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La Ligue contre le cancer tient particuliérement a remercier

A

A

A

Lespersonndg dzA 2y i LI NI COOISS I iz {00 §WOISNT (i $ QS pols ta®@S Rdz LI
témoignage en entretien owale questionnaire

Les Comités départememix de la Ligue contre le cancer, ld€sspaces Ligue et les «Espaces de

NBy O2y i NB Sin ROAWLT2 NYIEAG A22yyid RATFdzaS €S ljdzSadAazyyl
[QLyadGAGdzi . 1 ljdzA | NBFfAAS fQSylidzs ;S Si LINR RdzA (
Les membres de la commissioBaciété et Politiques de santgour leur relecture et leurs remarques
constructives dans le cadre de ce rapport.

Le Plan cancer a pour ambition de donner a chacun, partout en
France, les mémes chances dénjet de mettre, plus rapidement
encore, les innovations au service des malades.

PLOn Il comprend 17 objectifs regroupés autour de 4 grandes priorités de

CO nceR santé:

2014-2019

Guérir plus de personnes malades

Préserver la continuité et la qualité de yie
Investir das la prévention et la recherche
Optimiser le pilotage et les organisations.

> >

[ KF1ljdzS FyysSSs £S NILLRNI RS f OhQACKIOTRE B NIAER2 DA BLM OG R
cancer sur la vie personneliedans le cadre de QI O (i & @pgfortep étroordonner les dispositifs
RQ20&4SNIDIF GA2y SG RS NBOKSNOKS &adaNJ fIF @OAS LISyRFrydG SiG |

Cedocument peut étre reproduit ou diffusé librement pour un usage personnel et non destiné a d
O2YYSNDAItSad ¢2dz2i SEGNIAG Addadz RS Ouenatibdalsd
OS2y GNB 8 OFyOSNE H rmwphours de@dns. Ralapod POFANSNIER & QESO
sociétal des cancers
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Jusin Godart, fondateur en mars 18 de la «4igue FrancéAngleAméricaine Contre le Cancer(La
[ A3dzS bl A2yl ES /2yiNBE €S /I yOSNI Sy MpHnoX Lldzia RS f ¢
[ A3dzS 2dzaljdzQSy wmoppc® L yQl OS guntBemdifau Qdals aaprBsSINE NJ £ S &
(dzo SNDdzA 2aS3s f QF f Oug &nAapradsSa c@adtion fdé La &digub)Hes tahcerd sort Sgldnus le
LINSYASNI FESkdz a20AFf X OSNIFAya YyQKSaA (sbcitéd dulckhnées. t S @21 d

Désormais preimre cause de mortalité dans les pays les plus développés, dont le nétre, les cancers affectent et
FFFSOGSNRYG (2dziSa tSa&a FlLYAEESas YSyloelyild LR2GSYGASttS

Certains de ses déterminants sont enracinés dans la vieRgudiyy S RS&a 3Syas OS |jdzQAf &
YIEy3aSyidz NBYyO2yiUNByld Fdz GNI@GFHAES tF YIFIYyASNBE R2y(G Af a
sociétés privées, jadis des Etats, ont tué depuis la création de La Ligecentingpillions deuimeurs de cigarettes

RFya £S Y2yRS>Y Si ftQKSOIG2Y06S 4SS RS@St2LIJ Rirya fSa L
fS& LINI GAljdzSa RS O2yaidaNHzOGA2y X £ QF ANAKOdz GdzNBSZ f QA Y R dz2
j dfQiSSa F2yid LI I ySN®» [ QFf OONRPA&aSYSyd RS I t2y3IsS@Arids
sociétaux les plus important du monde moderne. Maladies se développant en majorité aprés cingoxatete

ans, les cancers y ont trouvé un tremglipplémentaire de diffusion.

[ S& AyS3aAlLftAGSaE a20A2S02y2YAljdzSa SyidNB tSa KdzYFAya yQ
ne sommes pas tous égaux. Les conduites a risque engendrées patétieratle malvivre, des environnements

etdesO2 Yy RAGAZ2Yya RS GNI @FAf (2EAljdzSa lo2dziA&aaSyid £ OS |jdz
LX dza FTNBIldzSyda RIya OSNIIFAya RSLBM&IBYISYIVEOH dzSR&EI FAY RD
nos sociétés qui ne soient i€ dzy S YI YyASNB 2dz RQdzyS | dziNBs | dzE OF y OSNEA

Mon cher ami le Professeur Francis Larra, qui nous a quitté trés récemment, avait parfaitement compris les enjeux

des inégalités face aux cancers. En organisant la convention de la société face au cancer’dés 2G08, @ A (i |j dzQ ¢
RSOASYRNI ASYy(d dzy IES YI2SdzNJ RS NBGSYyRAOFGAZ2Yy RS& LIS
L2 dz@2 ANE LJzof A0&d t AaQAYGISNNRIASNI SiG dzdz@NBNJ adzNJ £ S&a 02y
traitements. lla impulsé ¢ Q2 6 A SN 12 ANB nd BgA $ DAy aRA gOYYOOREYS | ES
LJdzA & GNRBA&ASYS tfly OFyOSNW 5SLldzAa wmn Fyas Si az2dza &
publication annuelle afin que les conséquensesiales et sociétales des cancers soient identifiées, mesurées,
NBO2yydzSa S O2Yol GidzSad t2dzNIFyidz F2NOS SaiG RS O2yal
durée nos sociétés plus que toute autre maladie.

9y STTSHI aRQUazE2 URRBRgzY SLIvdzE | RS &dz2NJ RSdzE 3 dzSNA G RS a
fSa GNIXAGSYSylhaod [QFyy2yO0S t dzyS LISNE2YYS |1jdzQdzy OF yO
G2YyYSNNBE ljdzA o02dzf SOSNES & ayenirdha judrBonBocialisiet piofedsiprasdie réste a1 @
42dz0Sy i SyO2NXB AYyOSNIIFAYyS Si RSOIFIfSS FLINBa ljdzS I { dzy
RS fQSYLX 2A RS& FyySSa |LINBA fI 3JdzSNAAaANPQISQDHETEY i A 225
aussi, et encore plus, le maintien au travail des personnes malades en cours de traitement. Et que dire des aidants

qui sont également lourdement impactés, montrant a quel point les conséquences des cancers vordéi@n au

de lapersonne qui en souffre dans sa chair. Tant de souffrances, tant de combats.
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période des traitements, sera le dernier inscrit dans le cadre desc&iaer. Mais ses travaux de pointe en
a0ASyO0Sa KdzYlIAySa Si 20aSNBFGA2Yy a20AltS yS &l dz2N» ASy i
dz O2y GNF ANBZ I LINRA&AS Sy 02YLIWGES RS t QSELIS Nty OS LI i
mais aussi comme vigie. Elle doit étre un référentiel systématiquetout acteur quid QS TR Q@ ki@ NBE NJ | dz
mieuxétre des personnes malades, non seulement pour leur donner la parole, mais surtout pour garantir une

action publique cohérente et humiste. La Ligue continuera plus que jamais dans cette voie.

Axel Kahn, Président de La Ligue Nationale Contre le Cancer
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9y wnamy3I f QLY acérINGEestiyhaitdBR @§ld nbmbRedie nOuveaux cds cancer en
Francedont 204 600 chezs hommest 177 400 cheles femmesINCa, 2019a)

CASY 1jd2S ftOQAYOARSYOS S fF Y2NIFEAGS LENI O5@DS i &2 i ¢

chiffres apparait plus défavorable pour les femmes depuis les années 1990.

CHyRAE jdzS fQAYOARSYOS Rdz OFyOSNI 6i2dziSa t20FtAal

Hanp OKST tQK2YYS:T StftS I (SSRGS ALt ARISSONI AR/SSLBHZALE LA NI

OKST I
HAnpo® |/
i dzE Q

FSYYSS t QAYyOARSYyOS O2yiAydsS RQlIdAYSYyiESN RS
GGS GSYRIyOS Sad LINAYOALIESYSyld tASS bt fQl

S
S &0 enh rAoQexiiz paR Sn eptrE @990 et 2018. Par conséquent, la mortalité par cancer

a
RSONBAG L) dzA NI LARSYSy (i (OKSskzefaQREYYS 1jdzS OKSIT tF ¥FS§

Taux standardisés d'incidence et de mortalité en France, selon le sexe et I'année - Tous cancers

(standardisation sur la structure de la population mondiale, échelle logarithmigue)

Homme Famme

B
B

S
R S | B
§ *‘**H*—‘,_‘__‘_i § )
"‘*‘\lrx.*_*
**_*i'f'.‘x
1 Al [
#* **A-\_,+u-n+u—h¢*h--1\-h-9u—-. E
o
@ 4= Incidenca ]

Martalité
#  Mortalité observée

T T T T T T T T T T T T
1900 1045 2000 2005 2040 2015 1990 1985 2000 2005 2010 2015

Annge Année

Taux standardisés monde, pour 100 000 personnes- annéas

Source : Defossez et al., 2018

Méme si les Plans cancer successifs ont permis des progrés consgléiaid les domaines de la
LNB@SyiiAz2yr RSa az2iya SG RS tF NBOKSNOKS: S OIF yOSN
en FrancéINSEE, 2018En 2017, 1,2 million de Francais été hospitalisés pour une raison en lien avec le

A

LJ
dz

J

diagrostic, le traitemen2 dz f I & dzNBSAf | yOS RQdzy OF yOSNE(NE2A G dzy$S

2019a) De plusles inégalités sociales face au cancer sont particulierement importantes en Eraefet,
les personnes peu diplébmées présentent énljfidzS LJ dz& St S@S RS RSOSRSNJ RQdzy
celles qui ont suivi des études supérieytdsnvielle et al., 2013)

[ fdzidS O2yiNB tSa NrnaldzSa RS OFyOSNE O2yGNB f Sa
la prise en lgarge constituent donc des priorités sociales et politiques, qui doivent continuer de mobiliser
autant les pouvoirs publics que la société civile dans son ensemble.

58LJzAda mn yax fQhoadSNBFG2ANB &2 0ASilafsoci®@Sporie@ur y OS N&
le cancer et les personnes qui en sont atteintes. Il a réalisé plusieurs enquétes sur le vécu de la maladie et de
ses conséquences, par les personnes malades et leurs proches. Ces études ont souligné le fait que le cancer

lincidence nombre de nouveaux cas dancer dans une population, sur une période donnée (généralement un an)
mortalité : nombre de décés par cancer survéndz & SA Yy R Q dayf 8ne p&2iddielfonnégiergnglEmentin an).
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constitteus Yl f I RAS F2yRIYSydlfSySyid az20AaltS8Ss GFyd LI NOS
LINPLI2ZNIA2ya aStz2y fSdz2NBE OF NI OGSNARAGAldzSa &a20AlfSax

YIEfFRAS Sdl )RESNIQF QNG i biedBaiiobeysdciétil Hed yancRrS, pagenfil31).

Alors que lePlan cancer 2012019arrive & son terme, le rappo20182019RS f Qh 6 a SNIIF G2 ANB &
cancers €l OS | dz OF yOSNE f QS baNBulzhiSctif ReldresderNiDiflarNapérierte 4 2 A v &
du parcours de soindu point de vue depersonnes malades.

5Qdzy S cettd éNHellISNY SG RQARSYGATASNI f Sa qussottr Sy @RABRAZA L.F NI
particulieres difficultépour les personnegui le traversent. Les résultats pe@$és dans ce rapport participent

acetiret f QS@l fdzZt GA2y RS fQSljdzAiS RQIFOOsa |dzE y2NX¥Sa Si
lePlancancer200B nnt ® t I NJ SESYLX S5 f QSGdzRS YSiG Sy fostey A § NB f
S f I LINB LI NanderpendantteJaréo@s deldtbgy sont encore inégalement développés. Or, les
personnes malades qui ne bénéficient pas de ces modalités de prise en charge, expriment plus
systématiquement un vécu négatif du parcoursdias.

5QFdziNB LI NIX fQSyljdzsiS Y2y iNB O02YYSyild OSa RAFFAOM
préexistantes, générent des situations délétéres sur le vécu de la mpladies personnes atteintes de

cancer.En effet, les personnes makxlqui sont peu diplémées ou dont les revenus du foyer sont faibles,
GSY2A3ySyid RS LXdza 3INIYRSa RAFFAOdAZ 6Sa RQI OOsa | dzE
difficultés engendrent un plus mauvais vécu de la prise en charge, pour lesnpsrssatialement
RSTIFI@P2NR&ASSAaDd t N FAfESdNES dzy @2ftS0i RS fQSyljdzsds
RSLI NIGSYSy(ias NBIA29eca(DROM 10210 © SO DAOSE ROUINK NBA NB & S
les difficultés rencontrées parSa LISNE2yy Sa YIflFRSa LISyRFEyd S LI NO2 dz
marquées.

Finalement, le vécu du parcours de samerroge simultanémert QI Rl LI I { A 8eysoirR dax @&éBsa (1§ Y S
de la prise en charge des cancers et aux besoins dempesmalades, et la capacité des pouvoirs publics a
fAYAGSNI £ QL OONRA&AASYSyYyi(d RSa AyS3ILtAdsSa RQFOOsa | dzE

t 2dzNJ FAYAQE OB QB ] dzs UOSKE f QSaindiond 8 répondre Blla NIdR&EZNE R S
desusagerRdz aeaisyYS RS 2Aya RS RAA&LXZaSN RodabdRsinple G S dzZNBE
FaLISOG RS f QK2a LJ)\qu)\éIu 2y @

5QFLINBA dzyS SGdzRS NBItAASS LI N ftQLyadGAlGdzi a2y dl AIys
I dz2 2 dZNROQROR O RSFANORES Ay TF2NNIGA2ya adzNJ fF (jsdzt AGS RS
Montaigne, 2019)Pourtant, dans la plupart des pays européens, des indicateappertés par les patients

(«Patient reported Outcomes 2 dz t wRatiel #eported Experiencegs 2dz t w9 aQauv &2yl dz
mobilisés pour évaluer la qualité des soins prodigués par les structures dg-sopirmva et Klazinga, 2017)

Ces évaluations duservice médical rendw par ks personnes malades, ont contraint msdionnels et
établissements, & fondamentalement changer leurs pratigbes)

En France depuis 2015, la Haute autorité de santé a mis en place un systéme de recueil de la satisfaction et de

f QSELISNASY OS RSa LI (-BdigHing, 2K )2 Gepadhdamt,fles dosnzes teQiilliesmaisS S
ces enquétes annuelles concernent principalement la qualité de la prise en charge hospitaliere. Par ailleurs, les
y2dzdSIl dzE AYRAOIF (iSdzNB RS ljdz £t AGS Si RSaeaXModrdkleitS RS &
exclusivement médic®@ Sy i NB& o6G&LIS RQSEINYSyad RAFIy2adWiadzsSazr RS
2019b)
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[ @#S0Odz Rdz LJ NO2dzZNAE RS az2Aya LIN fSa LISNE2YyYySa YIfl
R f Q2 VH IRWA aad-&idAiizs YS RS &d2Aya FNI yoekmaah RSy s QD &SNP
a20ASGFf RSa OFyOSNBR O2y(iNRo6dzS t fQIFYSEAZ2NIGA2Y RSa
cancérologie. Lesnseignements dee rapport pourraientS F F SOGA BSYSy G FILANB Q202
systématique, proposée aux personnes malades atteintes de cancer pendant leur parcours de soins.

S
S

[ S&a NBadzZ G €& OBS | dQOY Yy @SNE T Q SildhtBrépro8uitsperzlalligunid® dzNBE R S
fS OFryOSNI I @SO ftQLyadAddzi . +!® Lt& az2yid o6l asa RQdz/S
RAFIy2a0AljdzSSa 2dz a2A3ySSa LIdz2NJ dzy OF yOSNE 2dz Sy NB)
qualitative a simultanément ét&rl £ A 8SS | dzZLINB& RS wmn LI SNBR2YyYySa Felyid |
12 professionnels de santé intervenant sur le parcours de @uiosplus de précisions sur la méthodolagie

cf.annexe pagel4l).

Précisons toutefois que le nombre de papécits dans les DROMha &4 QSt 8§@S t pp NBLERYR
LISNY¥A& RS RS3IFISNI OSNIFAySa GSyRFEyOSa 3INNOS FdzE R
complémentaires doivent impérativement étre réalisées dans ces territoires, dont les habitamts altei

OF yOSNJ ddzoA&aaSyid 3ISYSNIrtSYSyid €S Odzydzt RS fF NINBGS
trés défavorisées.
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382 000

nouvesux cas de cancers
estimés en 2018 en France
métropolitaine

NOTE GLOBALE
DU VECU DU PARCOURS
DE SOINS

de Frangais sont décla

durds pour un cancer
auUprés de l'Assurance
Maladie (ALD 30)

an affection de longue

1,2 million

= o Dersonnes ont éré
hospitaliséas pour ls
diagnostic, le traitement ou
Iz surveillance d'un cancer en
2017, soit une augmentation
ale 10% depuis 2012

res

Les personnes malades ont attribué une note
moyenne de 6,1/ 10 & leur parcours de soins,
pour témoigner de leur ressenti glolkal.

| Cetteillustration représente toujours la

Un parcours Un parcours difficile

chaotique

La lourdewr des traitements, le

| no

Un parcours lourd
de traitements

Malgré un soutien Impartant,
la lourdeur des traltements
Influemce négativement le

te du vecu global des participants

[ e ]

Un parcours Un parcours idéal
s

sans accroc

Awec des traltements maoins

Le parcours de soins a
porté la personne malade,
et les différentes étapes se

sent blen déroulées

vécu du parcours de soins

L"humaln est ou
l'expérience de la m
trés mauvalse

Les personnes qui recourent le plus aux
soins de supports vivent plus négativement
le parcours de soins

Plus les traitements sont nombreux,
plus le vécu est difficile

des personnes malades
ont recu plusieurs types
de traitement
(chirurgie comprise)

Suit plusieurs

Suit gqu'un seul
ments

traitement

Les différents traitements recus par les personnes malades

68

irurgie

A aU recours aux
soins de support

MN'a pas eu recours aux
soins de support

Les principaux professionnels consultés

32%
27%

. Kinésithérapeaute
Hormonothérapis

Thérapies ciblées Psychologue/psychiatre

Irmrmunothérapie
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Un accompagnement nécessaire, pour supporter I’épreuve du parcours de soins

L’annonce, le pire moment du parcours de soins J

Avant la 1™ A la 1o Les prefriers début du \__ La fin du
consultation /{ consultation )' EXEMens traitemeant )‘ traitemeant

5,1 6,4

4,1 4,2

3,9 4

Au moment de I'annonce, la qualité des
échanges avec les professionnels de santé
conditionne I'ensemble du parcours

S'entretenir avec les bons interlocuteurs
est crucial lors de I'annonce

10% | 34%

des personnes, I'annonce du des personnes ne bénéficient
diagnostic de cancer n'est pas pas d'un entretien avec une
réalisée par un médecin infirrmiére aprés le diagnostic

Satisfait des Pas satisfait des
réponsas apportéas réponsas apportées

sur le traiterment sur le traitement

Une coordination nécessaire entre
les professionnels de santé

Le réle primordial de FPentourage

des personnes ont :
ressenti un mangue o des personnes se disent

de coordination entre o pas ou peu accompagnees
I'hépital et la ville par la famille ou F'entourage

\s

6,5

A pErcu un mangue N'a pas percu de
de coordination mangque de coordination

S'est senti accompagné S'est peu ou pas senti
dans la lutte accompagné dans la lutte
contre la maladie contre la maladie

La complexité des démarches administratives détériore le vécu
o cdez perzonnes ont até 9 \
v 3 o aidées pour les demarches V
administratives h -5 n

1 5 O/ ont abandonné lez 4, 6 10 6’ 3 10
o clémarches acministratives A abandonné M'a pas abandonné

certaines démarches ses démarches
administratives administratives

16
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Un parcours du combattant : des difficultés qui
s’ajoutent a une situation sociale défavorable

Inégalités sociales : un vécu du parcours de soins lié aux revenus du foyer

Moyenne globale
| A

T f i
Moins de De 1500€ De 2500€ 3500€
1500€ 2 2499¢€ a3499€ et plus

Les personnes aux faibles revenus cumulent les difficultés...

o

Awance des frais & cause d'un
retard de reconnaissance ALD*

Les personnes les plus pauvres @

Doivent plus souvent avancer
2% des frais en attendant le
déclenchement de I'ALD.

Sont moins bien couvertes par
3% une complémentaire santé

Doivent déménager 3 fois plus
pour accédar aux soins

Abszence de complémentaire sante |

Cemenagement necessaire |
pour accéder aux soins '

*Affaction de Longue Durde

...et communiquent moins bien avec les soignants

MN'a pas eu de réponses o
satisfaisantes a ses questions 1 5 /
au maorment de l'annonce 0

A el des échanges sur
laprés-cancer pendant le 5 30/
parcours avec des o

professionnels socignants

17
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Un parcours de soins plus difficile dans I’Outre-Mer

Des personnes malades plus jeunes, Un accompagnement moins
socialement plus vulnérables important qu’en hexagone

S
=)

20%

Personnes ayant moins de 55 ans 28% E Paersonnes ayant eu lannonce
— lag faites par un médecin
— 79%
|70
&0

.
518

le
flelisX
I

=
L=

Iol
|

Personnes ayant un 15% 64%

revenu mensuel net
foyer inférieur a 1 500€

Personnes ayant parlé
de l'aprés cancer avec les
__'|I__ 40Q% Professionnels de santé

Personnes s'étant senties
Personnes vivant seules 2 = = : 4 83% bien accompagnées par la
avec des enfants & charge 159 - ‘\\ famille ou I'entourage dans

—— G64%  lalutte contre la maladie
‘ ° .-
o TS
o 2

Et une prise en charge qui semble moins

bien vécue que dans I’lhexagone

Qualité de la prise en charge... /10 |

\Q Médicale 8 ,1 || 7’ 6
e s 7,6 | 7,2
Administrative | 7’2 6’7

- =
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- Depuis la mise en place du Plancancer2008n 7 = £ S& L2t AGAljdzSa RQ2N
. ont contribué a uneameilleure structuration du parcoure soinsdes personnes maladed es objectifs;
"RQIFYStA2N}Y GA2Yy RS fF ljdtftAGS Rdz a8adisyS RS |
CLISNX A & RQA ydispositifsatSnddrdid&s Mdiprisé gh&harge du capdgmlonnent les différentes
étapes du parcours de soins. i

En termes de parcours diagnostiquegéméralisation du dépistage organisé du cancer durséiri (
. 2004 constitue notamment une mesure emblématique du Plan cancer200B T R2y i f Q!
favoriser le diagnostic @coce(Mission interministérielle pour la lutte contre le cancer, 2@ePuis cettef
- période,deux autres dépistages systématigdeg i SGS ISYSNI f AdSa t OQ@S
: 2009) !

IFAY RQFYSEA2NBNI f & O geRdndeh B Plan caeek 208KF o (efinisia
- ONBl GA2RAARRAZXGABY ROK VAEAWOAE GSYLlae [ QSEAAI
" SGlotAraasSySyia RS az2Aiya Sad | dz22dzZNRQKdzA RSO
can@rologie. Par ailleurs, la mise en place progressivel® AN YYSa LISNEZ2Y Y f
i canceront également constitué des mesures « phares » de la structuration des soins en cancérolo
outils ont étéinstituéspour fluidifier le paicours de soinentre les professionnels et pomieux informerf
~ lespersonnes maladésS f QSyaSYof S Rdz LI NO2dzNE G KSNI LIS dz

. Bien que la diffusion des outils de coordination et des bonnes pratiques en cancérologie ait eng
© progrés indéniable§1CSP2015)A t Yy QSy NBAGS LI &4 Y2 Ay sundjerpérierfce
du parcours de soins sensiblement différente des évaluations produites par les institutiéng y" a f
" «ClF OS Fdz OF yOSNE f Q S JIasexdithesRaizedptuNid GanedtEn FraSce éng:
2015 et 2018 nous proposent leurs propres expériences de ce parcours de soins. A travef
. témoignages se dessinent a la fois les réussites des différentes mesures engagées depuis 2(
également leurs faillest leurs marges de progression. i

[ &adzALMAOAZ2Y RQdzy OFyOSNI 2dz t QANNMAIGIAZ2Y RQc
CAYSEdzOGE ot SYSYy G ae yesanvadeniRertsin ed po@rdiadm8nt Soxfitire. Air
£ QF {4 Sy (a8 dudidgaostd Bsémigniment angoissan@ i  $a4 LISNE2yy Sa i
" YryYlidZS RQS02dziS S pendBrR lcehie péviddl aifigel SF ¥y 2y OS R
" représente urtraumatisme irémédiable R QI dzi b y i LY dzd REAANF Y&
dzyS FGGAGdZRS SYLI GKAldzZS® t SyRIEyd fF LISNA2RS
CAYLENIFydaz OSNIIFAySa Litanghedy godrdinatidehiye les ioi@rﬁrﬁsLﬂ@é
0SS a2Ad I dz arBpital ouRRé lephoiemsiBnnel Se ville qui peut entraver leur acces &
i accompagnement médical et social adapté. 1
" Enrésumé f QSOKSftS yEGA2ylFfS85 84 ttlya OF yOSsN
qualité en cancérologie. Titefois, les données présentées dans ce rapport démontrgeriistance def
i problématiques organisationnelles et administratiyesnuisent au bon déroulement du parcours de soi
du point de vue des personnes malades. i
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L ©
MALADES

[ Qh wDd {b L{H LtH {h bDUEYECH DESPERSENN

[ § LI ND2d2NE RS a2iya

y2GlFYYSyld aS az2dzySG4NB t

RS
dzy S

la prise en chargélinistere de la santé et des solidarités, 2007)

=)

Le dispositif
d'annonce

Le PPS

de Soins)

La RCP (Réunion
de Concertation

i
1
i
i
1
i
i
i
i
1
i
i
1
i
i
i
i
i
! Pluridisciplinaire)
1

1

i

i

A S RAZ&LIR A A deBécRaEOY YOS !

j dzI G NB GSyYLHAz LJ2 dzNJ

(Programme
Personnalisé

Source: Site internet ONCORIF, 2017

Les soins
de support

Les traitements
du cancer

GNF AGSYSy
aSNRA S Rue qalité 8pyindale 86L.JS OA T A ]

S yés dhireyh€nSdéihitdana lesStextSsildpislaiifdze 2rdzNR Q K dzA
DHOS/SDO, 20@) t 2 dzZNJ NBEOS@2A NI f QF ANBYSy

R dz

Sa

O2yRAGAZ2Y & RQI o/ @eyodr. Bndz
premier temps médicald2 y a3 A a G S 2 dzi
f QI yy2yO0S Rdz RAL ayzaﬁxc')i

NBadz GFda RQSEFYSya NI R7
radiographie pulmonaire, IRM etc.), biologiques (pri$e
de sang etc.) et anatomopathologiquesfisies etc.).'

Une seconde consultation médicale est généralem%an
préconisée pour annoncer le protocole thérapeutique
proposé, suite a la réunion de concertatidn
pluridisciplinaire(cf. paragraphe suivant) un second :

tempsR QF 002 YLX} 3y SasSkiite ag2risa Yy
par un professionnel paramédical afin de réexpliquer ¢
reformuler les nombreuses informations regues pari I
personne pendant la consultation médicale. Ce?te
rencontre conduit souventBi Q2 NA Sy (| G A 2,y
vers les soins de supppttoisiéme temps institué dus

RAALIZAAGAT RQhuAteng étSdérnied'y
tempsconcernef QF NI A Odzf F GA2Yy k. éié
[ Sa LINRPTFTSaarzyySta Kz2alL
une communication explicite avec le médecin traitantk:ie
laper@ yyS 1jdzQAf a LINByySyi : g
du diagnostic et du programme de prise en charge

La mesure 7.6 du Plan cancef0142019
LINB@2et Al fQ2NASYy Gl
des personnes malades vers les soinsugort.
Ces soins de support cespondent a
«ft QSyaSyofS RSa a2esgud
personnes malades tout aleng [et aprés] la
maladie» (www.ecancer.ft) lls doivent étre
facilement et gratuitement accessibles:
f OSyasSyotS RS& LISNA2\
un cancer. Le gnier actualisé de soins d
support qui doit systématiquement étr
accessible correspond@lCa, 2016)
9 Les prises en charge diététique, psychologiq
sociale et de la douleyr
9 QF OGAGAGS LIKEA&AIl dzS
1 QF 002YLJ Iy SYSyid | dz
a2t AljdzS 002y aSita 3
9 Le sutien psychologique des proches et d
aidants;
fLe 2 dziASy t fI
préservation de la fertilité
9 La pise en charge des troubles de la sexuali

YAAS

LJ- NI A NJ

IKA ST

w

F 3SNJ R

2 NJIY S NJ

(INCa, 2006)
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La réunion de concertation pluridisciplinairev/ t 0 Y Af aQF 3IAG RQdzyS NBdzyA2y Syl
de plusieurs disciplines,dz 02 dzNB RS f I ljdzStfS f QSyaSvyotS RSa LINRG20
collégialement débattusHAS, 2017)Cette rencontre a pour objectif de définir le meilleur traitement possible

pour la personne malade, au regard de sa situation médgtalée du cancer, age etc.), familiale et sociale.

Le programme personnalisé de sdiffS) : ce document synthétise les différentes étapes du parcours de soins de

la personne malade, pendant la période des traitements. Il cotiéatiguementle progamme des traitements

FAyaA ljdzS t€Sa RIGSAE LINBGdzSa RSa asSlkhyoO0Sazx S LI FyYyyAy:
référents a contacter en cas de problénansi que les propositions de soins de support. Ce PPS doit étre
communiqué au méderitraitant de la personne prise en charge.

Le programme personnalisé @piSs-cancerfPPAC) ce programme a pour objectif de prendre le relai du PPS au

moment de la fin des traitements. |l enga@nirée dans la période d@prSs-cancer et permetd@rganiser les

modalités de surveillance pestérapeutique, la prise en charge des éventuelles conséquences de la maladie et

des traitementgINCa, DGOS, 2012a définition et la diffusion de ce programme ont pris du retard et malgré

f QF YOA(GAcanfer Bt a by Sttt Sa yQ2yd LI a SyOQemNRIBSTAYAIGAOBSY

Bien que les criteres de qualité des soins en cancérologie soient objectivement décrits dans les textes, peu
RQS(GdzRSa aS az2yid AyidSNS désSdna, dipoirft He vidiesIp&doiinds ngladgsSOr £ | 1j «
O02YYSyil 2dASNI RS f Q2LIRNlidzyAGS RQdzy RASAR BNV ATFARYA @
?Le recueil du vécu des personnes malades permet effectivement de comprendre dommie8 YSG G Sy d Sy
concrétement ces dispositifs, dans la réalité des services hospitaliers, des différents contextes, des différents
acteurs en présend@ecker, 1986)

51 ya f QS6atdjargancdt, @S LINE dz8S Rans»| lksN&basdedis aRpSraissent aussi divers
jdzS§ €S y2YONB RS LISNE2YyYyS& LI NI dedrontieredefdantes sollestives t QI Y0 A
qui se dégagent de cette singularii&asseron, 1990)

AAAAA

5QFLINEA OSGGS SGdzZRSI f Se reprébEne unsdpériedGrelatirmeyitamitigégourO y O S N |
f S4 LISNER2YyYySa ljdzA fQ2yd (N} OSNBESS® 9ynotéde®dduElaf Sa LI N
f OSyaSyofS RS f SdzNJ LI ND2dzNB RS &2 Ay a P aldeparcdRe @ofel NB S dzE
RS vy t wmn adaNJ mno GFyRA& | dzS LIS N& exp¢risrice Sy |j dzs
(note de 0 a 4 sur 10).

I

¢
w
Qx

vio[ +9/!' 59 [Q9b{9a.[® 5!
(Evaluation de 0 & 109

% notes % notes
de0a4d deb5a7v
28% 35%
s gy, 6% 6% OF 1%
-

Source: Enquéte «C I OS | dz OF Yy OSNE f Q Si,IWalisesZe8preR diz640)peMtinfedz]
diagnostiquées ou soignées pour un cancer ou en rémission, entte286 et octobre 2018
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Certaines étapes du parcours de soins sont plus systématiquement difficiles a viviespparsonnes
malades, et particulierement¥2 YSy G RS f QFyy2y 0SS Rdz RAF3Iy23iGA0d

Le graphique alessousmontre quefefitrée dans le parcours diagnostigBe/ i NI Ay S dzy Sidl &G RQS
soucieux qui ne cesse de se dégrader pour atteindre son niveali ldza o6l a4 | dz Y2YSyid RS
RAFIYy2a0GA00 [ S ©@SOdz Rdz LI N2 dzNEfirdiafion des thagement® @43 ¥ 201 2 NB
atteindre son apogée a fim des traitements

QUEL VECU DES DIFFERENTEEEDANAPARCOURS DE SOINS
(Moyenne des notes a chaque étape)?

NOTE MOYENNE ATTRIBUEE AU PARCOURS DE SOINS, PAR LES REPONDANTS
{DE0 A 10)

Source: Enquéte «<C OS | dz OF y OSNE f Q S, disebBpreR diz640)pestinfedz
diagnostiquées ou soignées pour un cancer, ou en rémission, entte@b et octobre 208

L AVAAS f QS LING dz@sdiu danter kemNGERERNE? YR BYEIBRNABY § § T dzO6 dzt A
RQSALINA G RSiFraved®MNBuBcysyid@ent des périodes difficiles et plus optimistes tout au long de
f QS@2f dziA 2y Rdz, gddifféketntSsetipesi db patcisdiei Bifissha somas ressenties de la

méme facon par les personnes enquétéesion les modalités de suspicion du cancer, les conditions de
f QLyy2yO0S Rdz RALF3Iy2aiGA0x RS fQlFEOOsa | dzE a2Ay4& RS &adz
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.9 b ¢ w99 5 IOWRS DE SOINS DWEER
h! [ Q! bDhLTE 9 5! 5h!

Un cancer peut étre suspecté du fait tigiphrition de symptémes cliniqugmasse ou ganglions palpables
manuellement, fatigue, perte de pojdstc.),| dz O 2 dztiépistaBeCsgistématige (mammographie, test de

dépistage du cancer colorectaftc.) ou par hasarde f Q2 OOl aA 2y RaligfaphiedailmdBaireSEl YSy
NBIftAaSS RIya dzy | dziNBE OF RNBXZ ljdzA | YS8yS t fF &dzaLA OA2

[ &dzaLIAOA2Y RRBzy SPAYOE8) RSOVEYS Sy dzdzoNBE RQSEF YSya
RSGUGSNIXYAYSNI f QS Sy preafiere Rdhsulfation métidalisRsisEmatiquem®nt indiquée, pour
NBIftAAaSNI dzy oAfly RS fQSil { Iy @dsdnte laPersonndeBrddednS NI f S &
orientera ensuitecelleciversune LINB YA 8§ NB & SNA S R @& Bdperidewt dle INDbCRiRafich #8e3 A |j dzS &
symptdmes (échographie, scanner, |RM.) et il prescrirgénéralement uibilan sanguiimarqueurs tumorax,
hémogrammeetc.).

Si une masse potentiellement cancéreuse est repérée pendant ces premiers examdsigpsieest ensuite

réalisée et elle donnera lieu a uanalyse anatomopathologiquexamen qui consiste a repérer les anomalies
cellulairesapddi A NJ Rdz LINBf § dSYSyGod [ S RAFIAYy24aGA0 RS OFyOSN y
5Fya £S OFa RSa f SdzO Styanlgsa mofphologiqbeidest céllvidslsapguifetedces e S & i
RQdzyS LINAAS RS al yicte tadedGa@22fIR)dzA G | dz RAF Iy 2a

[ S RSLIAA&GIIAS LISN¥SG RS RAIFIy2aiGAljdzSNI LINEO20S
manifestation de symptémes cliniques.

Il existeactuellementrois programmes deépistagesrganisésnisS y dzdz&NB LI NJ f Sa L.
pour permettre le diagnostic précoce deancers du seirdescancers colorectaust descancers du col de
f Qdzii S NHza

1 5SLJzA & wH AN 3 ferineSadcaisedagées de Staa 74 ans sont systématiquemedgsn
par courrier, a réaliser une mammographie gratuite tous les desxdans le cadre du dépistag
organisé du cancer du selre dépistage par mammographie peut également étre prescrit directer
par un médecin, en dehors de ce programme natipnal

f DSLIJdzA & wHnngpX S RSLIAA&AGEIAS Rdz OFyOSNJ O2f 2NB
agés de 50 a 74 ans qui sont également invités a réaliser un test immunologique tous les d
Comme pour le cancer du sein, le test immunologique peuttdiment étre proposé par un médecin

T[S RSLIAAGEFAS Rdz OF yOSNJ Rdz O02f RS f Qdzii SNHza |
premiere intention, par les professionnels de santé qui assurent le suivi gynécologique des 1
agéesde25ap lFyad 5Fya €S OlFla 2G 0Sa Funndépdis pilisor
3 ans, elles recoivent également un courrier les incitant a pratiquer cet examen.

Ces programmes de dépista@eQ | R N5 a Ppdpylaiions donRi& risque de déaarces différents cancer
est moyen compte tenu de leur age et de leur sexe. lls vienBeyit 02 Y LIJX S Y Sy (i visik-fsday
aA3dySa RQIFIfSNIGS SOSyiddzStas YsYSa YAYySdaNBRIZ t f
les professionels de santé.

Les cancers de la peau ou de la cavité buccale ne sont pas accessiblpsogramme de dépistage
Cependant, certains symptémes peuvent permettre de les diagnostiquer de facon précoce, ce qui 3
considérablement le pronostitNCa2018a).
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5QF LINB & ft Sa NBakatelab dadicerR S j dzs G S
f QSLINBdz0S Rdz LI & pefiodeNGui | R 2Aya
LINE 08 RS f QF Yy 2¢fDI8 gldkaleméos | d4A0

difficile & traverser i

. . o 1 2018-Témoignagd & 4dz RQdzy F2 N

55a f 2NR | dzS rteRserd repaer?gé!jé§:aA R«%I-yi S i SyGsS oA2LIAAS

personnes malades témoignent effectiveméhf) dzy” S

expérience de plus en plus négative I «Je suis sous le choc et premiére nuit blanche. Hie
passé une mammo de contrdle et le radiologue m'e

[F LINA&aS RS 02ya0aAsyo0os : Rfie [6s RS AR brantpasb S R QdwaS EYF € | RA €

grave et le doute quant a cette possibilité rendent semaine et biopsie dans 15 jours. L'attel
manifestement  f Qentd G du diagnostic:  insupportable. J'en peux plus et comme je suis set
particulierement pénible quand 42% des répondants ne sais pas a qui en parler, j'espére trouver du sot
ont attribué une note de 0 & 4 sur 10 au vécu :du ici sans avoir pu imaginer il y a 2 jours me trouver
parcours avant la premiére consultation, ¢e un tel forum. Ma famille distance ne me compren

pourcentage augmente a 58% au moment des Pas carils me renvoient que comme jai pas encor

SEFYSya O2YLX SYSyidlANBd 'FHes tﬁN%‘@@Hf?@WIpa?%ﬁJ?%?'%%@scb
al

I mes états ! Je pense au pire et fais des cr
De plus,11% des persores enquétéesdéclarent ! d'angoisse a l'idée de laisser ma petite fille orphel
spontanémentjue la période qui précéde le diagnosq!ic Aidezmoi svp»
S é u L f, IA ITJfA dZév N RATTA OA f,S :,R S S turce e%mmnge.\r?ce;rdS ein. qzrunlﬁ‘](iu mgrsq%&-%
ftQrUuSYyuS RSa NpadzZ al aa Su Rdz RALI 3y uAo (
étre le pire moment du parcours pour 8 % dés
répondants, tandigj dz8 o2 RQSy (i NB,; SdzE 99?8 ;
vécu les examens diagnostiques ou ont subi qne

erreur de diagnostic. :
|

Y I €
Les malades prennent la parnle
[ QFy32A34S RS f Qt

. «WS yQFA LI} & Sdz RS RALI 3
Cette période de doutes sembigémédiablement; RANJ A& YsVYS 1jdzS OQSidlt At
anxiogéne et ce de facon intemporelleuisque les! décelé des traces de sang dans mes selles, je su

LISNE2YY Sa | dzA usvz)\aysyuOKRSdey§2>£JNﬁ§¥>$Néfr\?g@)\aa
RSa NBadP Gl ¥aY ROSELYEY 4 EYg LB iy 5

penda/ i f QI uusy is
f QSELINAYSYy(d Sy RS&20 afs Nylg(gagn%s@\pa Rapsg degnylits blanches, on ima
auparavant. tout. »

Source Ligue nationale contie cancer, 1998. Livre blan

I
|
|
; des lers Etats genéraux des malades du cancer. p. 28
|

l'AY&AX YIf3INB tSa tftlya OFyOSNI YaAa Sy dzdzoNB
Si I OO0Stf SNBENJ f & ISEAHMDIRON OQSSANAI2ARS |j dzZA LINB
extrémement angoissante pour les personnes concernées.
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Parailleurss S&4 LISNE2yyS&d N3ISSA RS Y2AYyd RS np Fya Fdz Y2YSyi
périodeprécédant la premiére consultation.

9y SFFSiGxz I LRaaAoAtAGS jdzS fSa ara3aySa RQFEfSNIS aza
f QSALINRAG RSa LISNE2YyYSat Qb LNIIMBXIE yASANSDYY SR/dz  ReASdB/vaatadi Al O yask
ALISNR2RS RAIF3Iy2aiGAljdsS Siryld R2YyYyS [jdzQAfad yQAMAIAYIl AS)
chute apparaitR2 y O R QF dzi | ypbur ¥ perionndsNaziplust j&ines qui prennent progressivement
conscience de la gravité de leituation au fil des examens diagnostiques

Le graphique cdessousnontre effectivement que 38,1% des répondants agées de moins de 45 ans attribuaient
une trés bonne note (de 8 a 10 sur 10) au vécu de la période qui précéde la premiére consultatioa. € dieal

sont plus que 17,1 % au moment des examens complémentaires (biopsie etc.), soit une diminution de 21 points
des personnes qui vivent trés bien cette étape du parcours.

Ladétérioration du vécu est moins nette pour les personnes plus agéesd 33,1 % des personnes de 75 ans et
LY dza GSY2A3ySyid RQdzy GNBa 02y @S0Odz RS fI LISNR2RS | dzA
dz Y2YSy i RS& SEIlFIYSya O2YLX SYSyGlIANB&a 604a2A0 dzyS RAYAY

..............................................................................................................

‘Le vécu de la période diagnostique, selon I'age des répandants‘

H Moins de 45 ans Ded45354ans MWDe35ab6dans MWDe65a7dans W75 ansetplus

40,0%

35,0%

33 1%

2? 8% 2? 392

30,0%
le%

1

1

1

i

i

i

i

1

! 331%
1

1

1

1

1

i

i

; 25,0%

! 25,7%
1

o

i - 20,0%

i

i —
P 15,0% 16,7% 1? 13
i

i

! - 10,0%

1

i

! 5,0%

1

i

1

; 0,0%

i

1

i

i

1

Pourcentage des trés bons vécus du parcours de soins
[notes de 84a 10 sur, attribuées par les répondants)

Avant la 1&re consultation A la 1&re consultation Aux lers examens Aux examens
complémentaires

Source : Enquéte "Face au cancer, I'épreuve du parcours de soins", réalisée auprés de 2648 personnes
diagnostiquées ou soignées pour un cancer, ou en remission, entre aolt 2015 et octobre 2018
Lt o £ £ £+ £ttt -
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A.lasusptionducance¥ f QF y32A344S8S RSa&

' @l yiG RS LI2dz@2AN) Syidl YSNIJ dzy LINBYASNI SOKIy3aS | SO dzy
OYlFLaasSa Si 3Ary3atAaAz2yas R2dzZ SdzZNAX Fl GA3TdzS S énbpaux f I A 534S,
pires sénarios

Ainsi, les personnes qui sont amenées a consulter un médecin a cause de la présence de symptdomes
SYGNBLINBSYYSyd OSGGS RSYIFINOKS Rdz FIAG RQdzy aSydAayYSyd F
est donc logiquementa8sOA SS t dzy LJ dz& Y| dz@lF Aa ©@SOdz LI2dzNJ £ S& AYRAC

RQs GNB NBoedz8a LI NJ dzy LINEFSaaizyysSt RS alydso

5Q LINBa f Sa NEFaee !

© L } . et e
Fdz OF Yy OSNE f QS LINE Dans quelles clrcnnstan:es:untre cancer a-t-il été

. ‘. . L s i suspecté ?
soins », la période qui précéde la;
premiée consultation est A la suite d’un ou plusieurs
particulierement mal vécudorsque le symptémes quim’ontamené |
cancer est suspecté du fait d{ - 4 consulter un médecin
f QF LILIF NRAGARY RS
comparativement aux personnegui ' = Dans le cadre d’un dépistage |

tQ2yi RSO2dIOSNL LI

. ! 55% rectum, mélanome de la peau !
Parmi les répondantp pi2 RQSY ou prostate) -
2yt SGS RAIF3Iyzadal
fQFLII NARGAZ2Y . R&a
NBIfA&alGA2Yy RQSE!
permis de diagnostiquer 23% de:
cancers parmi les partiCipantS et 22q Source : Enquéte "Face au cancer, ['épreuve du parcours de soins”, réalisée aupres de

2E48 personnes diagnostiquées ou SCigNEes pour UN CaNCEr, ou 8n rémission, entre

fQ2yi RSO2dz@S NI LJ s0it 2015 et octobre 2018

Par hasard (ex:lors d'un
passage aux urgences, a
I"occasion d'un bilan...)

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
!
(sein, colde l'utérus, cdlon
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

La majorité des personnes pour qui un cancer est .
suspecté, est donc concernée par umwvécu !
particulierement difficile de la période qui précede ; la

premiere consultation médicale. i

' «L € yQe | LJF RS Rz
51ya f QbBafdjadzsatcst, IS LINE dz0S R dzyduifedNA gudiNifes éﬁc‘ﬁes et aprés reche
soins», 46% des personnes qui ont cherché des (2dziS €+ ydAdG &dzNJ AY
AYT2NNIFEGA2y A adzNJ £ SdzNJ Y t k @é§a i Q@zyumfﬁﬁééjm&)ﬂ}mo} y @ ySi

' médecin generallste et r?/neco sont partls 3

5tyd tQtiiSydsS RS N‘Byozyu'\igsr%'t?alpezetjéf‘]m‘gge A BdhGomn¥eSd, RS alyi

partlcullerement pour les personnes seulds,Sade ! moment»

RQAYGSNYSG LiSekterbdrleNFehtiddntS NJ L

RQlIy3a2A3aaS LISyRFIy(d tF .58 NJ\SQuRes esiRiiE-cinbeBlysding foRMzduRIN | Ay 23 4 A C
effet, de nombreuses informations,uigne sont pas; Mars 2018

systématiqguement validées scientifiquement, circutemt |

le web. !

2Pour plus de précisions sur les analyses statistiqueségression logistique, annexe Il partie n°1
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Pour ces raisons en 2008, la Haute Autorité de Santé (HAS) a publié un guide a destination des usagers des sites
ROAYTF2NXIGA2y&a YSRAOL t S &s shudeds ef d8 nzlpas S2figr & Sriuhidué ténibgnagedzt G A L
(HAS, 2008¢ 2dzi ST2Aax fSa LISNA2YYSa LI NOAOdZ ASNBYSYy(d @dz y$S
diagnostic peuvent facilement étre emportées par semtiment de paniqué 2 NE |j dzGeftifiehtSiddesa QA R
GSY2A3ylF3ASa RNI YI (Al dzSéhos§ alzbir aye Ruf propielsithadfichA & LI & 3INI Yy R

® [QFGUGSYyGS SFFSOUALS Sa tQlrdasSydasS »

Aprés la premiére consultation médicale cours de laquelle le édecin prescrit généralement les premiers
examensla personne entre véritablement dans le parcours diagnostigue012 et 2013a Fédération nationale

des observatoires régionaux de santé (FNSRS) f dftlpioduitR S dzE S G dzRS & & daNdidgridstic RS | A &
des quatre cancers les plus fréquents en Fraimdea, 2012 INCa, 203).

/ §& RSflAa 2yiG SiS Ol f Odzf S& RSLdzza fSa LINSYASNBR SE
anatomopathologiques suite a la biopsie, pour les cancesgidudu célon et du poumon. Pour le cancer de la

LINP&GFGST €1 LINPLRAAGAZ2Y OGKSNIY LISdziAljdzS | SGS dziAaf Aass
Dans ces deux études, I6St + A& Y2@8Sya[[RQF G®Fa LfdzsQl//9{ !
diagnostic sont trés variables en fonction de la isatibn 4 CANCERS LES PLUS FREQUENT
du cancery RQdzy S Y28Syy$S RQSy¢@ Typedecancer Délaisy28Sy R t §
O yOSNJ Rdz Osf2ys £S5 RSt A , audiagnostic |5 | 3y 2 5
AQSt80S L umMZIp 22dNE 642 A COBGAAUNEER 42I0Sx &gy LI doN
cancer du poumon. Cancer du sein 17,7 !ours

Cancer du poumon 21,5 jours

Cancer de la prostate 36,5 jours

Source INCa, 2012INCA, 2013

5Fya f QBafdjadzsancél, XS LINS dz8S Rdz»lIRgIHDE &ZNRQRAGSYLEBat S yhG €+ L
est en moyenne de 4,3 semainégs personnes patientent ensuite un peu plus de 2 semaines pour accéder aux
premiers examens, et encore deux semaines pour réaliser les examens complémentaires. Asl di@klis|

A0St SHYSHANRLY T aSYFAySa SydiNB fF LINBYASNE O2yadz GF dA2y

Délais entre la suspicionducanfei f QF yy2y 0SS Rdz

4,3 semaines 2.4 semaines 2,3 semaines 2,2 semaines
———————————————————————— N T R e 2
1 1 1 -
Suspicion 1¢'e consultation q1ers Examens Annonce du
médicale examens | | complémentaires diagnostic

Source Enquéte € OS | dz OF Yy OSNE f QS kNGAIidEd SuprBsade 2649NE S0zt
diagnostiquées ou soignées pour un cancer, ou en rémission, entre aolt 2015 et octobre 2018

Les résultats de cette enquéte sont difficilement comparables avec les travaux précédemmet citést les
bornes utilisées pour mesurer le temps écoulé entre les étapes du parcours de soins ne sont pas exactement
identiques.
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¢2dziSFT2Aazx €S GSyYLlA RQlIGGSydGS SydiNB €S RSodzi RSa LN
approximativement assimilé dzE RSt Aa SaidAvYSa LI NIE QLYW depeptai (G50 SR
également de la localisation du cancefuandle délaiSy 1 NB& f S& LINBYASNAR SElFYSya Si
a0s8y0¥28SyyS t oIp &aSYlAySa chitedaNdsding équivial® &iEidryasSa | GG S
semaines pour le cancer du pouneirdépassé semaines pour le cancer de la prostate

ldz FAYIEZ £Sa RStlFAa RQFIGSY (S Reaicancg RE1LBBIOE ReA LILIS
de soins», apparaisserglobalement plus longgie ceux rapportés dans les travaux cités. Bien que la comparaison

soit approximative, ce résultat pourrait noist SNII SNJ adzNJ f QSOSy (i dzSttS RSGSNR2N
diagnostiaes personnes atteintes derager en France.

5SLJzA & HAnnoX -9i@RIUfy aNBAGEdkia S/ W YIdzSt £ SYSyYy G dzyS SOOIt dz GA 2y
SEIFIYSY Lwa Rliya 8 Ol RNB RhxagohaleBeytierdiet rapportRublizygn 2017 OS NI Sy
montré quele délai noyen avait augmenté de 4 jours entre 2016 et 2@E7qui souligné QA YL NI | yG S Tt dzC
RS4 RSfFAd RQ20@8a0 R2Bvzy R Q Hayeyh RSy B 82N TefraPpodzirddiBe par ailleurs

j dz§ OS Ritgbiligé hutodrdeS3D puRS LIdZA & HAamMp Y A& | dafell tles dofectifi duti dzS8 Sy
Plan cancer 20120190 [ Q2 6 @$dPiarkclncef prévoyait pourtant de « réduire & un maximum de 20 jours

fS RStFA Y2e&Sy RQdO s affailes sdzflSs elLbwa{ Iny 1S 9 aiyiaidNB RS
supérieur et de la Recherche, 2014)

[ Q9+h[! ¢Lhb 59{ 59[!L{ ah, 9b{
POUR LE DIAGNOSTIC DE CANCER, EN FRANCE METROPOLITA

ra
B

DELAIS MOYEN (EN JOURS)

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

Source: CemkaEval, 2017

Ly AYLERNIFYy(d NB Faz dulcainceiRSS EINISdzd) Sizs K & »{dsideianzRB TRSGaRA T E A
sur le vécu, dedélaisréelsR QI O O3 & nts dxameRst duseptiBntressentipar les personnes enquétées
que les délais sont trop longs

Certes, le vécu de la périodei précédela premiére consultation médicale ainsi que la premiére consultation
elleméme, apparaf particulierement pénible par les personnes dont le délest compris entre 2 et 6 mois
comparativement a celles qui accédent a cette premiére consultation en Riélrdzy . MAig irés la premiére

O2yadz GFGA2yT fSa GFENRFGA2Yy A& RI yaended pas KgificatikeinenR€ I 008 &
vécu du parcours diagnostiglie

3 Pour plus de précisions sur les analyses statistiquéségressions logistiques, annexepdrties n1 a n°4
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En revanchef S8 LISNE2YYySa lidA 2yG t QAYLINBa&aA2Y [[dzS fSa RSt
f QSyasSyofS RS fI LISNA2RS dzh A YIE D e SittetNBdaiofligrdn®st RRdz RA
longue pour accéder au diagnostic, engage la personne dans un cercle vicieux de sentiments négatifs qui est

F3420AS t dzy Yl dz@dl Aa ©@S0Odz RS t QSyasSyoftS RS fF LISNAR2RS

Au total,31% des répondantont concernés paelsentiment que le délai entre la suspicion de leur cancer et le
diagnostic a été trop long

Certains profils de personnes sont plus susceptibles de percevoir cette attente comme étant particulierement

longue :
A Les personnes de moins de 45 éns sont48% a évoquer ce sentiment)
A [ Sa LISNa2yySa R2ydG €S RAIFIIy2adGA0 I SiS adalLlSOoiGs a

A [S&8 LISNER2YYySa lijdZA &a2dzZFFNBY(d RQdzyS O2Y2NIMdBSA GS 2y i
premiers examens diagnostiques

A Lea LISNB2YYSa lidzA yQ2yild LI &l Gy ¥2NBy 02 RESY QS yij 829285 &
RFEGFydlFr3aS RQdzy aSyidAayYSyid RQFIGGSYydGS GNRLI f2y3dzSs |

tFNYA £Sa LISNA2YYSa NFgcéd &INMBEQSBEINRIZFE RO@SWPIRNARIBNE RS 2
RS4 NBLRYRIyGa 2yd NBFfAAS RSE& RSYFMNIOK SAQ ALJPR@EASIIENSIR dZh Nt
RQSYGNB SdzE yQSy ce gulirepN&htd und @iboiité desiziedayhfed EnquétBasmi les

personnes qui ont réalisé certaines démarches

A cdz RQSYUdNB St fsSitde |a pait deNsBrondredrygénérhlidteRéditeur entourage ou
autre personne ressourge
A 29% des personnes ont entrepris seules ces démarches

Pardleurs,f S& LISNE2YYyS& LI NIAOALIYGSE t  QSyl dzsufeote2 y i GSy
AYFSNRASIINE t tF Y28S8SyyS RS ftQSyasSyotS RS t QSOKFyGAtf 2
yQ2y i LI & Adrémed Gilqeafiof I8urs efforts ne sont pas couronnés de succes, les répondants

GSY2A3ySyid RIF@GFyiGl3aS RQdzyS YI dz@l A4S SELISNASYOS Rdz LI N

Parconséquenh f & a2y 0 f23A1jdSYSy(i LX dza O2yOSNysSa Lidd £ S aSy.
longs$.

4 Pour plus de précisiansur les analyses statistiquesf. régression logistiquennexe llpartie n°5
5ldem: cf.régression logistique, annexe plartie NG
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|C[ S LI NDO2 dzNB étiprchagea G AljdzS Y € Q

Lt Sad I dze 2 dzNR QKalrlité BuS'Y 2 it . lj dz&
déroulement du parcours diagnostique a uné

importance primordiale dans le vécu ultérieur de

f QSyasSyot S Rdz(LkaurNDR2 dzNE ; R azAya

Mieux cette entréedans les soinse déroule et; S NI’"' Au AY Avé a d{éA RQSY UNSBI(
meilleur sera le vécu du parasude soins pour les «CHOS tdz O YOSNE { QSLN

personnes malades : «Ca a été vraiment un point positif, le fait que

Un élément clé de satisfactiorles personnes; radiologue mait &JLISt SS (2 dzii Refe
concerne f riplication forte des soignants, dés aurait trés bien pu ne pas le faire, reysar par le
f QSyGiNBS RFIya 8§ Ldrs]hLNJI'BQ dzNiEcuit RoknhaB vié2iécit Atdj Dzfc jai eu les résult
professionnels enclenchent rapidement la prise en une dizaine de jours apreg

charge,f S& LISNER2YyySa a2)\Ely'$Sa GSY2A3ySyi R Qdzy
sentiment defluidité du parcoursies le départ ce quii  (FrancoisE RA I Iy 2 & GAlj dzSS RQdzy
instaure urOf A YF G RQSTTAQPDRIE S andbike a8 Grcod@d¥ Toiksk YOS

suite  f QAYAGALI GA2Y prdkcBale | 42AYy & Si R dz

0 KSNI LISdzi Alj dz8 aSNRY F“e'm dzii b y& YA SdzZE @SOdza o

! f QA yudrl Nds $ersonnes traversent une «Mon gynéco m'avait dit: écoutez, madame M., je
LISNA2RS potr S addédiey @S d|agnost|c vais pas vas pousser a voir qui que ce soit pende
f QSYGNBS RIya tS LJk ,Nﬁ/gsdmnces, e $'occupe de fout, puisgug vious a
particuligrement difficile avivle [ QI 008 & i d2 SFeALl IWRBA RO P2 (NB g2 elt :
Sai R Qpludziildny” et administrativement !  Métropole, je m'occupe de tout, je contacte
complexe, que les professionnels soignants médecin, le docteur A. a la clinique Saint Paul, je v
interviennent peu pour réduire les délais ou que;le prends endezvous avec elle et vous la verrez & vo!
diagnostic a lieu pendant une période de vacances. retour.»

I
Finalement, cette étape intervient comme paint |

RQF y GhildahBe sa malité £ t QSya Sy PpABcE g RAL Y24 0GALdzSS RQdzy
f QSELISNASYOS ©5S0dS Rdz LI FIBLBNAOUIAERTOIS dzii A lj dz8 o

|
La premiére annonce qui instille le doute et qui fa:ait

ol aldz SNI £ LISNaA2YyYS I?I- ¥ Bes dodeiley dn® &tNBaut faireNNER Fitd, ki, 0 R Qdzy
possible cancer, a souvent lieu en amont de c'était au moment de Noél, mais Noél, on neutre
fQryy2y0S 72 NXMSstrfelSil, Rds) RALJB@VE REAQR200GSdzNE LI NDS

Il apparait donc Yy SOSaat ANBE RQ h O BENER PPedfg Vitg: §34ait quon a attendu p

de quatre semaines et on a fait la chimio en janvi
personnes dés la susp|C|on du cancen travers ' Vers la fi
RQdzyS FGGAGdRS SYLI GKA | g 1218 fovehrecs g sommence s examey;
EAYAGSNI €8 aSyaAvYSyl RQx'e”é‘?%JQP@e?CEJ”S@”a““?”‘?zeé’a oLt RS RS f
peur liee a cette période de doute qui peéle 1 (Chistines RAI 3y 2aGAljdzSS RQdzy
f Qlyy2yO0S Rdz RAI 3y 2adA O d2/10 attribuée au parcours de soins)

|
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1 personne sur 10 déclare spontanément que la période qui précéde le diagnostic de cancer, es
RAFTFTAOAE S RS fsSyisSYot S Rdz LI ND2dz :
Les personnes agées de moins de 45(afsY 2 A Ay Sy i RQdzy @S O0dz flj2NA IE
prennentconscieB S RS f QS @Sy livdzlofy%:i R SFRQ days LEIYWRDI §NIA RS
une trés bonne note au vécu de la p&i8 [j dzA LINBEOSRS fF LINBYASN

seulement 17% au moment des examens complémentaires ;
1

31%desrépondantsok| A Sy G A YSyd |j dz8 f § & oriRéétrop Jorigs G2 Sdntitndrd’
influencey S+ G4 A @S Y Sy (intrée BanseSpandpur® Bartiuli@@ment chez personnes de:
moins de 45 ans :

89% des personnes réalisent des démarches pour ré8uiie  IRSf A4 RQE O0O8a |

|
|
'
]
[ QAYLX AOFGA2y F2NIGS RS&a &a2A3yl yiatisficioa. f QSy
I
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Il.«{ Q9 CCOUFFL9 5{9h [ Q Db DIAGNOITIC DEICER

[ Qtyy2yO0S Rdz RALF3Iy2aG§A0 O2NNBALRYR Idz Y2YSyi&G LINBOA& 2
personnes maladesCette € | LJS & yOliA2yyS RS Tl w2y RSTFIFI@2Nrof Sz f1
Fy3a2Aaalyd Fdz O2dz2NE Rdzlj dzSf f QAYRAGARdz | L)X dza 2dz Y2AY a
fdAad | OSG Ayadlyd &aQAayYL2 a Snages denoy et defsadffraride guklgs Iplantyet Réa L
presque systématiquement dans une attitude dsidération»Y S NI GA2yy St RAALI NFAG | d
parfois de la paniqueéNCa, 2006)

I & [ QI yhyrdofOUS progresBifQA Yy T2 N+ (i A

Dans la majorité des cds,QF yy 2y OS Rdz RAl ayzé(u\o RS OFyOSNJ

estprogressivé i f QARSS RQdzyS $®S)/L1_g§ alzgd§s érrlvénﬁa‘})acongu,\l‘{logs yIni
LSGAG & LISGAG RIEya fQ)\YIﬁlAisyfvon}tapl%renqlétre%rmeL"]%Nr‘%Zuy@/S%raZ I dz ¥

mesure des différents examens.
! atteints d'un cancer sont déja depuis plus

|
) o Pl ) < de f i - moins longtemps confrontés a l'alternativ
Bien que le Plan canc20032007 ait permis de ormaliser ancer(/gas cancer. Ills en sont arrivés 12

A~ - o . “ A
fS RAALRAAGAT RQlFyy2yO0S S%erme Jm e%(gnAe'\?r,o ess\?féusn%meOQ)/R)\uAZy
laquelle cette derniére eséalisée, ILINB YA SNJ & Alill)ﬂﬁ nR &é C;It to té $us ou moin

AYYSNHS { QAYRAGARdz ®i nfc&ssnﬁiysugdgzg&:&ﬁ N% g4 )/%; QZN&Pﬁ
une posture bienveillante et empathique de la part de d|agnost|c de cancer sont prodigué
professionnels soighantbjen en amont de la consultatlon graduellement suivant le déroulement de

Y$RAOHt S. RQtyy2yO0S$ : mvestlgatlons médicales. Le travi

d'infogmation se Lrouvede fait fraimente et

/'S j dzS y2 dza ho2ya 02 dzi dZY §|stlll<§t8ut A“]lrgﬁ’g dg é\é‘%te fec(l% réﬁé[aUY (?SA yS
O2NNBaLR2yR FAYFESYSyid LI a ! g mjegﬁre t?‘eyles m”rumons cln¥q36es yOS T2NX¥Y

du diagnosticLeLINE OS 3 3 dza RQl gtyfoavgér(DS co?f F‘m"ént
complex, puisque différents intervenants délivrent des
informations tout au long du parcours de sainssur et al.
2016)

' M. Ménoret, Les Temps du Cancer, p-186

Ainsi,A f v Q&3 lrfe @inénce uniqueendant le parcours de soins du cancer mais&r@NA S RQI yy2y O
successivesjui se déroulenR S LJdzA & | adzaLJAOA2Yy Rdz OF yOSNJ 2dzaljdzQt f QI
par le diagnostic et les choix thérapeutiqUiésa, 2006 L R | 420 FyFiA- (iAf@mafiad deyitiSuest adaptée

aux besoins des personnes tout au long du parcbhdtsdzd lj dzS RQdzyS | yy2y 0SS FT2NXSff Sd

[ S RAALRAAGAT RQFYyYy2yO0S (St l-wzaQAt I | A 53 BA BdE2 YRS R2 NR d
RQFYyy2y 0SS adzi @A RQdzy GSYLA RQlIOORVYISIOBEERIGI RDAY By | ¢
multidisciplimire mobilisée autour de ce dispositif R2y O SiS Sy @A al 3SS LJ2dzNJ LISN)Y S
SYGNB S YSRSOAY ljdzA NBFfAAS fQlyy2y OS> fadostelB FSaaA 2y
les travailleurs sociaux éventuellement meBii en aval ainsi que le médecin traitant de la personne malade

(Bettevy et al., 2006

[ QAYLR NIy OS RQdzy 002X L) @&y SaSlyRl f 2ol dzE SaSRANy at S |
comprendre ce qui leur arrive, constitie@éhée dudi LJ2 & A ( A FLaRadibifity @& yedged autant que de
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besoin, les consultations avec les professionnels médicaux et paramédicaux, est dgacestaisa cette
proposition(INCa, 2006)

5Fya f By IP&s gz OF yOSNE  DBROLINBAISLIRNA 2R NORJZNEQIRGY 2y OS
jdzSadAz2zya alLISOATAIdzSa O29 QB NNE A f QE§y NP Q@ Szt rdeR A RSy DE
participants se sont vus annoncer le diagnostic de cancer par un m@dedant une consultatiorComme le

montre le graphique alessousge sontLINR Y OA LI £ SYSy G $d& anddnd@rd ke Hidghoktit 83 R Q2 N
cancer, omme par exemple les pneumologues, les gynécologues ou encore les dermatologues.

Les oncologues médicaux annoncent leguaiistic aux personnes malades dans 19% des cas, tandis que les
chirurgiens assument 16% de ces annonces auprés des participants. Enfin, le médecin généraliste se charge de
cette annonce pour 10% des personnes.

Les radiologues ou les médecins de laboraimin réalisent les analyses, assument presque 10% des annonces de
diagnostic de cancer

Quel médecin vous a annoncé votre diagnostic ?
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A
o
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-
]
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]
£
9 S s00%
S
= g 25,0%
g E 50
2 3
-
o 5 200% 19%
£ o 16%
] 15,0%
1 %
o 10%
3 10,0% 8%
-
t
E 5,0%

1% 1% 1%
0,0% | | |
Spécialiste Cancérologue Chirurgien M éd ecin Radiologue Médecin de Interne Autres
d'organe Hématologue genéraliste laboratoire medecins
Source : Enquéte “Foce au cancer, 'Epreuve du parcours ge soins™;
question posée aux 2387 personnes dont I'annonce a &té faite par unmédecin
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vdzr yR £ QlFyy2y0S dﬁ]dzle(ﬁdrégzlyzéﬁ}\() I £ ASdz

RS fF NBYA&AS RSatlodEualdst' G G4 RQ

structures sont localisées en vjlle consultation ; '

médk Ol £ S RQI yy 2y OSisolée des$ Vd:eé l}/,\%s -E%%%Nﬁm\ Syz OF y

autres temps recommandés dans le dlsposmf du parcours de soins

national 5
Mon .amie, m'emmene chercher _les  résultats

oy S¥FSiz tQFOO02YLJ HYSY%&apheSrXe fall pgtlentter uﬁ(b%nri%ﬂtesalrgls
évident puisque la personne malade efiéme doit ; on commence a se poser les bonnes questions, ¢

mobiliser son médecin traitant ou se tourner ve'rs
disant: qu'estce qui se passe? Il yla monde? Et puis

ne structue hospitaliér r initier ri
uhe structue nospitafiere pou er sa prise e,h finalement, non, elle avait un peu de monBde m'a
charge. -
9 ! prise entre deux rendepus et elle m'a dit« bon, ce

De ce fait, f GpSgement dans le parcours yQSad LI a o2ys @2dza + @S’
thérapeutique peut étre difficile & gérer elle est; Preniez vos dispositions avec votre meédecin pour
LI NI A Odzt ASNBYSy(d Aaz2t @j S quellg va eteeéa suitesde [y Rrecépur@igdone pouhy v 2 v 6 §
f QF 065 dz02 dzLJ S Y dzS @ I la douche froideMon amie m'accompagnait parce gt

' je n'ai pas de véhicu donc c'est elle qui m'a emmer
De plus dans ce contexte,@nbnce dudiagnostic . chercher les résultats. Donc je lui annonce la mauv
Yy Ql  LjpabdlJied Adans un cadre sécurisant .o velles.

pendant une consultation médicale dédiée. I

! (MyriamE RAF 3y2aiGAljdsSS RQdzy C
1
8/10 attribuée au parcours de soins)

[2NBEdzS tS RAFIy2aGA0 RS Ol @dSING geQrdpprtantsliest anhoycf gay OS LI+ N
un professionnel de santé dans presqumtitié des ca$ Y I y A LJdzt | { S dzNJ R Qdziabo@nmtioduy S RS
infirmiére).

t 2dzNJ £ QF dzil NE YYS2YA0iNBRZ RS uh parSyfiiiel 2atAtdstatBu encore unautre personne

qui assument cette annonce.

Blen que ces SituatlonS SDte e e e e e e e e e e e e
' Avez-vous bénéficié d'un accompagnement avec une infirmiére
globalement rares, elles sorten1
1

apreés 'annonce du diagnostic, pourvous réexpliquer votre
totalement du cadre du dispositif maladie, le déroulement des soins ...?

RQlI yy 2y @&$ prdbldmatique de'
O2yadl GSNI | dzszéttsg
2018 M Ont eu un accompagnem ent

i
i .
: avec une infirmiére

Ence quO2y OSNY S t QF Q§
soignant quidoit théoriquement étre :
proposé aux personnes apres |
O2yadzs GF GAZY Y S |
RS4 NBLRYRIyGa t ¢

N'en ont pas eu

M Ne sait pas
bénéficié.

. R I

Pourtant parmi les personnes qui ont et ) )
R . . . > A H Source : Enquéte "Face ou cancer, 'épreuve du parcours de soins", réalisée auprés de 2649
acces a cet entretlef}ﬂ (*i,: RQS Y i personnes diggnostiguéesou soignées pour un cancer, ou enrémission, entre aodt 2015 et

f o2y G GNRdzFS LI NIA octobre 2018
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