2,371 ***
M 63-70 ans 1,45 *

M 71-82 ans (réf.) -1-

M sein 3,10 ***
B poumon 2,64 *

m VADS 2,31 ns
M rein 2,08 ns
W thyroide 1,84 ns
B LMNH 2,74 ns
m mélanome (réf.) -1-

M en couple 2,47 ***
W seule (réf.) -1-

B non renseigné N

M carcinome in situ 0,42 ***
B carcinome infiltrant (réf.) -1-

M non (réf.) -1-

M oui 1,35 **
M non (réf.) -1-

M oui 1,42 %

M non (réf.) -1-

W oui 1,88 ***
B non disponible 0,80 ns

Réf.: modalité prise comme référence.
*AX XX ¥ ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).

19.2.3. Fréquence des rapports sexuels

La maladie parait avoir eu un impact important sur la fréquence des
rapports sexuels. Ils sont en effet 52,3 % des hommes a déclarer une
baisse du nombre de rapports sexuels depuis la maladie. Les femmes
déclarent moins souvent une baisse de leurs rapports sexuels, mais
cela concerne tout de méme 41,7 % de I’échantillon (p < 0,001). Inter-
rogés sur le nombre de rapports sexuels qu’ils ont eu au cours des
deux derniéres semaines, 19,8 % des participants a I'enquéte ne se
sentent pas concernés par la question et 5,4% refusent d’y répondre.
Ces pourcentages ne sont pas différents chez les hommes et chez les
femmes comme le montre la figure 19.3. Les hommes déclarent plus
souvent que les femmes n’avoir pas eu de rapports sexuels dans les
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FIGURE 19.3.

NOMBRE DE RAPPORTS SEXUELS DECLARES PAR
LES PARTICIPANTS AU COURS DES DEUX DERNIERES SEMAINES
(ENQUETE VICAN2 2012)

0

3

deux semaines précédant I’enquéte (39,2 % versus 32,2%, p < 0,001),
et une plus grande proportion de femmes déclarent trois rapports
sexuels ou plus dans les quinze derniers jours (15,3 % versus 11,9 %,
p <0,001).

On observe un lien significatif entre baisse de la libido et fréquence
des rapports sexuels dans les deux semaines précédant 'enquéte chez
les hommes et chez les femmes. En effet, 46,7 % des personnes rap-
portant une baisse du désir ne déclarent aucun rapport sexuel versus
25,8% de ceux n’en rapportant pas (p < 0,001).

19.2.4. Satisfaction quant a la fréquence
des rapports sexuels

Plus d’une personne sur quatre ne se s’est pas exprimée sur sa satis-
faction par rapport a la fréquence de ses rapports sexuels au moment
de 'enquéte. Pour les autres, les niveaux de satisfaction ne sont pas
trés élevés, seuls 7,7 % des hommes et 13,2% des femmes se déclarent
tres satisfaits, voire énormément satisfaits (figure 19.4). Les hommes
se déclarent plus souvent peu ou pas satisfaits de la fréquence de leurs
rapports sexuels comparativement aux femmes (39,5 % versus 24,4 %,
p < 0,001). La fréquence de rapports sexuels déclarés dans les deux
derniéres semaines est fortement associée a la satisfaction. On observe
en effet que 69,3 % des hommes et des femmes insatisfaits ne déclarent
aucun rapport sexuel dans les deux dernieéres semaines versus 20,6 %
des autres participants (p < 0,001). Au contraire, seulement 3,4% des
personnes insatisfaites déclarent plus de trois rapports sexuels versus
18,2 % des autres répondants.

Tout comme pour la baisse
de désir, la répartition par
localisation (figure 19.5)

Non Sans
concerné réponse

V {

1 montre la part importante

MY

de Dinsatisfaction chez

les hommes arteints d'un
Femmes 0:3% 11,9 % B cancer de la prostate (45,8 %)
bl 3
mais également chez ceux
atteints d’un cancer du pou-

FIGURE 19.4. d dup
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les taux d’insatisfaction sont
les plus importants pour les
cancers utérins (32,3 % pour
le col; 20,5 % pour le corps) et
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un cancer hors cavité pelvienne.

Au sein de cette population, apres ajustement sur la fréquence des
rapports sexuels au cours des quinze derniers jours, les cancers du
rein et les LMNH sont associés 4 moins d’insatisfaction. Au contraire,
toujours aprés ajustement, les hommes ayant une fatigue ressentie
cliniquement significative expriment plus souvent une insatisfaction

par rapport a la fréquence de leurs rapports sexuels (tableau 19.3).

>>> Facteurs associés a 'insatisfaction quant au nombre
de rapports sexuels chez les femmes

La méme analyse conduite chez les femmes montre qu’apres ajus-
tement multiple sur la fréquence des rapports sexuels au cours des
quinze derniers jours, les femmes les plus jeunes, celles vivant en
couple, ainsi que celles ayant un score de fatigue cliniquement signi-
ficatif rapportent plus fréquemment une insatisfaction quant a la
fréquence de leurs rapports sexuels (tableau 19.4). Aucun facteur lié a
la maladie et 4 son traitement n’a été retrouvé associé.

19.2.5. Communication autour de la sexualité

Malgré un retentissement important de la maladie et de ses traite-
ments sur la vie sexuelle des personnes atteintes, la communication
autour de ces questions reste encore discrete. Chez les hommes, 18,3 %
déclarent avoir parlé de sexualité avec 'équipe soignante a I'initiative
du personnel, 16,9 % de leur propre initiative, et 17,2 % ne l'ont pas
souhaité. Pour plus de 40 %, cela ne leur a pas été proposé (figure 19.6).
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FIGURE 19.6. it
PROPORTION DE FEMMES ET HOMMES AYANT PARLE Les taux de commgmcatlon sont
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Tableau 19.3. Facteurs associés a une insatisfaction quant a la fréquence des rapports sexuels chez
les hommes ayant un cancer localisé hors de la cavité pelvienne (enquéte VICAN2 2012)

m 0 (réf.) -1-
m1 0,40 **
w2 0,13 ***
M 3 ou plus 0,04 ***
M non concerné 0,03 ***
B non renseigné 0,03 ***
Localisation

B poumon (réf.) -1-

m VADS 1,03 ns
M rein 0,42 *
W thyroide 0,50 ns
B LMNH 0,47 *
B mélanome 0,61 ns
M non (réf.) -1-

M oui 1,87 *
M non disponible 1,29 ns

Réf.: modalité prise comme référence.
*HE X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x? de Wald).

La déclinaison par localisation montre de grandes différences, avec
des taux de communication plus importants pour les localisations
situées dans la cavité pelvienne, en particulier dans le cas du cancer
de la prostate, avec 31,4% des hommes ayant parlé de leur sexualité
a Dinitiative du personnel soignant (figure 19.7). Ce taux chute a
9,4% dans le cas du cancer de la vessie, et 5,3% pour le colon-rectum.
Les taux ne sont pas différents pour les autres localisations, avec en
moyenne 2,5% des hommes qui ont parlé de leur sexualité a I'initiative
du personnel soignant.

Mis a part pour la prostate, les pourcentages d’hommes ayant parlé

de leur sexualité de leur propre initiative sont toujours plus élevés que
ceux pour lesquels I'initiative en revenait au personnel soignant. Pour
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Tableau 19.4. Facteurs associés a une insatisfaction quant a la fréquence des rapports sexuels chez les femmes
ayant un cancer localisé hors de la cavité pelvienne (enquéte VICAN2 2012)

W 0 (réf.) -1-
mi 0’42 * %K
m2 0,15 ***
M 3 ou plus 0,04} &
M non concernée 0,05 ***
B non renseigné 0,005 @
Age

m 18-40 ans 3,57 **x
B 41-50 ans 2,81 ***
W 51-62 ans 2,19 **
m 63-70 ans 1,22 ns
W 71-82 ans (réf.) -1-

M en couple 1,49 **
W seule (réf.) -1-

B non renseigné -
Score de fatigue cliniquement significatif

M non (réf.) -
H oui 1AL
B non disponible 4,13

Réf.: modalité prise comme référence.
**% %% ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2 de Wald).

la thyroide, c’est méme exclusivement a l'initiative du patient que la
sexualité a été abordée.

Chez les femmes, 20,6 % des femmes ayant eu un cancer du col de I'u-
térus ont parlé de leur sexualité a I'initiative du personnel soignant
et 6,8% dans le cas du cancer du corps de I'utérus. Dans le cas du
cancer du sein, seules 4,1% des femmes ont eu 'occasion de parler de
leur sexualité a I'initiative du personnel. Comme chez les hommes,
mis a part pour les cancers du col et du corps de 'utérus, situés dans
la cavité pelvienne, si les femmes ont parlé de leur sexualité avec le
personnel soignant, cela I'a été plus fréquemment de leur propre ini-
tiative. Dans le cas des cancers du poumon, des VADS, du rein et de
la thyroide, la communication autour des problemes sexuels a méme
exclusivement été initiée par la patiente.

Lorsque 'on compare les taux de communication hommes/femmes
dans les cas des localisations non sexuées, les résultats confirment une
moindre communication chez les femmes par rapport aux hommes
(figure 19.7). Au total, ce sont en effet 13,9% des hommes qui ont eu
communiqué autour de la sexualité, dont 9,4% de leur propre initia-
tive, alors que chez les femmes, ces taux sont respectivement de 4,3 %
et 2,8% (p < 0,001).
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FIGURE 19.7.

19.2.6. Qui a communiqué sur sa sexualité?

Chez les hommes ayant rapporté une diminution de libido depuis le
diagnostic, moins de la moitié déclare avoir parlé des questions de
sexualité avec 'équipe soignante (45,3 % versus 20,6 % des hommes ne
déclarant pas de baisse de libido, p < 0,001) dont la moitié (49,2 %) de
leur propre initiative. Similairement, 46,5 % des hommes insatisfaits
de la fréquence de leurs rapports sexuels (versus 28,5 %, p < 0,001) ont
communiqué sur ces questions, la moitié (52,0%) de leur propre ini-
tiative.

Chez les femmes, ces taux sont plus faibles. En effet, seules 15,3 % des
femmes rapportant une baisse de libido ont parlé de leur sexualité
avec le personnel soignant (versus 6,5 % des autres femmes, p < 0,001),

et pour 71,9%, cela I’a été de
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m Le couple préservé, pas la sexualité

Comme lors de 'enquéte réalisée en 2004, la vie de couple semble
préservée deux ans apres le diagnostic chez les hommes comme chez
les femmes [1,2]. Les facteurs en lien avec les relatives rares ruptures
(4,5 %) n’avaient pas mis en évidence de fort impact de la maladie. Ce
résultat est a mettre en lien avec d’autres résultats suggérant que les
relations de couple demeurent relativement stables apres un cancer
du sein, voire se renforcent [6] et que les ruptures interviennent prin-
cipalement dans les couples ayant des difficultés déja existantes [7,8].
En revanche, on retrouve un retentissement important de la maladie
sur la vie sexuelle a la fois chez les hommes et chez les femmes. Ce
retentissement est transversal a toutes les localisations méme lorsque
les traitements n’impactent pas directement la sphére génitale.

m La baisse de la libido

Le traitement par chimiothérapie, la consommation d’anxiolytiques
et la fatigue sont des facteurs associés a la baisse de désir, a la fois
chez les hommes et chez les femmes, ce qui souligne I'impact global
de la pathologie cancéreuse sur la sexualité en I'absence d’atteinte
fonctionnelle de la maladie et/ou des traitements. Cette baisse de la
libido peut résulter d’atteintes hétérogenes telles que des difficultés
psychologiques chez les femmes atteintes de cancer du sein [9] ou
des problemes physiques comme un essoufflement apres cancer du
poumon [10]. Elle est également liée a une diminution du nombre de
rapports sexuels et une insatisfaction par rapport a cette situation.

Cependant, si la maladie affecte pareillement le désir sexuel chez
les hommes et chez les femmes, ce sont les hommes qui rapportent
plus souvent une baisse du nombre de rapports sexuels et qui s’en
montrent plus insatisfaits que les femmes. Les résultats montrent éga-
lement la vulnérabilité des femmes jeunes et/ou vivant en couple, par
rapport a ces questions de sexualité.

m Des problémes peu abordés par les soignants

Les problémes liés a la sexualité sont rarement abordés par I’équipe
soignante, surtout chez les femmes. Ils le sont davantage pour les
localisations en lien avec la sphére génitale, comme la prostate ou 'u-
térus. Comme cela a été montré dans d’autres contextes, si le manque
d’information est manifeste, une plus grande proportion d’hommes
que de femmes a recu une information sur leffet des traitements sur
la sexualité [11]. Comme dans d’autres études, I'information sur les
problémes sexuels varie suivant la localisation, et ceux qui rappor-
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tent plus de difficultés liées a la sexualité en ont parlé davantage [12].
Cependant, une grande partie des patients ne regoivent pas I'informa-
tion nécessaire de la part du personnel soignant afin de faire face a ces
difficultés. La sexualité fait ainsi partie des domaines pour lesquels
les besoins des patients atteints de cancer ne sont pas satisfaits [13].

Méme si le personnel médical reconnait la nécessité d’aborder les
questions de sexualité, cela n’est en général pas le cas [14], que ce soit
par manque de connaissances, de capacités de communication, ou
par manque d’un environnement propice pour aborder ces questions.
Cela demande également d’avoir une ouverture d’esprit suffisante,
et une approche dénuée de jugement [15]. Il faudrait donc renforcer
et généraliser des espaces de communication avec I’équipe soignante
et ce quelle que soit la localisation de la maladie. Une étude a mon-
tré en outre le bénéfice apporté par la mise en place de programmes
psycho-éducationnels visant 4 améliorer le bien-étre sexuel et la
communication avec le partenaire [16]. Tout cela demande une orga-
nisation adaptée des services de soin, incluant du personnel formé a
la communication et ayant les connaissances médicales sur les effets
des traitements.

Compte tenu de 'impact fréquent de la maladie cancéreuse et de ses
traitements sur la sexualité, il est primordial que les patients puissent
aborder ces questions s’ils le souhaitent dés le début de la maladie.
La sexualité est en effet partie intégrante d’'une meilleure qualité de
vie. Pour cela, il apparait nécessaire d’organiser ou de renforcer la for-
mation du personnel soignant afin qu’il soit 8 méme d’informer et
d’aider les personnes a améliorer le vécu de la maladie, ainsi que de les
orienter vers des professionnels si nécessaire.
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En France, plus de 6% des cancers surviennent chez des personnes
de 15 a 44 ans [1]. Pour ces personnes en age de procréer, fonder une
famille est un enjeu majeur de apres-cancer. L'dge auquel on devient
parent tendant a étre plus tardif, les personnes n’ayant pas commencé
ou terminé de constituer une famille lors de la survenue d’un cancer
sont plus nombreuses. L’association de ce phénomeéne a 'améliora-
tion du pronostic des cancers au cours des derniéres décennies rend
la problématique de la fertilité des personnes ayant eu un cancer inévi-
table. Chez les jeunes adultes, la possibilité de mener a bien un projet
parental est souvent un déterminant majeur de la qualité de vie [2,3].

Le cancer et plus particulierement les traitements anticancéreux,
chirurgie, radiothérapie et chimiothérapie, peuvent avoir un impact
sur la fonction de reproduction des personnes atteintes. L’in-
formation sur les risques éventuels de stérilité avant traitement
anticancéreux et la tentative de préservation des gametes avant le
début des traitements gonadotoxiques tendent a devenir une obliga-
tion médicolégale depuis le décret d’application en 2006 d’un article
de la loi de bioéthique stipulant que «en vue de la réalisation ulté-
rieure d’une assistance médicale a la procréation, toute personne
peut bénéficier du recueil et de la conservation de ses gametes ou de
tissu germinal (...), lorsqu’une prise en charge médicale est suscep-
tible d’altérer sa fertilité (...)». Les récentes évolutions de la médecine
et de la biologie de la reproduction permettent aujourd’hui de mettre
en place des stratégies de préservation de la fertilité avant la mise en
route des traitements. La congélation des spermatozoides avant initia-
tion d’'une chimiothérapie appartient a la pratique médicale courante.
Plusieurs techniques sont actuellement développées dans I’espoir
de préserver la fertilité féminine: la cryoconservation ovarienne, la
cryoconservation d’ovocytes matures par vitrification, la cryoconser-
vation d’ovocytes immatures avec maturation folliculaire in vitro, la
transposition ovarienne. La congélation embryonnaire apres féconda-
tion in vitro (FIV) réalisée en urgence est aussi une stratégie proposée
chez des couples ayant un projet parental, mais n’est pas au sens strict
une technique de préservation de la fertilité féminine, car impliquant
le couple [4]. Parmi les différentes stratégies de préservation de la fer-
tilité, la FIV avec congélation d’embryons, bien que discutable sur
le plan éthique dans ce contexte, est celle pour laquelle il y a le plus
de données [5]. D’aprés une étude multicentrique francaise, 30% des
couples qui ont bénéficié d’'un transfert d’embryons aprés rémission
ont eu un enfant [4]. Depuis son autorisation en France en juil-
let 2011, la vitrification ovocytaire semble étre une alternative de choix
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a la FIV. Mais une stimulation hormonale est nécessaire au recueil
d’ovocytes matures, ce qui est contre-indiqué en cas de cancer hor-
monodépendant, notamment en cas de cancer du sein. Les chances
de grossesse futures dépendent probablement du nombre d’ovocytes
vitrifiés et nous ne disposons que de peu de données a long terme
dans le cadre de Poncofertilité [6]. Malheureusement, il semblerait
que les patientes souffrant de cancer répondent moins bien a la sti-
mulation ovarienne, méme si celle-ci est réalisée avant le début de la
chimiothérapie [7]. La cryoconservation de tissu ovarien est une stra-
tégie pouvant étre proposée lorsque le traitement prévu est stérilisant
(par exemple, un conditionnement prégreffe de moelle osseuse), soit
seule, soit en association avec d’autres techniques. La premiére nais-
sance apres greffe de tissu ovarien a été rapportée en 2004, avec quatre
enfants nés en France [8,9]. La greffe de tissu ovarien peut aussi étre
discutée pour restauration de la fonction endocrine [10]. Cependant,
la greffe de tissu ovarien est encore considérée par les autorités fran-
caises comme expérimentale et souléve la problématique du risque
potentiel de réintroduction de cellules cancéreuses, en particulier
dans les leucémies [11]. La maturation ovocytaire in vitro est une tech-
nique séduisante, mais proposée par trés peu d’équipes en France [12],
car jugée par beaucoup comme expérimentale.

Le Plan cancer 2009-2013, dans sa mesure 21 (action 21.3) mettait
Paccent sur 'importance d’améliorer l'accés a la préservation de
la fertilité des personnes atteintes de cancer [13]. Une des difficul-
tés rencontrées est le manque d’information des praticiens sur ces
techniques parfois innovantes, mais aussi la difficulté de connaitre
précisément des le diagnostic, le pronostic des patients et 'impact
des traitements sur la fonction reproductrice future. En 2004-2005,
lors de la premiére enquéte nationale deux ans apreés un diagnostic
de cancer, un tiers des personnes interrogées se déclaraient infertiles
du fait de leur traitement [14,15]. Parmi elles, 30 % des femmes et 13%
des hommes indiquaient ne pas avoir été informés de ce risque avant
le début du traitement (et ne pas avoir bénéficié d’une cryoconser-
vation de sperme chez les hommes). Depuis, le rapport «Fertilité et
cancer» publié en 2013 par 'INCa et ’Agence de la biomédecine a mis
en évidence 'insuffisance de la prise en compte des risques d’infertilité
auxquels sont exposés les patients alors qu’elle devrait étre systéma-
tique [16]. Ce rapport insiste sur le droit des patients a envisager leur
avenir reproductif et sur les fortes disparités qui existent en matiére
d’information et/ou de prise en charge sur tout le territoire francais.
Ces disparités proviennent notamment, d’une part, du manque d’in-
formation des patients et, d’autre part, du manque d’information et
de mobilisation des professionnels de santé. Des disparités de genre
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en défaveur des femmes sont liées au caractere plus récent et innovant
des techniques de préservation de la fertilité utilisées. La préservation
des ovocytes ou de tissu ovarien chez la femme est parfois limitée par
une réserve ovarienne déja diminuée au moment du diagnostic, car
celle-ci diminue des 35 ans, par 'urgence a débuter une chimiothé-
rapie empéchant de consacrer au moins deux semaines a la réalisation
d’une stimulation ovarienne, ou encore par la contre-indication a
une stimulation hormonale en cas de cancer hormonodépendant,
notamment en cas de cancer du sein.

Lorsque la fonction de reproduction des personnes atteintes a pu
étre préservée, la décision de concevoir un enfant redevient un choix
familial. Cependant la survenue du cancer peut également modi-
fier en profondeur les choix de vie des personnes ayant eu un cancer
notamment en ce qui concerne la parentalité. Peu de données sont
disponibles documentant cet impact. Il a été rapporté que la guérison
peut entrainer un souhait accru de fonder une famille et que les pro-
jets parentaux seraient peu influencés par le cancer chez les personnes
ayant une fertilité préservée [17,18]. Ces derniéres données issues de la
premiére enquéte nationale deux ans apres un diagnostic de cancer
indiquaient 'absence d’influence sur les projets parentaux des varia-
bles caractérisant le cancer (notamment en termes de localisation
et de gravité), mais a notre connaissance aucune vaste enquéte n’a
interrogé directement des patients sur leur modification de projets
parentaux et leur perception de 'influence du cancer dans ces éven-
tuels changements.

Dans ce contexte, 'objectif de ce chapitre est d’étudier les conséquen-
ces pergues de la maladie sur la fertilité, a travers 'accés aux techniques
de préservation de la fertilité, et de décrire les projets parentaux chez
les personnes de moins de 45 ans ayant répondu au questionnaire. Ces
résultats apportent un éclairage par rapport a la mesure 21 du Plan
cancer 2009-2013 qui mentionne le besoin de garantir un acces égal
aux innovations permettant la préservation de la fertilité.
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FIGURE 20.1.

PROJETS PARENTAUX CHEZ LES PERSONNES
DE MOINS DE 45 ANS, S’ESTIMANT FERTILES
AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (VICAN2 2012)

Femmes

Hommes

Oui,

t

20.2 RESULTATS®?

20.2.1. Fertilité et projets parentaux lors
du diagnostic de cancer chez les hommes
et les femmes de moins de 45 ans

Plus de neuf hommes sur dix de moins de 45 ans se déclaraient
fertiles au moment du diagnostic, soit 96,9 % d’entre eux. Chez les
femmes 3,4% étaient enceintes lors du diagnostic (voir encadré), 2,9 %
se déclaraient stériles et 1,4% ménopausées. Elles sont donc 92,3 % ni
enceintes, ni stériles, ni ménopausées lors de 'annonce de leur mala-
die a avoir été interrogées sur leur projet de maternité.

Lorsque l’on interroge les
hommes se déclarant fertiles au
moment du diagnostic sur les

peut-trre Non projets d’enfants qu’ils avaient
\v \v avant leur diagnostic, 36,9 %

21,1%  10,9%

déclaraient qu’ils avaient un pro-
jet d’enfant, et pour la plupart

Oui, certainement d’entre eux (30,3% du total) ce

projet était certain (figure 20.1).
Chez les femmes, le pourcentage est 4 peu prés équivalent puisque
31,9% déclaraient un désir d’enfant au moment du diagnostic, dont
21,1% un projet certain. Ces projets étaient plus fréquents chez les
sujets les plus jeunes atteignant 75,1 % chez les moins de 35 ans vivant
en couple, mais n’ayant pas encore d’enfant.

20.2.2. Préservation de la fertilité des hommes
et les femmes de moins de 45 ans

Les projets d’enfant n’ont eu que peu d’influence sur le choix du
traitement, en particulier chez les hommes (4,3 %). Chez les femmes,
16,8% de celles qui projetaient une grossesse déclaraient que ce projet
avait influencé le choix de leur traitement. Pour autant, ces femmes
n’avaient pas re¢u moins fréquemment une hormonothérapie, une
chirurgie, une chimiothérapie ou une radiothérapie que celles qui ne
déclaraient aucun projet d’enfant ou aucune influence de ce projet
sur leur prise en charge. Elles ne déclaraient pas non plus avoir été
associées au choix de leur traitement plus fréquemment que les autres
femmes.

(32) Tous les résultats présentés ci-dessous concernent le sous-échantillon des personnes de
moins de 45 ans ayant répondu a 'enquéte.
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Les techniques de préservation  FIGURE 20.2.

e PRELEVEMENT DE SPERME/D’OVOCYTE OU D’EMBRYON
de la fertilité sont peu rappor-  CHEZ LES PERSONNES DE MOINS DE 45 ANS SESTIMANT
tées par les participants. En effer,  TERTILES AUMOMENT DU DIAGNOSTIC (VICAN2 2012)

Non, on ne me

seuls 15,8% des hommes ont Non, je ne I'ai I'a pas proposé Non
L, . pas souhaité réponse
effectué une autoconservation \v
de sperme avantla réalisation du ~ Femmes 0,9%
traitement de leur cancer. Chez  Hommes [EEFEN 2,2%
les femmes les taux sont encore t
Oui

plus faibles. Au total, 2,2% des
femmes ont bénéficié d’une cryoconservation de tissu ovarien ou d’o-
vocytes voire d’une FIV en urgence pour congélation embryonnaire
avant de débuter leur traitement.

La déclinaison par localisation montre que les hommes enquétés
ayant effectué une autoconservation de sperme sont atteints pour
plus de la moitié d'un LMNH (59,9 %), 16,9 % d’un cancer de la thy-
roide, 11,5% d’un cancer colorectal, 4,6 % d’un cancer du rein, 3,6 %
d’un mélanome et 3,4% d’un cancer des VADS. Chez les femmes, celles
qui ont effectué un prélévement visant a préserver leur fertilité sont
majoritairement des femmes ayant un cancer du sein (75,9%), un
LMNH (11,4 %), un cancer du col de 'utérus (6,7 %) et un cancer de
la thyroide (5,9 %).

Un pourcentage équivalent chez les hommes et chez les femmes,
67,8 %, déclare qu’on ne lui a pas proposé de recourir a une technique
de préservation de la fertilité avant I'initiation des traitements (figure
20.2).

Lorsque I'on s’intéresse au groupe des participants a qui a été proposé
une technique de préservation de la fertilité, c’est-a-dire ceux et celles
qui ont répondu avoir bénéficié d’une cryoconservation de tissu ger-
minal ou de gameétes ou ne pas avoir souhaité en bénéficier, on observe
que cela concerne autant les femmes que les hommes (32,7 % versus
31,0%, p = 0,814). La recherche des facteurs en lien avec la proposition
de cryoconservation montre seulement un effet de la localisation chez
les hommes (tableau 20.1), les LMNH étant associés & une proportion
plus importante de proposition d’autoconservation de sperme. Ni les
principales caractéristiques démographiques (dge, enfants préalables,
vie en couple et projet d’enfant avant diagnostic), ni les caractéris-
tiques du lieu de résidence (région, index de désavantage du lieu
de résidence) n’influencaient la fréquence des propositions. La fré-
quence accrue des propositions chez les hommes ayant un diagnostic
de LMNH persistait apres prise en compte de 'dge dans les analyses.
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La fertilité percue a deux ans du diagnostic (voir paragraphe 20.2.3)
n’était pas non plus liée a la proposition de préservation de la fertilité.

Chez les femmes, celles traitées par chimiothérapie ont été plus
souvent informées de la possibilité de recourir 4 une technique de
préservation de la fertilité (tableau 20.2). Comme pour les hommes,
les caractéristiques démographiques (age, vie en couple, enfants préa-
lables et projet d’enfant avant diagnostic) et les caractéristiques du
lieu de résidence (région, index de désavantage du lieu de résidence)
n’influencaient pas la fréquence des propositions. La fertilité percue a
deux ans du diagnostic (voir paragraphe 20.2.3) n’était pas non plus
liée a la proposition de préservation de la fertilité.

Tableau 20.1. Facteurs associés a la proposition d’une autoconservation de sperme chez les hommes
de moins de 45 ans s’estimant fertiles au moment du diagnostic de cancer (VICAN2 2012)

Localisation % en ligne Odds ratios
H poumon 0,0% 0,28 ns
B colon-rectum (réf.) 37,5% ==
® VADS 20,0% 0,45 ns
M rein 14,3% 0,33 ns
m thyroide 20,0% 1,63 ns
B LMNH 80,0% 6,22 *

B mélanome 18,2% 0,46 ns

Réf.: modalité prise comme référence.
*%% %% ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).

Tableau 20.2. Facteurs associés a la proposition de prélévement d’ovocyte ou d’embryon chez les femmes
de moins de 45 ans s’estimant fertiles au moment du diagnostic de cancer (VICAN2 2012)

% en ligne Odds ratios

B non (réf.) 21,7% -1-
¥ oui 37,0% 2,09 *

Réf.: modalité prise comme référence.
*HE ¥X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).

20.2.3. Fertilité aprés-cancer chez les moins de 45 ans

Au moment de 'enquéte, 72,8% des hommes s’estimant fertiles au
diagnostic pensent étre toujours capables de procréer a la suite du
traitement de leur cancer, 5,2 % des hommes se pensent stériles, 22,0 %
répondent qu’ils ne savent pas ou refusent de répondre. Ni la propo-
sition de congélation de sperme, ni le projet parental avant cancer ne
sont associés a une perception différente de la fertilité aprés traite-
ment. En revanche, le diagnostic de LMNH (associé a une plus grande
fréquence de proposition de congélation de sperme) et le traitement
par chimiothérapie sont associés a une modification de perception de
leur fertilité, les hommes ayant eu un LMNH et les hommes traités
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par chimiothérapie estimant moins souvent leur fertilité préservée
(44,4 % versus 79,1 %, p =0,033 et 54,5 versus 86,7 %, p = 0,010 respec-
tivement).

Chez les femmes, 16,5 % se pensent stériles, 8,4% ne savent pas. Elles
sont par ailleurs 15,8% a se déclarer ménopausées et au final pres de
six femmes sur dix (59,3 %) s’estiment toujours capables de procréer
naturellement au moment de 'enquéte. Ni 'antécédent de préserva-
tion de gametes ou de tissu ovarien, ni le projet parental avant cancer
ne prédisent la perception de leur fertilité. En revanche, un 4ge plus
jeune, I'absence de traitement par radiothérapie et 'absence de traite-
ment par chimiothérapie sont prédictifs de la perception de fertilité
deux ans apres le diagnostic de cancer (tableau 20.3).

Tableau 20.3. Facteurs associés a la perception d’une fertilité préservée chez les femmes
de moins de 45 ans qui s’estimaient fertiles lors du diagnostic de cancer (VICAN2 2012)

% en ligne Odds ratios

M 20-34 ans 91,1% 6,13 **
W 35-39 ans 65,2% 1,76 ns

W 40-45 ans (réf.) 54,8% -1-

® non 86,0% 2,56 *

W oui (réf.) 49,6% -1-

B non 86,5% 4,15 *xx
W oui (réf.) 51,7% -1-

Réf.: modalité prise comme référence.
*EE ¥X ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).

En regroupant hommes et  FIGURE 20.3.

) .. TAUX DE PERSONNES DE MOINS DE 45 ANS ESTIMANT
femmes, 1 impact de la chimio- LEUR FERTILITE PRESERVEE A DEUX ANS DU DIAGNOSTIC
PAR LOCALISATION, EN FONCTION DU TRAITEMENT PAR
CHIMIOTHERAPIE (VICAN2 2012)
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20.2.4. Parentalité et projets parentaux

apres-cancer chez les moins de 45 ans

estimant leur fertilité préservée

Parmi les hommes, 12,8 % ont eu un enfant depuis le diagnostic, de

facon naturelle pour presque la totalité (96,2 %). De plus, 33,5 % ont le

projet d’avoir un enfant dans le futur: 12,5% dans les mois a venir et

21,0% a plus long terme. Lorsqu’on leur demande si la maladie a eu

un impact sur leur projet d’enfants, une majorité (76,5 %) déclare que

non (figure 20.4). Chez les femmes, 5,2 % d’entre elles ont été enceintes

depuis le diagnostic. Plus de la moitié d’entre elles ont été enceintes

apres le traitement (62,1 %), les autres grossesses étant survenues au

cours du traitement. Parmi ces derniéres, 88,4 % des femmes ont pour-

suivi leur grossesse. Les femmes sont par ailleurs 19,6 % a rapporter un

projet d’enfant: 5,4% dans les mois a venir, et 14,2 % a plus long terme.

Enfin, une large majorité des femmes (63,4 %) déclarent que la mala-

die n’a pas eu d’influence sur leur projet de maternité. Cependant,

elles sont prés d’un tiers a rapporter que la maladie a eu une influence

négative sur leur projet d’enfant, dans une proportion plus élevée que
les hommes (31,5 % versus 13,8 %, p = 0,039). Seules 4,4% déclarent un
effet positif de la maladie, ce qui est comparable a ce que I'on obser-

vait chez les hommes (4,8 %).

Les facteurs associés a un projet parental sont les mémes chez les

hommes et chez les femmes, un ige plus jeune et un nombre d’en-

fants inférieur a 2 (tableau 20.4). Aucune des variables caractérisant

le cancer (localisation, survie attendue, traitements) n’influencait le

projet parental. En regroupant hommes et femmes, le seul autre fac-

teur prédictif du projet d’enfant est un désir d’enfant déja présent au

moment du diagnostic.

FIGURE 20.4.

INFLUENCE DE LA MALADIE SUR LE PROJET D’ENFANT
CHEZ LES PERSONNES DE MOINS DE 45 ANS S’ESTIMANT
FERTILES AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (VICAN2 2012)

Oui, en
le renfon;ant1 Non l
Femmes 31,5% 4,49 63,4 % 0,7 %
Hommes - 3 76,5 % 4,4%
tOui, en I'annulant, Sans j
en le diminuant réponse

ou en le reportant
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Tableau 20.4. Facteurs associés au désir d’enfant chez les hommes et les femmes de moins de 45 ans
s’estimant fertiles lors du diagnostic de cancer (VICAN2 2012)

Odds ratios

% en ligne

m 20-34 ans 63,1 -1- -1-
M 35-39 ans 20,9 0,13 * 0,24 **
B 40-44 ans (réf.) 5,7 0,05 ** 0,04 ***
M aucun (réf.) 50,7 -1- -1-
u1 34,4 0,77 ns 0,60 ns
B 2 ou plus 6,1 0,11 * 0,09 ***

Réf.: modalité prise comme référence.
**x ¥¥ ¥ ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x> de Wald).

ENCADRE 1
Cancers diagnostiqués Pendant une grossesse

Sur Pensemble des femmes de moins de 45 ans interrogées dans
I’enquéte, 3,4 % étaient enceintes au moment du diagnostic.

Un quart (26,1 %) des femmes enceintes ont eu recours a une
interruption médicale de grossesse. Il s’agissait toutes de femmes
enceintes de quatre mois ou moins. La majorité d’entre elles
avaient déja des enfants, seules 20,3 % n’avaient pas d’enfant.
Pour les autres qui ont poursuivi leur grossesse, un tiers (34,3 %) a
été traité pendant la grossesse, et deux tiers (65,7 %) ont regu un
traitement différé apres I’laccouchement.

Un tiers (34,8 %) a accouché prématurément et deux tiers (65,2 %)
ont donné naissance a un enfant a terme. Le non-report du
traitement n’était pas associé a une issue différente de la grossesse
(p = 0,540), mais ces résultats ne sont pas robustes d’un point de
vue statistique du fait du petit échantillon étudié.
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m Comparaison avec ’enquéte nationale précédente (2004)

Les seules données directement comparables avec 'enquéte précé-
dente sont les déclarations des patients concernant la perception de
leur fertilité et leur projet parental suite au diagnostic de cancer.

72,8% des hommes et 59,3 % des femmes s’estiment toujours capables
de procréer a la suite du traitement de leur cancer. Parmi ces per-
sonnes, 27,1 % projettent d’avoir un enfant ou un nouvel enfant, avec
des variations importantes selon I'dge (20-34 ans: 63,1%; 35-39 ans:
20,9%; 40-44 ans: 5,7 %) et ’existence ou non d’enfants nés avant la
maladie (sans enfants: 50,7 %; un enfant: 34,4 %; deux enfants et plus:
6,1%).

Ces chiffres sont proches de ceux de 'enquéte précédente (taux de fer-
tilité hommes/femmes déclarés: 70%/63 %; projets parentaux: 34 %)
qui retrouvaient la méme influence majeure de I’dge et des enfants
existants, mais indiquaient également un role négatif d’une évolution
défavorable des ressources financiéres, non mis en évidence ici.

L’enquéte précédente soulignait également un manque d’information
avant traitement sur les risques d’infertilité que I'on peut rapprocher
de la faible fréquence des propositions de préservation de la fertilité
mesurées.

m Utilisation des techniques de préservation de la fertilité

Cette nouvelle enquéte nationale confirme que le cancer survient fré-
quemment chez des personnes qui n’ont pas commencé ou terminé
de constituer leur famille, avec un projet parental au diagnostic qui
concerne approximativement un tiers des personnes de moins de
45 ans interrogées. La fréquence d’un désir d’enfant augmente encore
chez les plus jeunes pouvant concerner jusqu’a plus de trois quarts
des moins de 35 ans en couple sans enfant.

Un tel projet parental ne semble pas influencer les choix thérapeu-
tiques chez les hommes (5,1 %). Plus de femmes (16,2 %) rapportent des
modifications de leur traitement du fait de leur souhait de maternité
ultérieure, sans que I’on ne puisse mettre en évidence de modifications
au niveau des types de traitements recus. Le peu d’implication déclarée
de ces femmes dans cette décision peut également indiquer des ajus-
tements autres que le renoncement a un type de traitement donné.
D’autres analyses devront étre menées afin de vérifier que les modifica-
tions entreprises n’impactaient pas le pronostic de guérison [19]. Dans
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une étude américaine menée aupres de patientes atteintes de cancer
du sein, 29 % déclaraient que la crainte d’une infertilité avait influencé
les décisions thérapeutiques sans préciser de quelle manieére [20], la
majorité des femmes préoccupées par le risque d’infertilité étant tout
de méme prétes a recevoir une chimiothérapie entrainant un risque de
stérilité supérieur ou égal a 50 %.

Les localisations étudiées, a I'exception des cancers utérins, peuvent
entrainer un risque d’infertilité difficile a prévoir, induit par d’éven-
tuels traitements gonadotoxiques, principalement les chimiothérapies

a base d’alkylants.

Dans cette situation, pour les personnes qui le souhaitent, il est néces-
saire d’informer les patientes a risque d’altération de leur fertilité, sur
la possibilité de tenter de préserver des gametes ou du tissu germi-
nal. Différentes techniques sont possibles: congélation de sperme
chez les hommes, et chez les femmes, en fonction de ’age, du type
de traitement, des doses cumulées de drogues ovariotoxiques et du
délai disponible pour 'organisation d’une technique de préserva-
tion de la fertilité avant traitement anticancéreux. Cela peut étre une
stimulation ovarienne pour cryoconservation ovocytaire par vitrifica-
tion, et parfois une congélation embryonnaire chez des couples ayant
un projet parental solide préexistant au diagnostic de cancer, une
cryoconservation de tissu ovarien, voire pour certaines équipes, une
maturation ovocytaire in vitro. Les données recueillies indiquent un
tres faible recours a ces techniques de préservation notamment chez
les femmes, en accord avec les données de la littérature. Ainsi, ont été
observés des taux de préservation de 4% chez des femmes prises en
charge pour un cancer du sein, une hémopathie ou un cancer gas-
tro-intestinal diagnostiqué entre 1993 et 2007 [21] et de 2,1 % chez des
femmes prises en charge pour un cancer du sein avant 2003 [19]. Le
tres faible recours chez les femmes peut s’expliquer par le caractere
plus complexe et expérimental des techniques. Ces résultats sont en
accord avec 'enquéte nationale précédente qui soulignait un manque
d’information des patients sur les risques d’infertilité avant traite-
ment [14,15]. Une étude menée aupres d’oncologues de PACA-Corse
indique que 54 % n’ont jamais adressé un patient en consultation
d’oncofertilité et qu’ils n’informent que rarement les patients des
possibilités de préservation du fait d’un manque d’information sur
les techniques et indications particuliérement chez la femme [22]. Une
étude britannique récente, reproduisant des résultats américains [23],
souligne également que si les oncologues pensent étre au courant des
techniques de préservation de sperme, ils savent peu de choses concer-
nant d’autres techniques plus récentes telles que la cryoconservation
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de tissu testiculaire ou ovarien et seulement deux tiers ont déja adressé
un patient a un spécialiste de la fertilité [24]. Ces oncologues décla-
rent prendre en compte le désir d’enfant lors du choix thérapeutique,
mais pensent que le traitement du cancer est plus important que la
préservation de la fertilité et ceux-ci ne sont pas préts a prescrire un
traitement moins efficace dans cet objectif. Aucune systématisation
de I'information n’est visible avec des discussions qui dépendent de
nombreux facteurs tels que les caractéristiques de la tumeur (pronos-
tic et hormonosensibilité) et du patient (4ge, vie en couple, revenus).

Les propositions de préservation de la fertilité, non systématiques, ne
concernent peut-étre pas toujours les patients appropriés. En effet,
ces propositions ne sont pas liées statistiquement ni au projet paren-
tal initial, indicateur d’un probable souhait de préservation de la
fertilité, ni a ’estimation A deux ans d’une infertilité, révélatrice de
la toxicité des traitements entrepris. Ainsi, chez les femmes, seul le
recours a une chimiothérapie semble augmenter, mais modérément
les propositions de préservation. Une proposition plus systématique
est de toute fagon conseillée du fait des difficultés a prévoir la fertilité
ultérieure et de 'importance accordée a la préservation de la fertilité
méme chez les personnes qui ne souhaitent pas d’enfant [25]. Chez
les hommes, les propositions tres fréquentes lors des diagnostics de
LMNH quel que soit I’4ge des patients peuvent indiquer une plus
grande sensibilisation des hématologues a ces procédures, habituel-
les chez les adolescents traités pour des hémopathies malignes, mais
soulignent également le risque d’infertilité fréquent chez ces patients
qui, contrairement aux patients atteints de tumeurs solides, ne peu-
vent jamais bénéficier d’un traitement chirurgical isolé. De maniere
plus satisfaisante, aucune disparité territoriale ou sociale n’est mise
en évidence contrairement 2 la situation américaine [26]. Si les femmes
ont moins souvent recours aux techniques de préservation, aucune
différence de genre n’est mise en évidence concernant les proposi-
tions. Cette comparaison est de toute maniére difficile a interpréter
du fait de cancers de localisations différentes pouvant entrainer des
risques d’infertilité trés hétérogenes. En cancérologie pédiatrique, les
discussions autour de la thématique de la fertilité avant traitement
chez les adolescentes ont ainsi progressé au cours des derniéres années
méme si celles-ci restent considérées insuffisantes [27]. Une informa-
tion standardisée devrait étre proposée via la remise systématique de
brochure ou la conception d’outils informatisés pouvant améliorer
linformation des patients, mais également des professionnels de
santé concernés afin d’améliorer la qualité des décisions prises [28].
Des initiatives telles que la création d’un diplome inter-universitaire
«Préservation de la fertilité, sexualité et cancer» ou de la plateforme
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régionale pilote « Cancer & Fertilité» [http://www.oncopaca.org/fr/
oncofertilite] ceuvrent & améliorer la communication entre les onco-
logues et des plateaux multidisciplinaires ot collaborent médecins
gynécologues, biologistes de la reproduction et psychologues autour
d’un plateau de cryobiologie en vue d’informer et d’optimiser la pré-
servation de la fertilité des patients atteints de cancer.

m Fertilité et projets parentaux aprés-cancer

La fertilité semble souvent altérée a deux ans du diagnostic. Les
hommes de moins de 45 ans s’estiment rarement stériles (5,2 %),
mais sont souvent incertains quant a leur capacité a procréer et sem-
blent globalement aborder moins facilement ces questions, avec des
non-réponses plus fréquentes aux questions touchant a cette théma-
tique. Une tendance 4 se penser infertile chez les personnes incertaines
quant a leur fertilité a été décrite dans des entretiens approfondis [25]
et peut conduire a surestimer les taux d’infertilité. Les femmes sont
moins incertaines et plus enclines a répondre, mais également plus
touchées avec moins de deux tiers (59,3 %) qui pensent étre encore
fertiles. Une des raisons est la survenue de ménopause relativement
fréquente chez les femmes plus 4gées interrogées, pouvant étre favo-
risée par certains traitements. Chez les hommes comme chez les
femmes, le recours a une chimiothérapie est associé a une hausse
de la survenue d’infertilité pour la quasi-totalité des localisations
cancéreuses renforgant le besoin de promouvoir une information sys-
tématique des risques potentiels chez tous les patients qui nécessitent
ce type de traitement. Toutefois, les risques ne se limitent pas a I'effet
gonadotoxique des chimiothérapies. Ici, la radiothérapie était associée
a un risque d’infertilité indépendant de I’dge chez les femmes sou-
lignant bien I'impact potentiel des différents traitements adjuvants
du cancer. En effet, I'irradiation directe des organes reproductifs peut
entrainer un risque de gonadotoxicité, et chez la femme un risque
de séquelles postradiques a l'origine d’une augmentation du risque
d’avortements spontanés précoces et de complications obstétrica-
les. Ainsi, la problématique de la préservation de la fertilité devrait
étre intégrée plus formellement, par exemple lors des discussions du
programme personnalisé de soins menées lors des réunions de concer-
tation pluridisciplinaire. Se développent également des consultations
spécialisées apres-cancer évaluant la fonction de reproduction suite a
la chimiothérapie et permettant d’informer précisément les patients
sur leur capacité a procréer.

Une proportion non négligeable d’hommes et de femmes ont pu
concevoir un enfant depuis le diagnostic (respectivement 12,8 % et
5,2%) ou envisagent une naissance dans le futur (respectivement
33,5% et 19,6 %). Les personnes qui projettent une naissance sont plus
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jeunes et ont moins d’enfants. Si I'on exclut I'impact du cancer sur la
fertilité, en analysant uniquement les enquétés déclarant une fertilité
préservée, on ne retrouve aucune relation statistique entre les varia-
bles caractérisant le cancer et les projets parentaux, comme lors de
I’enquéte nationale précédente [17,18]. Il semble notamment que chez
ces patients a deux ans, fertiles, un pronostic plus défavorable ne soit
pas un frein a ces projets. Pourtant, les femmes (31,5 %) plus souvent
que les hommes (13,8 %) déclarent ici un impact négatif du cancer sur
leur projet. Cette différence pourrait s’expliquer par des reports de
grossesse plus fréquents pour s’assurer de 'absence d’impact des trai-
tements sur I'enfant a venir et de 'absence de risque de rechute lié aux
modifications hormonales pendant la grossesse, méme si des études
suggerent 'absence de risque particulier pour les femmes traitées pour
un cancer du sein localisé [29,30]. Peu de données sont disponibles,
mais plusieurs femmes ont débuté une grossesse et donné naissance
aun enfant apres le diagnostic de cancer. Quelques personnes (moins
de 5%) ont également déclaré un effet positif de la maladie sur leur
désir d’enfant soulignant 'importance de la capacité a concevoir pour
certaines personnes qui peuvent, aprés un événement tel que la sur-
venue d’un cancer, ressentir le besoin de donner naissance a un enfant
afin de se sentir normales & nouveau [31].
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Postface

Marc-Karim BEN DIANE « Dominique BESSETTE  Claire CHAUVET
Patrick PERETTI-WATEL » Valérie SEROR

Une nouvelle enquéte,
cinq ans apres le diagnostic....

Les résultats de 'enquéte VICAN2 montrent que les répercussions du
cancer sont nombreuses et peuvent persister  court terme, car dans
le suivi d’'une personne atteinte d’un cancer, deux années représentent
une période relativement bréve. En effet, les prises en charge médica-
les actuellement proposées se déploient sur une durée beaucoup plus
longue, dépassant méme dix ans apres le diagnostic. Pour un nombre
non négligeable de personnes, si certains effets secondaires des trai-
tements disparaissent rapidement, d’autres peuvent persister, voire
devenir chroniques. De nouveaux problemes de santé peuvent aussi
apparaitre avec le temps. On sait ainsi que des personnes qui ont eu
un cancer sont plus fragiles face aux maladies cardiovasculaires.

Que dire alors de la vie sociable et de I’équilibre psychologique?
Combien de temps pour réparer la rupture que génere l'irruption
d’un cancer et qui n’épargne aucun domaine de la vie? A Pévidence,
comme c’est le cas pour le suivi médical, une prise en charge sociale
et psychologique des personnes atteintes a plus long terme doit étre
mise en ceuvre. Il n’est plus envisageable de proposer un suivi psycho-
logique ou un soutien social limités seulement aux premiers temps
apres un diagnostic de cancer. Au-dela de la phase aigué de traitement
ou des premiéres années suivant le diagnostic, les différents interve-
nants doivent s’appuyer sur une vision plus globale et élaborer une
stratégie de prise en charge, ou d’accompagnement, personnalisée a
plus long terme. La question est d’autant plus difficile pour ce qui
concerne 'aide psychologique ou le soutien social. Face a la diversité
des trajectoires individuelles, 'enjeu est ainsi de pouvoir proposer des
réponses adaptées et d’accorder une attention particuliére aux per-
sonnes atteintes qui en auront le plus besoin.
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Dans les pays anglo-saxons, une des réponses a ce défi a été la mise
en place de groupes de supports. En France, la question principale
et préalable a toute mise en ceuvre d’une politique ou d’une inter-
vention d’envergure en la matiére est bien celle de ’évaluation des
besoins a moyen et long termes. Peu de données dans notre pays sont
disponibles, car aucune enquéte nationale n’a été menée a ce sujet.
Et les difficultés quotidiennes auxquelles, sont confrontées les per-
sonnes atteintes cinq années apres un diagnostic de cancer restent
meéconnues.

C’est dans cette double optique, de connaissance des difficultés ren-
contrées et de mise en ceuvre de politiques adaptées a moyen et long
termes du diagnostic de cancer, que le Plan cancer 2014-2019 propose
le prolongement de 'enquéte VICAN a 5 ans du diagnostic dans le
cadre de son objectif 9 «diminuer 'impact du cancer sur la vie per-
sonnelle».
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L’enquéte nationale sur les conditions de vie deux ans apres le diagnostic de cancer (VICAN2)

nous renseigne sur la vie quotidienne des personnes atteintes au moment de I'enquéte, mais
aussi sur leur parcours depuis le diagnostic. Différentes facettes de la vie de ces personnes y
sont explorées:

e la prise en charge de la maladie et leur relation avec le systeme de soins;

o I’état de santé a deux ans du diagnostic;

e 'impact de la maladie sur les ressources et 'emploi;

e les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne et sociale.

Cette enquéte s’inscrit dans la continuité de la premigre enquéte réalisée en 2004 sous I'égide
de la Drees. La méthodologie a néanmoins été adaptée avec la prise en compte de douze
localisations ciblées selon le niveau de pronostic (bon, moyen, mauvais) et la combinaison
de trois recueils de données (enquéte téléphonique aupres des patients, enquéte médicale

aupres des soignants, données de consommation de soins).

C’est en partenariat avec les trois principaux régimes d’Assurance maladie (Cnamts, MSA
et RSI) et avec I'Inserm que I'INCa a réalisé cette enquéte nationale. Les analyses ont été
réalisées par des chercheurs de TUMR 912-SESSTIM. L'ouvrage s’adresse a tous les acteurs
de la lutte contre les cancers: les décideurs, les acteurs de terrain, les professionnels de santé,

les malades et leurs proches, ainsi que les chercheurs.
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