Coordonner
& orlenter

pour mieux prendre en charge les consequences du cancer




Observatoire societal des cancers

Ligue nationale contre le cancer

L'Observatoire societal des cancers tient a remercier :

-Les Comités departementaux de la Ligue contre le cancer, les
« Espaces Ligue » et les « Espaces de rencontres et d'information »
[ERI) qui ont diffusé le questionnaire de I'enquéte ;

- Plus particulierement, les Comités de la Gironde, de la Guadeloupe, du
Loiret et de la Martinique, grace a qui le volet qualitatif de I'enquéte a
pu étre réaliseé avec succes ;

- Les personnes qui ont participe a I'étude « Coordonner et orienter
pour mieux prendre en charge les conséquences du cancer ., pour leur
témoignage en entretien ou v/ale questionnaire :

- Les membres de la commission « Société et Politiques de santé » pour

leurs remarques constructives dans le cadre de ce rapport ;

- L'Institut IPSOS qui a collecté les données par questionnaire et réalise

certaines analyses :

- Fred Qlivier, de LARS Communication, pour la couverture du rapport, la

mise en page de la synthése et des infographies :

- Amandine Dupont, diplémée du Master 2 « Territoires, Villes et

Santé » de I'Université Paris Nanterre, pour son stage au sein de
I'Observatoire sociétal des cancers et grace a qui le focus sur le
deépartement du Loiret a été brillamment conduit.

Ce document peut étre reproduit ou diffuse librement pour un usage personnel et non destine a

des fins commerciales. Tout extrait issu de cette synthese doit faire I'objet de la mention suivante :

Ligue nationale contre le cancer, 2022. Coordonner et orienter pour mieux prendre en charge les

conséguences - Synthése. Observatoire sociétal des cancers.

Sommaire

Preambule

|. 84% des participants declarent au moins une consequence de leur cancer

Il. L'orientation vers les soins de support, tributaire

du nombre de consequences ressenties ?

lll. Une large majorite des repondants fait appel aux soins de support

IV. La qualité de la coordination entre les professionnels de sante
influence les possibilites d'acces aux soins de support

V. Pandémie de COVID-19 et satisfaction de la prise

en charge en cancerologie : un impact reel

Les recommandations de la Ligue nationale contre le cancer




Coordonner & orienter

PREAMBULE

Malgré une mobilisation massive des autorités sanitaires depuis
plusieurs décennies, le cancer reste aujourd'hui la principale cause de
mortalité en France, devant les maladies cardio-vasculaires [/NSEE,
20217. Toutefois, grace aux progrés thérapeutiques et aux dépistages
précoces, la survie a largement progressé depuis 1990 pour la plupart
des localisations cancéreuses (/N Ca, 2027a).

Ainsi, selon les dernieres estimations, 3.8 millions de personnes de
15 ans ou plus en France vivent aprés avoir connu I'expérience d'un
cancer /INCa, 2022),

Dans ce cadre, de plus en plus de personnes vivent avec des
conséquences temporaires ou durables du cancer et des traitements.
Par ailleurs, les progrés medicaux et la nécessité de rationaliser les
charges de I'Assurance Maladie ont conduit au développement des
parcours en ambulatoire et des soins a domicile |Froger et al, 2077.
C'est pourquoi s'est établi depuis les annees 1990 un certain consensus
au sein de la communauté des acteurs en cancérologie, en faveur d'une
meilleure coordination centrée sur les besoins des personnes malades
et de leurs proches.

Dans le domaine de la cancérologie, les Plans Cancer successifs
ont permis de développer différents dispositifs pour améliorer la
qualité de la coordination entre les professionnels de santé et médico-
sociaux. Pourtant, les différents rapports d'évaluation de presque

Méthodologie de I'enquéte

L'étude « Coordonner et orienter pour mieux prendre en charge les
conséguences du cancer » a eté réalisee par |'Observatoire sociétal
des cancers de la Ligue contre le cancer et I'Institut IPSOS. L'enquéte
comprend deux volets : // une étude par questionnaire (papier et en
ligne) réalisée aupres de 7 709 personnes soignées ou qui ont été soi-
gnees pour un cancer, interrogées entre le 4 janvier et le 15 avril 2021.
Pour étre représentatif de la population des personnes atteintes de
cancer, I'échantillon a été redresse sur la base des données récentes de
prévalence a 15 ans (localisation du cancer. sexe, agel /Colonna et al.,
2018/ ; /i/ une enquéte qualitative par entretien, réalisée entre mars
et juillet 2021 dans 4 deépartements qui ont fait I'objet de focus
particuliers : la Gironde, la Guadeloupe, le Loiret et la Martinique.

pour mieux prendre en charge les conséquences du cancer

20 ans de politiques publiques de lutte contre le cancer dressent un
bilan mitigé de la coordination entre les acteurs /HCSP, 2076 ; IGAS,
IGSER, 2020/. 30% font
egalement le constat d’'une coordination faillible et perfectible entre les

des personnes atteintes de cancer

professionnels intervenant sur leur parcours de soins en ville et a
I'hOpital /Ligue contre le cancer, 2079).

Finalement, dans la majorité des cas., les expériences couronnees
de succés en matiere de coordination ont été le fruit de collabora-
tions locales, entre des professionnels qui acceptent de redessiner le
perimétre de leur intervention avec d'autres acteurs « a la frontiére »
des différents secteurs et disciplines /Michel et Or, 2020/. Ce constat
semble indiquer que les possibilités de coordination et de décloi-
sonnement entre les acteurs pourraient s’avérer inégales en fonc-
tion des territoires. L'étude « Coordonner et orienter pour mieux
prendre en charge les conséquences du cancer » s'intéresse donc a la
question de I'équité d’accés a une prise en charge coordonnée des
conséquences du cancer ou des traitements, en interrogeant en
particulier les possibilités d’accés aux soins de support.

Les résultats semblent indiquer que méme si une majorite de
repondants a effectivement été orientée vers les soins de support et
gu'elle y recourt, certaines populations continuent de renoncer a ces
soins, notamment par défaut de coordination entre les professionnels
qui les accompagnent.

Pour les besoins de l'analyse, une typologie des départements
francais a été construite avec 6 variables particulierement discrimantes
dans la structuration départementale de I'offre de soins et du niveau de
desavantage social des populations. Ces variables ont permis de
réaliser une cartographie en 6 classes des departements de France
hexagonale et d'Outre-mer [DROM-COM). Dans le but de faciliter les
analyses statistiques, les deux classes correspondant aux DROM-COM
ont finalement éteé réunies en une seule classe.
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. 84 % DES PARTICIPANTS DECLARENT AU MOINS UNE
CONSEQUENCE DE LEUR CANCER

D'apres les résultats de I'étude, 84% des participants, quelle que soit I'ancienneté du diagnostic,

ressentent au moins une conséquence physique ou psychologique en lien avec le cancer ou ses

traitements. Ce chiffre est particulierement eleve, comparativement aux autres travaux qui ont ete

realisés au sujet des sequelles du cancer (/NCa 2078, Ligue contre le cancer, 2077. Le fait que des

personnes en cours de traitement aient egalement répondu au questionnaire dans le cadre de cette

etude, explique certainement ce resultat.

1. Des conséquences physiques
et psychologiques parfois
chroniques

Les conséquences ressenties sont multiples, et elles ont un
impact a différents niveaux sur la vie des personnes. Le sentiment
d'anxiéte, la fatigue chronique et les troubles du sommeil arrivent
en téte, suivis de prés par les difficultés a porter une charge lourde
et les problémes de variations de poids.

Les personnes en cours de traitement sont logiquement plus nom-
breuses a déclarer des conséquences physiques ou psycholo-
giques (97%) mais les participants qui ont terminé leur traitement
n'en sont pas indemnes pour autant (85%).

Méme plus de 16 ans aprés la fin des traitements, 78% des
répondants vivent toujours avec des conséquences du cancer
ou de ses traitements : 39% d'entre eux ressentent encore de
I'anxiété ou de l'angoisse, et 28% vivent avec des douleurs
chronigues. Finalement, ces personnes cumulent en moyenne
4.8 problemes liés au cancer ou a ses traitements.

- Quelles conséquences physiques et
psychologiques ressenties ?

(Plusieurs reponses possibles)

Sentiment d'anxiété ou d'angoisse
Fatigue chronique

Troubles du sommeil

Difficultés a porter des charges lourdes
Variations de poids (prise/perte de poids)
Douleurs chroniques

Difficultés sexuelles

Troubles de I'humeur

Troubles de la mémoire ou de la concentration
Handicaps physiques

Secherresse buccale

Problémes cutanés

Problémes dentaires

Dépression

Troubles ou handicaps sensaoriels
Incontinence

Difficultés respiratoires

Infertilité

Problémes cardio-vasculaires

Difficultés a s'alimenter

Difficultés liées au port d'un appareillage
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Source : enquéte «Coodonner et orienter pour mieux prendre en charge les conséquences du

cancem, réalisée auprés de 7709 personnes soignées ou ayant été soignées pour un cancer.
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Certains profils de participants sont plus susceptibles de
ressentir de nombreuses et fortes conséquences physiques
et psychologiques que d'autres, en particulier les femmes
lelles sont représentées dans ce
groupe [64%]

interrogée ol elles ne constituent que 57% des répondants),

significativement plus

par rapport a l'ensemble de la population
les personnes agees de moins de 60 ans, les personnes dont les
revenus sont inférieurs & 2 500 euros, les personnes soignees
pour un cancer du sein (30% vs 21%| ou du poumon (6% Vs 4%)
et celles dont les parcours de soins sont plus lourds (18%
des participants qui témoignent de fortes consequences de la
maladie ont vécu plusieurs cancers [vs 15%). et 28 % présentent

plusieurs comorbidités (vs 24%]).

pour mieux prendre en charge les conséquences du cancer

Extrait d'un entretien realisé avec Mme B.,

atteinte d’'un cancer du sein
diagnostiquée en 2010

« Tout ce qui est psychologie, les troubles de
I'humeur, c'est toujours 3. Et une chose qui
est. gue je nal toujours pas réussi, qui ne
sarrange toufours pas, c'est la douleur, la
douleur au niveau du bras, la douleur au
niveau de la cicatrice. Ca, je l'ali toujours eu
en permanence et ca fait 10 ans. »

2. Des craintes diffuses en ce qui concerne les sphéres professionnelle

et familiale

Dés lors que les personnes ont été diagnostiquées d'un cancer et  En effet, 47% des actifs participant a I’'étude ont peur de voir leurs

qu’elles entament leur parcours de soins, certaines craintes relativesa  conditions de travail se dégrader a cause de leur maladie, et 40%

I'emploi et au budget peuvent se manifester. craignent méme de perdre leur emploi.

- Quelles craintes a propos de I’'emploi, du budget et des projets de vie ? . e non réponses el

Conditions de travail (base des actifs seulement)

Maintien dans I'emploi [base des actifs seulement)

Possibilités d'acces a I'emprunt et a I'assurance

Equilibre du budget personnel et/ou familial

A
0% 20%

Par ailleurs, un peu plus d'un tiers des répondants a I'enquéte

expriment des craintes en ce qui concerne leur possibilité
d'accés a I'emprunt et a I'assurance, et 32% d'entre eux ont peur pour
I'équilibre de leur budget. Encore une fois, les personnes plus
concernees par de fortes conséquences physiques ou psychologiques
de la maladie, les femmes et les personnes dont les revenus sont plus

faibles expriment davantage ces types de craintes.

(&)
(3)
OBONMOMNO

A
40%

@ craintes assez
ou trés importantes

@ craintes peu ou
pas importantes

Source : enquéte «Coodon-
ner et orienter pour mieux
prendre en charge les conse-
quences du cancer, réalisee
aupres de 7709 personnes
soignées ou ayant été soi-
gnées pour un cancer dont
2952 personnes actives.

A A A
60% 80% 100%

En définitive, les conséquences physiques et psychologiques de la
maladie ou de ses traitements, associées aux craintes ressenties
par rapport a I'emploi, au budget ou a I'accés a I'emprunt, ont une
influence importante sur la vie familiale et les projets de vie :
pour 37% des répondants, la maladie et les craintes associées ont
une forte influence sur leur parcours de vie en général. Ce chiffre
60%
traitement. Ainsi, I'accompagnement social et juridique apparait

augmente a quand les personnes sont en cours de
egalement comme prioritaire pour mieux prendre en charge les

conséquences du cancer.

(5]
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Il. L'ORIENTATION VERS LES SOINS DE SUPPORT, TRIBUTAIRE
DU NOMBRE DE CONSEQUENCES RESSENTIES ?

Parmi les participants a I'étude, 68% ont été orientés vers un ou plusieurs professionnels de soins
de support pendant leur parcours de soins et de |I'aprés-cancer. Ce pourcentage augmente a 76%
pour les personnes qui présentent des consequences physiques ou psychologiques de la maladie
ou des traitements. Ainsi, 24% des répondants, quand bien méme ils souffrent de séquelles de leur
cancer, n'ont pas éteé orientés vers les soins de support.

1. Vers quels professionnels de soins de support les personnes sont-elles

orientees ?

Les professionnels vers lesquels les personnes atteintes de cancer

sont orientées sont principalement les kinésithérapeutes,
les psychologues / psychiatres, les praticiens de medecines

complémentaires et les diététiciens / nutritionnistes.

Il est important de souligner que parmi les participants qui
évoquent des craintes par rapport a leur emploi ou a leurs condi-
tions de travail, 66% ont été orientés vers un professionnel social
ou médico-sacial (assistant social. médecin du travail. profession-
nel de la finance ou de I'assurance, association ou personne qui
donne des conseils sur les droits). Quant a ceux qui témoignent
de craintes vis-a-vis de I'équilibre de leur budget ou de leurs
possibilités d’emprunt, ils ont été orientés vers I'accompagne-
ment social ou juridique dans environ 50% des cas.

L'enquéte a permis de constater que méme si |'orientation des
personnes qui présentent des conséquences du cancer vers
les soins de support est globalement importante, un angle-
mort semble toujours persister autour de la prise en charge des
conséquences sociales de la maladie.

- Vers quels professionnels de soins de support
les personnes sont-elles orientées

[Plusieurs réponses possibles)

Kinésithérapeute

Psychologue / psychiatre

Praticien des meédecines complémentaires
Diététicien / nutrionniste

Dentiste

Association

Professionnel de I'activité physique adaptée
Médecin du travail

Assistant social

Médecin de la douleur

Spécialiste des addictions (tabac, alcooll
Sexologue

Personne qui donne des conseils sur les droits

Professionnel de la finance et de I'assurance

38%)

N
@
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Source : enquéte « Coodonner et orienter pour mieux prendre en charge les conséguences au
cancen, réalisée aupres de 6592 personnes soigneées ou ayant eté soignées pour un cancer et
qui présentent une ou des conséquences de la maladie et des traitements.
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pour mieux prendre en charge les conséquences du cancer

2. Quelles sont les personnes malades qui sont orientées vers les soins de

support ?

De facon logique, plus le nombre et I'intensité des conséquences
ressenties augmentent, plus les personnes sont orientées vers
les professionnels de soins de support. En effet. quand 74 % des

personnes qui présentent plus de deux conséquences fortes du cancer
ou des traitements ont éte orientées vers les soins de support, elles ne
sont que 14% parmi celles qui ne témoignent d’aucune conséquence.

- Fréquence de I'orientation des personnes vers un accompagnement, selon les conséquences

ressenties du cancer

S o
b b
0

Pourcentage de répondants orientes (%)

Aucune Une a deux Une a deux Une a deux
conséquences conséquences conséquences conseéquences
faibles moyennes fortes

Ce résultat met en lumiére le fait que les professionnels soignants
sont globalement a I'écoute des personnes malades et de ce qu’elles
ressentent. De plus, 89% des répondants qui ont été orientés vers les
professionnels de soins de support sont également satisfaits de leur
orientation, ce qui souligne aussi que les professionnels repondent
globalement bien aux besoins d'accompagnement des personnes
atteintes de cancer.

Neanmoins, un quart des répondants a I'enquéte n'ont pas eté
orientés vers les soins de support, alors méme qu'ils témoignent de
consequences du cancer ou des traitements.

Ces personnes ont plus systématiquement [toutes choses égales par
ailleurs’) :

- Un age supérieur a 50 ans par rapport aux répondants de 25 a 35 ans
qui sont plus régulierement orientés :

- Eté diagnostiquées notamment d'un cancer du col de I'utérus, de la
thyroide ou d'un mélanome par rapport aux personnes atteintes d'un
cancer du sein;

- Eté suivies & I'hdpital, ou en ville ou n'ont aucun suivi, par rapport aux
personnes qui sont suivies entre la ville et I'hdpital :

- Recu peu de traitements comparativement aux participants qui ont
recu 4 traitements ou plus :

- Peu de conséquences du cancer ou des traitements par rapport aux
personnes qui en ressentent plusieurs de forte intensité :

- Un niveau d'études relativement faible (aucun dipléme ou titulaire du
BEPC) comparativement aux personnes qui ont fait des études apres
le baccalaureéat.

@ riusieurs orientations

@ Aucune orientation

Source : enquéte «Coodon-
ner et orienter pour mieux
prendre en charge les conse-
quences du cancer, réalisee
aupres de 7709 personnes
soignées ou ayant été soi-
gneées pour un cancer.

Plusieurs Plusieurs Plusieurs
conséquences conséquences conséquences
faibles moyennes fortes

Il apparait ainsi que certains profils de personnes sont plus susceptibles
de ne pas étre orientés vers les soins de support. En particulier, le fait
que les personnes moins diplémées soient moins orientées suggére
que la qualité des échanges avec les professionnels peut étre en partie
conditionnée socialement /Fainzang, 2075/,

La disponibilité de I'offre locale de soins de premier recours semble
également jouer un réle sur I'orientation des personnes atteintes de
cancer vers les soins de support. En effet, les participants qui résident
dans des communes ou il n‘existe aucun centre de santé ont moins de
chance d'étre orienteés vers les soins de support que ceux habitant dans
les communes ou ils sont particulierement nombreux (plus de 5)°, et ce
toutes choses égales par ailleurs.

De la méme facon, les participants qui résident dans des départements
ou la densité de medecins [toutes spécialités confondues) est inférieure
a 250 professionnels pour 100 000 habitants ont moins de chances
d'étre orientés vers les soins de support lorsqu’ils présentent des
consequences du cancer, comparativement a ceux qui habitent dans des
départements ou I'offre est égale ou supeérieure a 350 médecins pour
100 000 habitants®.

A titre d’exemple, le Loiret fait partie des départements ou la densité
de médecins est inférieure a 250 pour 100 000 habitants. Au fil des
années, la disponibilité des médecins libéraux a décliné, ce qui a entrainé
de plus en plus de difficultés d'accés aux soins de premier recours pour
les patients. Dans I'Est du département en particulier, les profession-
nels rencontrés en entretien témoignent effectivement de problemes
d'acces aux medecins libéraux et aux soins de support.

1- Toutes choses égales par ailleurs signifie ici : & age. niveau d'études, situation familiale, localisation du cancer, nombre de traitements, volume de conséquences ressenties et
caractéristiques environnementales équivalents. Ces différentes variables explicatives ont été intégrées dans une régression logistique, dont la variable a expliquer était le fait d'avoir été
/ pas été orienté vers les soins de support. Seules les variables significativement associées a I'orientation dans les tris croisés, ont été intégrées au modele.

2-0R=13,[IC95% =1.01:1.7]. p < 0.05.
3.-0R=13 [1C95% = 1.1 :‘I_,E],_p_<0.[]5;
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Par consequent, les médecins disponibles sont débordeés et peuvent
avoir du mal a suivre les parcours de leurs propres patients atteints de
cancer. Le Comité départemental du Loiret de la Ligue contre le cancer
a également recense des témoignages de personnes qui, en cours de
traitement, ne parvenaient pas a trouver de médecin traitant.

Ainsi, d'aprés les résultats de I'enquéte par questionnaire, seulement
64% des personnes résidant dans le Loiret qui ressentent au moins une
conséquence de leur cancer, sont orientées vers les soins de support et
I'accompagnement versus76% a |'échelle nationale (p < 0.01).

Extrait d'un entretien reéalisé avec un
spécialiste du CH de Montargis - Loiret

« Alors la, ce gqui est un peu compligué, ce sont les
soins de support parce que Montargis est quand
méme une zone, comme beaucoup de zone de
province, périphérigue, un peu dénuée. un peu
désertée, que ce soit aussi bien en médecine
générale de ville gu‘en soins de support ».

Pour autant, la relation entre le taux d'orientation vers les soins de sup-
port et la densité de médecins n'est pas unilatérale. En effet, les dépar-
tements d'Outre-mer ou la densité de medecins libéraux est en moyenne
inférieure & 350 professionnels pour 100 000 habitants, enregistrent le
taux le plus éleve d'orientation vers les soins de support (88%).

4 - 0R =3.07.[1C95% = 1.04 : 9.13], p < 0.05. ¢ ,
o . b ’

Ligue nationale contre le cancer

Extrait d'un entretien réalisé avec un
spécialiste du Centre hospitalier régional
ICHR) d’'Orléans - Loiret

« Moi, je pense qu'ils [les médecins généralistes]
sont vraiment débordés et que c ‘est trés compligué
pour eux de suivre des pathologies ou les patients
sont hospitalisés régulierement des traitements
en plus trés compligués maintenant. »

Méme une fois pris en compte les profils des participants a I'étude
[qui sont plus jeunes et socialement plus vulnérables), les répondants
résidant dans les DROM-COM ont 3 fois plus de chances d'étre orien-
tés vers les soins de support que les participants résidant dans les
autres départements socioéconomiquement défavorisés et ou I'offre
de soins est rare (classe n°4 de notre typologie)’(cf. carte ci-dessous).
Par exemple, 26% des répondants dans les DROM-COM ont été orientés
vers un medecin de la douleur (versus 11% en moyenne sur I'ensemble
de I'échantillon] alors qu'ils ne déclarent pas significativement plus de
douleurs chroniques que les autres participants.

En conclusion, l'orientation vers les soins de support semble
dépendre en partie de la disponibilité des professionnels de santeé et
des caracteéristiques des individus, mais également d’autres facteurs

probablement en lien avec I'organisation des réseaux d’acteurs locaux
[nous reviendrons sur ce point plus lain).

mmm Classe n°1 (4 départements)
Tres forte densité de population / populations socialement mixtes /
accessibilité aux soins de premier recours globalement plus élevée
que la moyenne nationale

mmm Classe n°2 (22 départements)
Densité de population moyenne / populations socialement
mixtes / accessibilité aux soins de premier recours globalement
plus élevée que la moyenne nationale

I Classe n°3 (45 départements)
Faible densité de population / populations socialement mixtes /
densitéld'infirmiers pour 100 000 hab. plus élevée que la moyenne
nationale

Classe n°4 (25 départements)
Faible densité de population / populations socialement mixtes /
faible accessibilité aux soins de premier recours

I Classe n°5 (4 départements)
Faible densité de population / populations socialement
tres vulnérables / faible accessibilité aux soins de premier
recours

I Classe n°6 (1 département)
Forte densité de population / populations socialement
trés vulnérables / tres faible accessibilité aux soins de
premier recours
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lIl. UNE LARGE MAJORITE DES REPONDANTS FAIT APPEL AUX
SOINS DE SUPPORT

D'apres les resultats de I'enquéte « Coordonner et orienter pour mieux prendre en charge les
conséquences du cancer», 10% des personnes atteintes de cancer ont consulté, a un moment
de leur parcours de soins ou apreés la fin des traitements, au moins un professionnel de soins de
support qui leur a été recommandé ou qu'elles ont elles-mémes identifie.

1. Les recours aux soins de support sont facilités lorsque les personnes
sont orientées

Le fait que les personnes soient orientées vers le professionnel idoine  En effet, plus de 90 % des participants qui se sont vus recommander un
selon le type de conséquences ressenties, potentialise les chances de  professionnel de soins de support sont allés le consulter.
recourir aux soins de support.

- Quels recours aux soins de support pour la prise en charge des conséquences du cancer ou
des traitements ?

90%

Kinésithérapeute
A1%
Dentiste ’
p— (753
Praticien des médecines complémentaires .
— 9
Psychologue / psychiatre - 2 -

Diététicien / nutritionniste - - -
Fr— (2
Association = > = =
— oy
o
Médecin du travail = v v = =
f—0
o
Professionnel de I'activité physique adpatée = Z - = @
—(18%
@ ceux qui ont recu une
Assistant social v - /8% recommandation
—_—
‘ Ensemble des participants

9
Médecin de la douleur = = 1
(9

Personne qui donne des conseils sur les droits & = = = Source : enquéte «Coodonner
| —— et orienter pour mieux prendre
en charge les conséguences du

Professionnel de la finance et de I'assurance = = = = . .
cancer, réalisée auprés de 7709
—_—
personnes soignées ou ayant été

soignées pour un cancer. Question
poseée a I'ensemble des participants

@ et & ceux qui ont recu une recom-
mandation pour chacun des profes-

Spécialiste des addcitions @
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Par ailleurs, pour 79% des personnes qui ont consulté un professionnel  vers les soins de support apparait particuliérement clé dans le déclen-
de soins de support, les conséquences du cancer ou des traitements  chement des recours de la part des personnes atteintes de cancer qui
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2. Le non-recours aux soins de support : entre choix et renoncement

Parmi les personnes qui ne recourent pas aux soins de support dés
lors qu’elles ont été orientées, la grande majorité le fait « par choix ».
c'est-a-dire qu'elles décident de ne pas consulter pour diverses raisons,
a commencer par le fait qu’elles n‘en ressentent pas le besoin ou qu'elles
considérent étre déja suffisamment suivies.

Certains profils de répondants sont plus susceptibles de ne pas
recourir aux soins de support que d'autres, méme s'ils
présentent des conséquences de leur cancer ou des traitements,
notamment les personnes : :

- Qui déclarent un premier cancer, dont le diagnostic date d'il y a moins
de 2 ans et dont le nombre de traitements est limiteé :

- Qui souffrent d'un cancer de la prostate ou d'un mélanome ;

- Qui présentent de faibles conséquences du cancer et des traitements :

- Et dont le niveau de dipléme est faible [aucun dipléme ou seulement le
BAC ou un CAP).

Finalement, les personnes qui recourent moins systématiquement aux
soins de support et qui ont des parcours de soins potentiellement moins
lourds sont également celles qui sont moins systématiquement orien-
tées vers les soins de support. Or, méme si elles ne présentent pas de
multiples et lourdes conséquences du cancer et des traitements, elles
en téemoignent tout de méme. D'ol I'importance d'orienter I'ensemble
des personnes qui ressentent des conséquences du cancer ou des
traitements vers les soins de support, a fortiori celles dont le niveau
de diplome est faible et qui présentent un faible niveau de « littératie
ensanté® .

Par ailleurs, notre étude montre que 19% des participants qui
n‘ont pas consulté de professionnels de soins de support ont
renoncé a le faire pour des raisons financiéres ou d'accessibilité
géographique®, méme s'ils ont été orientés vers ces professionnels
en raison d'un besoin de soins lié aux séquelles du cancer ou des
traitements.

- Pourquoi n'étes-vous pas alléle] consulter le professionnel que I'on vous a recommandeé

ou que vous avez identifié ?

41% | Je n‘ai pas ressenti le besoin

ffoddeedeeeendeeoetoedoedende ‘J'ai considéré que j'étais déja suffisament suivi

(EER AR NN RN ERERERNNRN ?2} Mes difficultés ne sont pas assez importantes

piteeeaeaiee C12%

THLILIEL .Jpq

PR Y o

Je ne sais pas en quoi il pourrait m'aider

I EER R RN NN <]E]% Je n‘ai pas envie de parler de mes problémes

Pofddti88d 10%) Cestiropcher

reeeeer Q%

Je n'en ai pas prés de chez moi

I EEXXNN ‘Je ne sais pas a qui m'adresser

On m'a deconseillé de le faire

1%

ftifti 6% Nonréponse

Source : enquéte « Coodonner et orienter pour mieux prendre en charge les conséquences
ou cancer», réalisée auprés de 7709 personnes soignées ou ayant été soignées pour un
cancer. Question posée a ceux qui ne sont pas allés consulter tous les professionnels,
soit 7709 personnes.

5 - Le niveau de « littératie en santé » (néologisme issu du terme anglais //teracyl est défini comme les « compétences nécessaires pour « accéder a », évaluer et utiliser I'information afin
de prendre des décisions en termes de soins de santé, de prévention ou de promotion de la santé » (Henrard et al., 2018).

6 - Les participants ont répondu «c'est trop cher, «je n'en ai pas prés de chez moi» ou «je ne sais pas a qui m'adresser» a la question «Quelles sont les raisons pour lesquelles vous
n'étes pas alléle] consulter les professionnels qu'on vous a recommandés ou que vous avez identifiés ?»
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Toutes choses égales par ailleurs, les femmes et les personnes jeunes
ont plus de risques de renoncer aux soins pour de telles raisons.

Les répondants dont le parcours de soins est lourd ont également plus
de probabilités de renoncer aux soins de support du fait du colt ou
d'un probléme d’accessibilité géographique, notamment ceux dont les
traitements sont nombreux (4 traitements ou plus). qui présentent
plusieurs conséquences fortes du cancer et plusieurs comorbidités.

Ce résultat suggere qu'un parcours de soins complexe, lourd en termes
de traitements et de conséquences, peut avoir plus d'impacts sur
I'equilibre financier et la vie professionnelle de la personne.

De plus, la fatigue et les conséquences lourdes des traitements sont
egalement susceptibles de limiter la capacité des personnes malades
a chercher le professionnel idoine pour leur accompagnement, et leur
possibilité de se déplacer vers ce méme professionnel.

Par ailleurs, les participants qui enregistrent de faibles revenus
renoncent toujours nettement plus aux soins de support que ceux dont
les revenus sont importants’. Malgre I'offre gratuite de soins de support
proposee dans les hdpitaux ou les associations comme la Ligue contre
le cancer®, les inégalités d'accés aux soins de support pour raisons
financiéres persistent encore en 2022. A l'instar des objectifs inscrits
dans les Plans cancer depuis 2003 et dans la stratégie décennale de lutte
contre les cancers depuis 2021 //NCa, 20217b), ce résultat doit inviter I'en-
semble des acteurs de la cancérologie a mieux faire connaitre I'offre gra-
tuite existante et a développer davantage de points d'acces a cette offre.

Il est important de souligner également que les personnes qui habitent
dans les départements peu densement peuplés, ou I'offre de soins de
premier recours est plus rare et ol la population présente un profil
social globalement défavorisé (classe n°4 de la typologie, cf. carte
page 8), ont également plus de risques de renoncer aux soins de
support pour des raisons financiéres ou d'accessibilité géographique
comparativement aux repondants qui habitent a Paris ou en proche
couronne [classe n°1de la typologiel®.

Ce résultat vient corroborer le fait que la disponibilité locale d’'une offre
de soins de support financierement accessible — & fortiori dans des
territoires ou se concentrent les classes populaires - participe ou non
aux recours de la part des personnes atteintes de cancer. Mais il vient
egalement montrer que 13 ou I'offre de soins de premier recours est rare,
les personnes sont probablement moins bien orientées et ne savent pas
vers qui se tourner quand elles ont besoin d'une prise en charge des
conséquences du cancer ou des traitements.

Le département du Loiret, qui a fait I'objet d'un focus dans le cadre de
cette enquéte, constitue encore une fois un exemple intéressant pour
illustrer le fait que le manque de professionnels médicaux participe a
limiter les possibilités de recours aux soins de support pour les
personnes atteintes de cancer.

Les reésultats de I'enquéte par questionnaire ne montrent pas de diffé-
rences significatives en termes de non-recours ou de renoncement, par
rapport a la moyenne nationale, ce qui est probablement lié au fait que

pour mieux prendre en charge les conséquences du cancer

trop peu de répondants a I'étude dans le Loiret [n = 115) résident dans les
zones medicalement mal pourvues.

En revanche, les onze entretiens réalisés avec des professionnels de
santé ont souligné le fait qu'il existe une grande difficulté face a la
sous-densité des professionnels de santé, médicaux comme parame-
dicaux. Les acteurs interrogés ont également mis en avant un manque
d'offre de soins de support qui semble une nouvelle fois. concerner plus
specifiguement I'Est du département.

Enfin, les entretiens réalisés avec les personnes malades dans le Loiret
sont venus conforter I'idée selon laquelle il est plus difficile de recourir
aux professionnels de santé dans I'Est du département.

La majorité des femmes interrogées étaient originaires de la métro-
pole d'Orléans et, aucune d'elles n‘a souligné des problémes d'acces
aux soins. En revanche, les quelques personnes résidant dans I'Est du
département ont dénonceé le manque de soins de supports.

Extrait d'un entretien realisé avec une
infirmiére coordinatrice - Loiret

« La difficulté sur le Loiret c'est le manque de
médecin traitant. Donc la, vous avez toute la
région du Nord et de | Est si je puis dire.

C'est catastrophigue hein..toute /a région Gien,
Pithiviers ».

Extrait d'un entretien réalisé avec un
kinésithérapeute installé a Orléans - Loiret

« Par faute de kinésithérapeutes, [..] j'ai des gens
qui viennent de Montargis. Donc Montargis -
Orléans ca fait quand méme 45 minutes en
voiture. J'aides gens de Pithiviers aussi. Mais enfin,
aans le Giennois par exemple il n'y a personne [..]
Je sais qua Gien, dans le Giennois, ils se
plaignaient tout le temps que c'était une
catastrophe ».

7 - Pour les participants dont les revenus sont inférieurs & 1500 euros par rapport a ceux qui gagnent 6 000 euros ou plus =» OR = 3.2 [IC95% = 2.2 ; 4.6]. p < 0.01
8 - Pour accéder a la cartographie des Espaces Ligue et aux différents soins de support disponibles dans les Comités départementaux : rendez-vous sur le site de la Ligue contre le

cancer [« La Ligue pres de chez vous »).
9 - OR=13,1C95% = [1.01:1.7]. p < 0.05
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Toutefois, le cas des départements d'Outre-Mer vient nuancer ce
résultat puisque malgré le manque objectif de ressources medicales
et les vulnérabilités territoriales que connaissent globalement ces
departements (fort niveau de désavantage social des populations,
enclavement géographique, etc.), les répondants & I'enquéte qui
résident dans les DROM-COM ne déclarent pas significativement plus
de renoncement aux soins de support qu'ailleurs en France.

Ligue nationale contre le cancer

Pour certains professionnels de soins de support, les taux de recours
sont méme nettement supérieurs aux moyennes génerales.

L'organisation locale des acteurs de la cancérologie participe certaine-
ment a contrebalancer les fragilités socioterritoriales qui caractérisent
les DROM-COM, comme nous allons le voir dans la partie suivante.

- Quel recours aux soins de support pour la prise en charge des conséquences du cancer ou

des traitements ?

B

Un kinesitheaeute " "

A\l

I

Un psychologue / Psychiatre

na
@
|

Un assistant social

Un meédecin de la douleur

Sexologue

29

Un spécialiste des addcitions

®
T

@ Dans les DROM-COM

@ En moyenne

Source : enquéte «Coodonner et orienter pour mieux
prendre en charge les conséquences du cancer,
réalisée aupres de 7709 personnes soignées ou ayant
été soignées pour un cancer (dont 156 répondants
dans les DROM-COM]
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pour mieux prendre en charge les conséquences du cancer

IV.LA QUALITé DE LA COORDINATION ENTRE LES
PROFESSIONNELS DE SANTE INFLUENCE LES
POSSIBILITES D'ACCES AUX SOINS DE SUPPORT

Les resultats de I'étude « Coordonner et orienter pour mieux prendre en charge les

conséquences du cancer » aboutissent globalement au constat d'une coordination en-

core imparfaite entre les intervenants en cancérologie

environ 30% des participants

constatent un manque de coordination entre les medecins qui les suivent a I'hopital et leur

medecin traitant.

Ce manque de coordination est également percu par 29% des répon-
dants, entre les médecins - médecins hospitaliers d'une part et medecin
traitant d'autre part - et les professionnels de soins de support.

Au total, ce sont en moyenne 47% des participants qui ont constaté au
moins un probleme de coordination entre les médecins et les autres

professionnels qui les suivent, a I'hdpital et / ou en ville.
Ce pourcentage augmente méme a 53 % parmi les répondants qui

témoignent d'une ou plusieurs conseéquences physiques ou

psychologiques du cancer et des traitements.

- Ressentez-vous un manque de coordination et de transmission d’informations entre les

personnes suivantes ?

Entre les médecins qui vous suivent a I'hépital et
votre médecin traitant

Entre vos médecins

Entre les médecins qui vous suivent a I'hopital et
les autres professionnels de soins de support

Entre votre médecin traitant et les autres
professionnels de soins de support

Entre les différents médecins et services
de I'hdpital qui vous suit
A

A
0% 20%

A
40%

. Oui. souvent ou parfois

@ Non (ou non concentré
n'a pas répondul)

Source : enquéte «Coodon-
ner et orienter pour mieux
prendre en charge les consée-
quences du cancer, réalisée
auprés de 7709 personnes
soignées ou ayant été soi-
gnées pour un cancer.

A A A
60% 80% 100%

1. Des facteurs medicaux, sociaux et organisationnels qui influencent
globalement la qualité de la coordination

Tout d'abord, les participants a I'étude témoignent d'une coordination
d’autant plus problématique entre les professionnels qui les accom-
pagnent, que l'intensité des conséquences du cancer augmente et
que la situation médicale se complexifie. En effet, les personnes qui
souffrent d'un cancer du pancréas, qui présentent des comorbiditeés, qui
témoignent de plusieurs conséquences fortes du cancer et qui ont éte
orientées vers plusieurs professionnels de soins de support sont plus
susceptibles de ressentir un manque de coordination entre les acteurs
qui les prennent en charge.

Ainsi, plus les personnes présentent des parcours de soins difficiles,
plus elles ont besain de sains et de soutien pendant leur parcours thé-
rapeutique et le temps de I'aprés-cancer. Par conséquent, elles sont
d’autant plus orientées vers les soins de support et elles y recourent
davantage. Le risque de constater un manque de coordination entre
les nombreux intervenants augmente donc proportionnellement.

(&)
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Un autre résultat a souligner concerne le fait que la coordination
entre les professionnels est percue comme plus fragile quand le
diagnostic a été fait il y a longtemps : toutes choses égales par
ailleurs, en particulier selon le volume et l'intensité des conséquences
ressenties, les personnes dont le diagnostic a été réalisé il y a plus
de 10 ans ressentent 1.3 fois plus de manque de coordination que les
répondants dont le diagnostic a été posé il y a mains de 5 ans™. Les
raisons a l'origine de ce constat sont probablement liées au fait que les
rendez-vous dans |'établissement ou a eu lieu le traitement contre le
cancer deviennent rares voire inexistants passé un certain délai apres la
fin du parcours de soins.

Ainsi, les professionnels « ressources » eventuellement identifiés
pendant la phase aigiie du cancer ne sont plus aisément accessibles
pour délivrer des conseils ou proposer des orientations. Ces derniers
sont par ailleurs, potentiellement moins enclins a communiquer entre
eux, dés lors que les traitements contre le cancer sont termines.

Par consequent, les personnes qui auraient encore besaoin de soins ou
d’accompagnement pour les consequences de leur cancer apres la fin
des traitements, sont d’autant plus isolées si elles ne disposent pas
d'un professionnel référent en ville.

Verbatim issu du questionnaire — Question
ouverte sur I'évéenement le plus marquant
du parcours autour de la coordination

« Mon médecin généraliste a été mon phare dans
cette tempéte toujours présent chaleureux
rassurant. I/ l'est toufours mais malheureuse-
ment pour moi, il est @ un an ou deux de la retraite.
L'angoisse est de ne pas retrouver un jeune
médecin qui sera aussi compétent qui
saura étre celui qui fait le point pour les différents
traitements (polypathologies] et qui aura un

diagnostic aussi sdr et rapide. »

L'étude met également en évidence le fait que certains profils démo-
graphiques et sociaux sont plus susceptibles de constater un manque
de coordination entre les professionnels impliqués dans le parcours de
soins ou de I'aprés-cancer :

- L'dge des participants apparait comme une variable fortement as-
sociée au fait de percevoir un probléme de coordination. En effet, les
jeunes personnes atteintes de cancer sont beaucoup plus concernees
par ce ressenti que les personnes agees de plus de 65 ans.

10 - OR =1.3,1C95% = [1.1:1.6]. p < 0.01
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Une hypothése pouvant expliquer ce résultat serait que les personnes
agees de moins de 65 ans sont plus systématiquement en emploi et
au ceeur de leur vie active. De fait, les conséquences professionnelles
et financiéres du cancer sont potentiellement plus importantes et
necessitent un accompagnement spécifique. Dans ce cadre, la
coordination entre les nombreux intervenants du parcours peut étre
d'autant plus problématique :

-Les femmes présentent également plus de probabilités que
les hommes, de ressentir un manque de coordination entre les
professionnels qui les soignent ou les accompagnent ;

- Enfin, les personnes dont le niveau d'études est supérieur au
baccalauréat ont aussi plus de probabilités de ressentir un manque
de coordination entre les intervenants de leur parcours de soins ou
de I'aprés-cancer, par rapport aux personnes qui n'ont aucun dipléme
ou seulement le BEPC. Ce résultat est a mettre au regard de I'orienta-
tion plus importante des personnes les plus diplomées vers les soins de
support, ainsi que de leurs recours plus systématiques a ces derniers.
Dans ce cadre, plus elles consultent un nombre élevé de professionnels
en paralléle des équipes hospitaliéres qui les suivent, et plus elles ont
de risques de constater des problémes de coordination entre eux.

En paralléle des facteurs médicaux et socio-demographiques que nous
venons de décrire, la facon dont est organisé le parcours entre les
différents lieux de prise en charge apparait également liée a la qualité
percue de la coordination.

Verbatim issu du questionnaire — Question
ouverte sur I'événement le plus marquant
du parcours autour de la coordination

« Je suis suivie dans un CH [chirurgie et radiothé-
rapiel, et dans un CLCC [oncologie et chimiothéra-
pilel. je me sens souvent ballottée entre les deux
et d faire moi-méme la coordination entre les ser-
vices. Il mangque une personne qui coordonne, suit
tout le dossier de A a Z et facile a joindre. »

De facon logique, les personnes qui sont soignées ou qui ont été
soignées dans plusieurs hopitaux différents ont 1.4 fois plus de risques
de ressentir au moins un manque de coordination entre les profes-
sionnels soignants, comparativement aux répondants exclusivement
soignés dans un seul établissement, ol la qualité de la coordination
apparait mieux percue". De la méme facon, les personnes qui n'ont
aucun suivi pour leur cancer témoignent plus fréqguemment d'un manque
de coordination que celles qui sont suivies a I'hépital™.

1-0R=14,1C95% =[11:1.9]. p< 0.05
12 -0R=21,1C95% =[1.4:3.0]. p < 0.01
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En lien avec ce constat, il est intéressant de souligner que les
personnes soignées dans plusieurs hopitaux différents ont également
une probabilité accrue de renoncer aux soins de support, par rapport aux
répondants pris en charge dans un seul établissement®.

Ces résultats semblent indiquer que la coordination entre les profes-
sionnels, entre plusieurs établissements ou entre plusieurs services
d'un hépital dont la spécialité n'est pas exclusivement le cancer,
peut poser probléme pour I'accés aux soins de support. En effet, si les
personnes n'ont pas été orientées et ne savent pas a qui s'adresser,
elles peuvent plus systématiquement renoncer a consulter.

A ce stade, les résultats de I'étude suggerent donc deux hypothéses
quant au rdle de la coordination dans la qualité de la prise en charge des
conséquences du cancer :

- D'une part, plus les personnes atteintes de cancer recourent a dif-
férents professionnels de soins de support — et ce pour différentes
raisons [situation medicale complexe, niveau de dipléme plus élevel -

pour mieux prendre en charge les conséquences du cancer

plus elles sont susceptibles de ressentir un manque de coordination :

- D'autre part, les personnes qui témoignent plus systématiquement
d'un manque de coordination — notamment les femmes. les per-
sonnes jeunes, les répondants dont le parcours apparait plus complexe
[plusieurs conséquences fortes, comorbidités, etc.] et qui sont soi-
gnés dans plusieurs hopitaux - sont également les participants qui
renoncent le plus aux soins de support, pour des raisons d'accessibi-
lité financiére ou géographique. Dans ce cadre, nous pouvons égale-
ment soupconner le fait que le manque de coordination limite I'orien-
tation des personnes vers une offre gratuite et accessible de soins
de support.

Cependant, en fonction des acteurs en présence et de la facon dont ils
s‘organisent collectivement selon les territoires, les probléemes poten-
tiels de coordination n'engendrent pas les mémes effets sur la qualité
de la prise en charge des conséquences du cancer.

2. L'organisation des acteurs locaux est déterminante de la qualité de la

coordination dans les territoires

Al'échelle de I'ensemble des repondants, la qualité percue de la coordi-
nation semble finalement participer a la possibilité de recourir aux soins
de support. Cependant, au sein des départements qui ont fait I'objet de
focus qualitatifs, les facteurs qui participent a une plus ou moins bonne
accessibilité aux soins de support semblent s'intriquer de facon plus
complexe.

a - Le Loiret : des acteurs locaux qui peinent a se coordonner

Dans un contexte de sous-densité de I'offre de soins dans le Loiret,
la coordination entre les acteurs locaux s'avére d'autant plus
problématique. D'apres les entretiens avec les professionnels soignants.
les problemes de coordination sont surtout décrits entre les mede-
cins traitants et les autres professionnels de santé, que ce soient les
medecins specialistes ou les professionnels parameédicaux.

Accapares par leurs missions de soins, les médecins libéraux n'auraient
que peu de temps a accorder a des projets transversaux de coordination.
De plus, la proximité avec I'offre de soins francilienne peut égale-
ment participer a déseéquilibrer les relations entre les professionnels
implantés localement. En effet, les liens que certains professionnels
entretiennent avec I'lle-de-France peuvent faire craindre aux acteurs
locaux. de voir se « refaire des circuits qui desserviraient [la] communau-
té hospitaliére et libérale sur le grand Orléans » (entretien réalisé avec
un gynécologue-obstétricien exercant a Orléans).

13-0R=14[1C95% :1.1:1.9].p<0.05

Extrait d'un entretien réalisé avec un
gynécologue-obstétricien hospitalier -
Loiret

« Il a fallu développer dans |'Est de notre région
une prise en charge la plus coordonnée possible
puisqu’on était tres sollicité par I'ARS & cause
d'une fuite de patients vers Paris. Quand j'ai com-
mencé au debut des années 1990, quasiment un
patient sur deux, partaient sur Curie ou Gustave
Roussy, c 'était incroyable »

Finalement, le risque vis-a-vis de ces relations professionnelles
inter-régionales est de conduire les patients a de longs déplacements
pour acceder aux soins, et par conséquent, qu'ils se voient moins
systématiquement orientés vers les soins de support a proximité de
leur domicile, lorsque le parcours hospitalier arrive a son terme. Les
résultats de I'étude vont d'ailleurs dans ce sens : les répondants dans
le Loiret sont significativement moins orientés vers les soins de support
gu'a I'échelle de I'échantillon global, et les renoncements a ces soins
sont potentiellement plus fréquents pour les personnes qui souffrent de
conséquences du cancer.

Cependant, une dynamique vertueuse est a I'ceuvre au sein du départe-
ment pour favoriser I'émergence d'une coordination structurée entre les
différents acteurs de santé (outil numérique de partage d'informations.
etc.). La situation pourrait donc rapidement évoluer. en faveur d'une
meilleure prise en charge coordonnée des conséquences du cancer.

15)
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b - La Gironde : une inégale coordination entre les territoires

D'aprés les résultats de I'enquéte par questionnaire, les participants
qui résident dans les departements appartenant a la classe n°2 de la
typologie [cf. carte page 8] — /e. ceux ou se situe une grande métropole,
socialement plus favorisés et qui concentrent en moyenne un nombre
important de professionnels de santé - ont moins de probabilités de
ressentir un manque de coordination entre les intervenants qui les
accompagnent pendant leur parcours, que les autres participants
a I'étude. Dans ces départements, la densite des reseaux d'acteurs
pourrait participer — entre autres - a une meilleure coordination entre
les professionnels.

Le departement de la Gironde fait partie de cette classe : la disponi-
bilité en termes de meédecine générale y est particulierement élevee,
L'offre de soins speécialisés est également tres implantée a Bordeaux,
dans les poles urbains situés aux alentours ainsi que dans les villes
secondaires, et le niveau socio-économique des populations est en
moyenne, relativement favorable.

En ce qui concerne la qualité de la prise en charge coordonnée des
consequences du cancer en Gironde, les participants a I'enquéte ne
témoignent pas de particulieres difficultés a I'échelle du département,
que ce soit en termes d'orientation vers les professionnels compeé-
tents, de recours aux soins de support ou de coordination entre les
intervenants.

Neéanmoins, a I'échelle infra-départementale, de nettes inegalités
sociales se dessinent entre le centre et I'Ouest du deépartement,
globalement mieux dotés que le Sud, I'Est et le Nord.

Ces contrastes se retrouvent également en termes de répartition de
I'offre de soins de premier recours et d'accessibilité a I'offre spécialisée.
Dans les territoires plus désavantages, les acteurs de la coordination et
les associations font donc état de plus grandes difficultés d'acces aux
soins, g fortioriaux soins de support.

Extrait d'un entretien réalisé avec un
medecin coordinateur - Gironde

« La Gironde, les deux endroits qui sont probléma-
tigues, c'est le Médoc [Nord du département] et le
sud Gironde [..] Ca, c'est les deux zones ou autant
en dépistage qu'en offre de soins, c 'est compligué,
avec un niveau socio-économigue plus bas. »

Ligue nationale contre le cancer

c - Les DROM-COM : des territoires vulnérables ol la mobilisation est
forte

Malgré les vulnérabilités territoriales qui caractérisent globalement
les DROM-COM, les répondants a I'étude qui résident dans ces dépar-
tements et qui ressentent des conséquences du cancer semblent plus
systématiquement orientés vers les soins de support, que les autres
participants a I'enquéte. Par ailleurs, ils ne présentent pas non plus
de risque accru de renoncement aux soins de support pour raisons
financieres ou d'accessibilité géographique., malgre le fait que ces
derniers aient davantage déclaré de faibles revenus et gu'ils vivent
parfois dans des zones reculées [phénomeéne de double-insularité en
Guadeloupe par exemplel.

Cette situation pourrait s'expliquer par le fait que les professionnels de
la coordination et les associations y sont particuliéerement mobilisés.
En effet, il apparait que ces derniers, notamment en Martinique ou en
Guadeloupe, tentent de s'organiser collectivement pour contrebalancer
le poids des vulnérabilités locales que nous avons décrites.

Dans le cas de la Guadeloupe, l'unique centre de coordination en
cancérologie (3C) de l'archipel est dirigé par le méme médecin qui
s'occupe du centre régional de coordination des dépistages des
cancers [CRCDC).

Extrait d'un entretien realisé avec une
coordinatrice de réseau - Guadeloupe

« Pour les grandes manifestations comme celles
que la Ligue fait nous sommes partenaires, nous
avons notre stand [..] on travaille énormément
ensemble. [..] Nous, nous avons choisi cette poli-
tiqgue, de travailler ensemble et de concentrer nos
forces [..] on est un petit territoire, donc on essale
toujours de travailler ensemble ».

Depuis 2021, le 3C est héberge juridiquement par le dispositif specifique
régional du cancer (ex-réseau régional de cancérologiel, Karukera ONCO,
avec lequel il partage ses locaux. Ces trois acteurs ont depuis toujours
eu I'habitude de travailler avec les associations de patients. L'associa-
tion Amazones [femmes atteintes d'un cancer du sein) tout autant que
la Ligue contre le cancer sont des structures tres impliquées dans la
coordination des parcours en Guadeloupe, a leurs cotes.

C'est pourquoi les personnes malades sont réguliérement accompa-
gnées par ces structures pour leurs démarches et pour accéder aux
soins de support.
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Neanmoins, les répondants dans les DROM COM témoignent plus
systématiquement d’'un manque de coordination entre les différents
intervenants de leur parcours de soins : ils ont environ 3 fois plus
de risques de constater un tel manque, par rapport aux participants
qui habitent dans les départements de la classe n°2 de la typologie
[départements métropolitains. plus favorisés en termes d'offre de soins
et de ressources socio-économiques des populations|(cf. carte page 8.

Ils sont également nettement plus fréquemment insatisfaits des soins
de support recus. Ainsi, leurs besoins de soutien et d'accompagnement
peuvent ne pas étre entierement comblés. Cet élément est sans doute
a mettre également en paralléle avec le fort manque de coordination
ressenti par ces derniers.

A noter que les questions portant sur la qualité percue de la coordination
etaient systématiquement relatives aux médecins.

pour mieux prendre en charge les conséquences du cancer

Le manque de coordination est donc particuliérement souligné par
les participants a I'étude, entre les médecins [hospitaliers et médecin
traitant) et les professionnels de soins de support. Les relations avec
les médecins pourraient étre plus difficiles, dans un contexte ou I'offre
de soins est globalement insuffisante. Le probléme du turn-over des
equipes medicales dans ces territoires peut également jouer un réle sur
la qualité de la coordination /Cour des comptes, 2074).

En conclusion, nous pouvons affirmer que malgré I'existence de fac-
teurs sociaux et environnementaux qui contribuent a la qualité de la
prise en charge des conséquences du cancer dans les territoires fran-
cais, il apparait que ce sont avant tout les relations entre les acteurs
locaux qui sont déterminantes de la qualité de I'accompagnement des
personnes atteintes de cancer. Selon les spécificités territoriales, ces
dynamiques d'acteurs peuvent parfois permettre de contrebalancer
les vulnérabilités individuelles et sociales existantes localement, et
d’ameéliorer I'accés aux soins de support pour les personnes qui en au-
raient besoin.

V. PANDEMIE DE COVID-19 ET SATISFACTION DE LA PRISE EN
CHARGE EN CANCEROLOGIE : UN IMPACT REEL

Aux lendemains des moments les plus durs de la pandémie de COVID-19,
les participants a I'étude « Coordonner et orienter pour mieux prendre
en charge les conséquences du cancer» ont été interrogés au sujet de
I'influence de la « crise sanitaire » sur leur prise en charge. En
effet, lors de la 1 vague de la pandémie en mars 2020, de nombreuses
consultations de suivi ont été reportées tandis que beaucoup de
seances de soins de support ont été annulées /Patient en réseau et Juris
Santé, 2020).

D'apres les resultats de I'étude, il semblerait que cette situation
sanitaire inédite ait eu des répercussions significatives sur la
satisfaction des personnes atteintes de cancer vis-a-vis de la prise en
charge des consequences de leur maladie ou des traitements.

En effet, dans les départements plus touchés par les vagues
successives de COVID-19, c’'est-a-dire ol les effectifs cumulés de
déceés depuis mars 2020 sont importants, le taux de satisfaction
vis-a-vis de la prise en charge est moins élevé qu'a I'échelle de
I'ensemble des participants™.

Ainsi, les départements de I'Est de la France, les fles de la Guadeloupe
et de la Martinique sont ceux qui ont le plus cumulé les effectifs de
decés liés ala COVID-19"™ : ony observe donc un taux de satisfaction plus
regulierement compris entre 76 et 82 % soit une satisfaction plus faible
que la moyenne de I'ensemble des participants, située a 94% (p < 0.01l.

Dans ces territoires, la saturation du systéme de santé du fait de
I'ampleur de la pandémie explique certainement le fait que les personnes
atteintes de cancer se soient senties moins bien accompagnees.

La prise en charge des consequences du cancer ou des traitements a
donc probablement eté limitée dans ce cadre, @ fortioripour celles qui en
ressentent plusieurs et de forte intensite.

14 -0R=3.2,1C95% =[1.8:5.7l. p< 0.01

Verbatims issus du questionnaire — Ques-
tion ouverte sur I'évéenement le plus mar-
quant du parcours autour de la coordination

« Il y a des professionnels de santé qui connaissent
leur métier et qui sont formidables certaines
personnes sont bien a /'écoute. Mais le Covid a
beaucoup détruit surtout apres la fin du trai-
tement, on a l'impression que plus personne ne
S'occupe de nous méme si tu as des problemes ».

A l'opposé, les departements qui ont été moins touchés par la COVID-19
[nombre de decés inférieur a 500 depuis mars 2020) enregistrent
plus systématiqguement des taux élevés de satisfaction de la part des
participants [p < 0.05]. C'est notamment le cas des departe-
ments de |'Ouest de I'hexagone qui ont été un peu plus épar-
gnés, méme si certains ont enregistré un nombre important de
deces, Dans ce cadre, la Ligue contre le cancer souligne I'importance
de maintenir les actions de prévention, et de sanctuariser les dépis-
tages, le diagnostic et les soins du cancer et de ses conséquences
[traitements et soins de support] pendant les périodes de pandémie
afin de garantir la continuité des prises en charge, quelle que soit la
conjoncture.

15 - Une corrélation significative (p < 0.05) a été retrouvée entre / le fait de résider
dans un département « moyennement touché » (entre 500 et 8394 décés| et un taux de
satisfaction vis-a-vis de la prise en charge entre 76% et 82% : /1 le fait de résider
dans un département « faiblement touché » (moins de 500 déces| et un taux de
satisfaction supérieur a 90%.

« @
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CE QU'IL FAUT RETENIR

Sur les conséquences physiques
et psychologiques du cancer
ou des traitements :

- 84% des participants, quelle que soit I'ancienneté du
diagnostic, ressentent au moins une conséquence
physique ou psychologigue en lien avec le cancer ou
ses traitements ;

Sur l'orientation vers
les soins de support :

-76% des participants qui présentent des conse-
quences physiques ou psychologiques de la maladie
ou des traitements ont été orientés vers les soins de
support ;

- Cependant, 24% des participants qui présentent au
moins une consequence physique ou psychologique
du cancer ou des traitements n'ont pas été orientés
vers les soins de support, en particulier les personnes
peu diplémeées et qui résident dans les territoires ou
I'offre de soins de premier recours est peu dense ;

Sur les recours aux
soins de support :

-70% des personnes atteintes de cancer ont
consulté, a un moment de leur parcours de soins
ou apres la fin des traitements, au moins un
professionnel de soins de support qui leur a été
recommandeé ou qu’elles ont elles-mémes identifié ;

- Plus de 90 % des participants qui se sont vus recom-
mander un professionnel de soins de support sont
allés le consulter

- Parmi les personnes qui n‘ont pas recouru aux pro-
fessionnels de soins de support, 19% ont renoncé a
consulter pour des raisons financiéres ou d'acces-
sibilité géographique, quand bien méme ils ont été
orientés vers ces derniers ;

-Les personnes plus susceptibles de renon-
cer aux soins de support sont plus systéma-
tiguement : des jeunes, des personnes dont
les parcours de soins sont complexes, dont les
revenus sont faibles et qui résident dans les
territoires ou I'offre de soins de premier recours est
rare ;

1¢)

Ligue nationale contre le cancer

Sur la qualité de la coordination
entre les professionnels :

- 47% des participants ont constaté au moins un
probleme de coordination entre les médecins et les
autres professionnels qui les suivent, a I'hépital et /
ou enville ;

- Les personnes qui témoignent plus systématique-
ment d'un manque de coordination — notamment
les femmes, les personnes jeunes, les répondants
dont le parcours apparait plus complexe (plusieurs
conséquences fortes, comorbidités, etc.] et qui sont
soignés dans plusieurs hopitaux - sont egalement
les participants qui renoncent le plus aux soins de
support. pour des raisons d'accessibilité financiere
ou geographique. Ce resultat semble indiquer que
le manque de coordination limite I'orientation des
personnes vers une offre gratuite et accessible de
soins de support ;

- Malgre I'existence de facteurs sociaux et environ-
nementaux qui contribuent a la qualité de la prise
en charge des conséquences du cancer dans les
territoires francais, il apparait que ce sont avant
tout les relations entre les acteurs locaux qui sont
determinantes de la qualité de I'accompagnement
des personnes atteintes de cancer :

Sur la satisfaction vis-a-vis de la
prise en charge depuis le début de
la pandémie de COVID-19 :

-Dans les départements plus touchés par les
vagues successives de COVID-19, c'est-a-dire ol les
effectifs cumulés de déces depuis mars 2020 sont
importants, le taux de satisfaction vis-a-vis de la
prise en charge est moins élevé qu'a I'échelle de
I'ensemble des participants.
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pour mieux prendre en charge les conséquences du cancer

LES RECOMMANDATIONS DE LA LIGUE CONTRE LE CANCER

A partir des resultats de I'étude « Coordonner et orienter pour mieux
prendre en charge les conséquences du cancer », la Ligue contre le
cancer emet 5 recommandations :

1. Le dispositif de fin de traitement dont il est question dans la stra-
tégie décennale de lutte contre les cancers doit étre accessible a
I’'hdpital et en ville, quel que soit le lieu de traitement ou de suivi. Ce
bilan permettrait d'orienter les personnes vers les soins de support
adequats, mais egalement de les faire bénéficier d'une information
complete et personnalisée sur les conséquences du cancer sur la vie
aprés la fin des traitements. Un nouveau bilan doit également étre
proposé, méme a distance de la fin des traitements, si la personne
déclare des conséquences du cancer ou des traitements aprés son
parcours de soins. Pour faciliter I'orientation vers les soins de sup-
port, les professionnels de santé ambulataires infirmiers, pharma-
ciens, etc.| doivent également étre formés et sensibilisés a I'offre
existante dans leurs territoires d'intervention

N

.En complément du dispositif du « parcours de soins global apres
le traitement d'un cancer », la Ligue contre le cancer insiste sur la
nécessité de développer une offre de soins de support accessible
financiérement et géographiquement sur I'ensemble du territoire
national, en établissement de santé et en ville, pendant et aprés
les traitements. Ainsi, il conviendrait @ minima de proposer le panier
des soins de support non médicamenteux mis en place par I'Institut
National du Cancer, aussi bien en établissement de santé qu'en ville
des le diagnostic de la maladie et jusqu’a deux ans apres la fin des
traitements, sans reste a charge. Cette dynamique est essentielle
pour parvenir a reduire les inegalités sociales et territoriales d'accées
aux soins de support. qui persistent en 2022 en France.
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