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Introduction

Les inégalités sociales de mortalité par cancer sont connues de longue date
mais que recouvrent-elles ?

On sait que les inégalités sociales de mortalité par cancer en France sont parmi les plus
importantes d’Europe [1]. Les données de mortalité montrent en effet que I’indice relatif
d’inégalités’ selon le niveau d’étude pour la mortalité par cancer est particuliérement élevé
chez les hommes, mais également — quoique a un moindre degré — chez les femmes.

Indice relatif d’inégalités selon le niveau d’études pour la mortalité par cancer dans
différents pays d’Europe, 1990-1999. [2]

B Femmes
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Ces inégalités de mortalité ne cessent de se creuser, notamment pour le cancer du poumon et
les cancers des voies aérodigestives supérieures dans les deux sexes.

Evolution de I’indice relatif d’inégalités selon le niveau d’études pour la mortalité par cancer
chez les hommes et les femmes en France, 1968-2007. [2]

o Hommes
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Les inégalités sociales d’incidence des cancers sont également bien décrites dans certains
pays européens, notamment scandinaves. Par exemple, au Danemark [3], I'analyse des
données exhaustives d’incidence de 1994 a 2003 couplées au registre généeral de la

! L’indice relatif d’inégalités de mortalité par niveau d’études s’interpréte comme le rapport du taux de mortalité
de ceux qui ont le niveau d’études le plus faible sur celui de ceux qui ont le niveau d’étude le plus élevé.



population? montre que I'incidence de la plupart des cancers augmente & mesure que les
niveaux d’éducation et de revenus diminuent, en particulier bien sOr pour les cancers liés au
tabagisme ou aux modes de vie (en revanche les cancers du sein, de la prostate et les
mélanomes sont plus fréquents dans les catégories plus favorisées). L’incidence augmente
également chez les personnes en retraite prématurée, vivant en logement social, en milieu
urbain ainsi que chez les individus vivant seuls. Les survies sont également moins longues
pour la plupart des cancers chez les personnes de moins bon statut social (quelque soit la
maniére de le mesurer) ainsi que chez les personnes vivant seule ou atteinte de comorbidités.

Les inégalités territoriales de mortalité et d’incidence par cancer en Ile-de-France

Avec 21500 décés liés aux cancers chaque année en Tle-de-France, le taux de mortalité par cancer
francilien est inférieur a celui de la France métropolitaine mais des disparités territoriales notables
sont observées dans la région. Un état des lieux de ces disparités a été récemment effectué par I’ORS
Ile-de-France [6].

Chez I’homme sont observées :

- pour le cancer des bronches, de la trachée et du poumon : une surmortalité en Seine-Saint-Denis ;

- pour le cancer des voies aérodigestives supérieures : une sous-mortalité a Paris et une surmortalité
et une sur-admission en affection de longue durée (ALD) dans le Val-d’Oise, mais des taux favorables
en Seine-Saint-Denis ;

- pour le mésothéliome : une surmortalité en Seine-et-Marne ;

- pour le cancer colorectal : une sous-mortalité & la limite de la significativité a Paris.

Chez la femme sont observées :

- pour le cancer de la trachée, des bronches et du poumon : une surmortalité a Paris ;

- pour le cancer du sein : une sur-incidence d’admissions en ALD a Paris et une sous-incidence en
Seine-Saint-Denis ;

- pour le cancer du col de I’utérus : une sous-incidence d’admissions en ALD dans les Yvelines ;

- pour le cancer colorectal : une sous-mortalité & la limite de la significativité dans les Hauts-de-
Seine.

Deux départements sont en sous-admissions en ALD par rapport a la mortalité : la Seine-Saint-Denis
et la Seine-et-Marne ; ce qui peut traduire soit un acceés tardif aux soins, soit une sous-déclaration
administrative en ALD. De fagon générale, dans les départements ou les populations sont plus aisées,
on constate une mise en ALD plus importante. Pour la Seine-Saint-Denis, la couverture médicale
universelle complémentaire (CMUc), plus fréquente, pourrait expliquer en partie cet écart, mais il
semble peu probable qu’elle puisse I’expliquer en totalité.

Une hétérogénéité est observée au sein des départements, avec une correspondance globale entre
données sanitaires et niveau socio-économique, mais qui n’est pas systématique. Chez les femmes,
I’examen cartographique montre par exemple des territoires contrastés au sein des trois départements
de proche couronne tant pour le cancer des bronches, de la trachée et du poumon que pour le cancer
du sein et le cancer du col de I’utérus. Chez I’homme, la mortalité par cancer de la trachée, des
bronches et du poumon est élevée dans le nord-ouest du Val-d’Oise de niveau socio-économique
moyen ; la carte des professions et catégories sociales montre qu’il peut s’agir d’anciens agriculteurs.

2 De telles analyses nécessitent des données d’incidence exhaustive appariées sur des données sociales
individuelles issues du recensement. En dehors des pays scandinaves, on peut citer I’exemple de la Nouvelle
Zélande qui a reconstitué ainsi une cohorte rétrospective des inégalités sociales d’incidence et de mortalité sur 30
ans aupres de 54 millions de personnes-années [4]. En France, I’absence de caractéristiques sociales
individuelles dans les registres locaux (non exhaustifs) de cancer et dans les données d’ALD et les difficultés a
rapprocher individuellement ces fichiers de ceux comportant des données sociales empéche toute analyse
systématique de ce type. Une étude conduite a Turin [5] au milieu des années 1980 rapprochant les données de
registre du cancer de cette ville aux données de recensement de la population avait montré des inégalités sociales
d’incidence du méme ordre.



En fait, les inégalités sociales de mortalité résultent d’une succession d’inégalités sociales tout
au long de I’histoire naturelle d’un cancer [7] : inégalités d’incidence liées au gradient social
que dessinent les expositions aux différents carcinogenes dans les groupes sociaux les plus
défavoriseés (notamment en matiere de tabagisme, d’alcoolisme, d’expositions
professionnelles) puis inégalités de survie liées & un recours plus faible aux dépistages, une
détection plus tardive des premiers symptomes en soins primaires, un diagnostic plus tardif,
un pronostic moins favorable, mais aussi une prise en charge différente dans les catégories
sociales les plus basses, puis un suivi moins bon des rechutes.

Nous ne détaillerons pas dans ce rapport les inégalités sociales d’exposition aux facteurs de
risque (qui sont certainement les mieux documentees), ni les inégalités sociales de recours aux
dépistages (voir [8] pour les inégalités de recours aux dépistages des cancers gynécologiques
en lle-de-France et notamment la situation des immigrées ou celle des femmes sans logement
personnel), ni les inégalités de recours et de suivi en médecine générale et en soins de premier
recours pour nous intéresser spécifiqguement aux inégalités sociales de prise en charge
spécialisée en cancérologie.

Le systeme de soins participe-t-il aux inégalités sociales de santé ?

« La France se singularise en Europe par I’importance des inégalités de santé. Si I’essentiel de ces
inégalités s’explique par des facteurs sociétaux, le systeme de soins a sa part de responsabilités du fait
d’inégalités d’accés aux soins primaires (contact avec le systeme de soins) et secondaires
(reconnaissance et prise en charge des problemes par le systeme de soins). Les données sont peu
nombreuses dans notre pays mais convergentes, et attestent d’inégalités d’accés aux soins
secondaires, tant curatifs que préventifs. Si la majorité (probablement) de ces inégalités sont des
inégalités par omission, liées & I’inertie du fonctionnement d’un systéme de soins qui méconnait ces
inégalités et n’a aucun projet de rattrapage, d’autres peuvent étre qualifiées d’inégalités par
construction : la non prise en compte des inégalités de santé dans I’élaboration de certains
programmes institutionnels ou recommandations de pratique médicale aboutit a des modalités de
prise en charge qui a minima ne réduisent pas les inégalités, voire contribuent a les accentuer. »
P. Lombrail, J. Pascal et T. Lang [9]

En France, I’importance relative des inégalités d’incidence et de survie n’est pas précisément
et systématiquement connue et il est probable qu’elle varie d’un cancer a I’autre comme dans
d’autres pays européens ou elles ont été étudiées. Seules des analyses écologiques récentes -
utilisant un indice de défaveur sociales agrégée, I’EDI, sur les données des registres de cancer



du réseau Francim (dont aucun ne se situe en lle-de-France) permettent d’obtenir une
illustration des inégalités territoriales d’incidence [10]°.

Les études existantes dans la littérature internationale sur la survie aprés cancer [12] montrent
toutes que le stade au diagnostic n’explique que partiellement la moins bonne survie des
groupes sociaux les plus défavorisés [13]. Par exemple, une étude récente portant sur des
données d’un des registres du cancer du sein anglais [14] et utilisant des analyses de
médiation montre qu’au mieux - et pour le quintile le plus défavorisé de la population
seulement — un diagnostic plus précoce n’améliorerait leur déficit de survie a 6 mois que d’un
tiers et celui de leur survie a 5 ans que de 10%. Le reste des écarts s’expliquerait donc par des
inégalités de comorbidités et/ou des inégalités de prise en charge (que les auteurs ne
pouvaient malheureusement pas distinguer, faute de données de qualité sur les comorbidités).
Tres compléte, une étude Norvégienne [15] portant sur les 14 cancers les plus fréquents a
montré, elle, que - toutes choses égales par ailleurs concernant I’age, le sexe, la localisation du
cancer et le stade au diagnostic — la survie était significativement plus courte a mesure que le
niveau de revenus et le niveau d’étude diminuaient. A Geneéve [16], une étude portant sur les
3920 femmes atteintes d’un cancer du sein invasif avant I’age de 70 ans entre 1980 et 2000 a
montré que les femmes de la catégorie sociale la plus basse avait 2,4 fois plus de risque de
décéder de leur cancer que celles de la catégorie sociale la plus élevée®. Ces femmes étaient
plus souvent étrangéres, moins souvent dépistées et a un stade plus avancé au moment du
diagnostic. Elles avaient moins souvent bénéficié d’une chirurgie conservatrice,
d’hormonothérapie et de radiothérapie. Ces différents facteurs n’expliquaient pourtant que
moins de la moitié de la surmortalité des femmes les plus défavorisées. Une étude Suédoise
[17] sur une cohorte de pres de 10000 femmes atteintes de cancer du sein est parvenue aux
mémes conclusions.

La prise en compte des comorbidités dans cette survie différentielle reste peu étudiée et
conduit a des résultats divergents [18]. Par exemple, des études écossaise [19] et anglaise [20]
sur la survie apres cancer colorectal ont montré que la moins bonne survie des personnes les
plus défavorisées s’expliquait par une surmortalité postopératoire a court terme (dans les tout
premiers mois) quand d’autres ont montré que celle-ci s’expliquait par la présence de
comorbidités [21]. Une méta-analyse récente concernant le cancer du sein, ajustée sur la
présence de comorbidités, montre une létalité significativement plus élevée chez les femmes
de faible statut socio-économique [22].

En revanche, une étude danoise trés complete, portant elle aussi sur la survie apres cancer
colorectal a partir de données recueillies entre 2001 et 2004 [23], a montré que les inégalités
sociales de survie n’étaient expliquées que partiellement par les comorbidités (y compris
I’obésité), les comportements a risque pour la santé (alcool, tabac), le stade au diagnostic, le
type de chirurgie et la qualité du chirurgien. Qu’est-ce qui pouvait alors expliquer ces
inégalités ? Les auteurs suggeéraient un inégal accés aux chimiothérapies adjuvantes, des
régimes alimentaires et d’activité physique moins favorables chez les personnes des
catégories sociales les plus basses [24], des facteurs psychosociaux (soutien social, confiance
dans les traitements, anxiété) plus péjoratifs... ou simplement le fait que les personnes de

® Dans une étude monocentrique précédente, I’EDI s’était révélé incapable de discriminer les délais au diagnostic
et au traitement du millier de patients rétrospectivement suivis pour 5 cancers parmi les plus courants.

* Comme dans les pays scandinaves, le registre des cancers de Genéve dispose de données sociales individuelles
grace a son rapprochement avec le registre de la population.



statut socioéconomique inférieur « recoivent un peu moins de tout » a toutes les étapes de la
prise en charge.

On citera enfin une étude francaise récente, conduite aupres de 41715 cas incident de cancers
du poumon en 2011 [25], qui a montré que, toutes choses égales par ailleurs concernant
certaines comorbidités (insuffisance rénale, diabete, insuffisance respiratoire), la survie a 1 et
2 ans était significativement plus faible dans les zones les plus défavorisées, dans les formes
métastatiques comme non métastatiques.

Pour autant, comme pour d’autres maladies séveres ou chroniques, les inégalités sociales de
santé en cancérologie ne peuvent se résumer a des questions d’incidence et de survie mais
doivent s’envisager du point de vue de la qualité de vie des patients. Dés lors, les soins
d’accompagnement et de confort sont également déterminants dans I’équité des soins.

Un exemple d’inégalités sociales d’acces a un soin hautement spécialisé en France en
dehors du domaine de la cancérologie : la greffe rénale

Parmi les 76000 patients traités en France pour une insuffisance rénale terminale, les patients
diplémés ont plus acceés a la greffe que les autres quels que soient leur ge ou leur sexe [26] tandis
que, parmi les dialysés, les modalités demandant plus d’autonomie (dialyse a domicile ou auto-
dialyse) restent insuffisamment répandues et bénéficient également plus fréquemment aux personnes
titulaires d’un dipléme supérieur au Bac qu’aux autres.

La surreprésentation des populations les moins diplémées sur les listes d’attente de greffe et leur délai
d’attente plus important peuvent s’expliquer par plusieurs facteurs. On pense en premier lieu a des
causes biologiques et médicales. Par exemple, 16% des patients inscrits en liste d’attente sont de
groupe sanguin B, beaucoup plus fréquent dans les populations originaires de certaines zones
d’Afriqgue mais rare chez les donneurs. Par ailleurs, le diabéete, I’obésité, les néphropathies
vasculaires sont des freins a I’acces a la greffe (alors méme qu’elles ne constituent plus des contre
indications). Or ces pathologies sont plus fréquentes dans les catégories sociales les plus basses. Une
seconde explication releve de I’accés a I’information : les catégories sociales les plus instruites
disposent de plus de sources d’information que les autres, que ce soit par les médias, a travers leur
réseau social ou de la part des médecins. Une troisiéme explication conjugue en quelque sorte ces
deux dimensions. La durée moyenne entre le premier diagnostic et la survenue du stade terminal de la
maladie rénale est deux fois plus longue chez les personnes diplémées du supérieur que chez celles
sans diplome. Que ce soit d0 a un diagnostic plus tardif ou & une évolution plus rapide chez ces
derniéres, celles-ci (et leurs médecins) disposent de moins de temps pour s’informer et planifier les
deux modalités de traitement disponibles (dialyse et/ou greffe). [27] Il est possible également que
I’organisation des soins puisse étre en cause. Les transplantations effectuées exclusivement en milieu
hospitalier universitaire avec, en région, les obstacles d’acces que cela implique pour certaines
populations ; ce qui est sans doute moins vrai en lle-de-France, du moins dans les 4 premiers
départements centraux. La dialyse releve, elle, a parts égales d’établissements publics, associatifs et
privés, constituant un « véritable systeme industriel, intégré et hautement rentable » dont la Cour des
compte a relevé les effets pervers [28].

Pour les greffes, il existe de fortes inégalités géographiques dans les inscriptions sur la liste d’attente,
avec des durées d’attente médiane variant de 7 & 52 mois selon les régions et de grandes disparités
dans les stratégies d’inscription d’un établissement & I’autre. Dans certaines régions, des stratégies
restrictives raccourcissent les délais d’attente mais augmentent de ce fait le poids des restrictions liées
aux comorbidités comme I’obeésité ou le diabete, plus fréquentes chez les plus pauvres et les moins
diplomés. Dans d’autres, les inscriptions sont plus larges, les écarts sociaux d’accés a la liste
d’attente plus faibles, mais les durées d’attente peuvent étre plus longues [22]. Des enquétes réalisées
a I’étranger suggerent des hypothéses quant aux motifs de non inscription sur les listes d’attente, en
particulier I’information et les attitudes des patients en matiére de greffe et les anticipations négatives
des médecins en matiére de survie du greffon compte-tenu des dispositions du patient.



Premiere partie

Lutter contre les inégalités sociales tout au long des trajectoires de soins

L’un des principaux objectifs du plan Cancer 2014-2019 est de rendre plus équitable le
systeme de santé francais en cancérologie en réduisant les inégalités sociales, territoriales et
économiques face a la maladie, non seulement en matiere de prévention et de dépistage mais
également en matiére de soins [29]. Il s’agit de lutter contre les pertes de chance dans la prise
en charge des cancers et pour une meilleure équité de la qualité de vie des patients, en
garantissant un acceés plus équitable a I’innovation et aux essais cliniques, en assurant un
acces équitable aux traitements d’accompagnement et aux soins de confort, et en évitant que
les conséquences de la maladie et de ses traitements n’aggravent les inégalités sociales [30].

En amont des soins de cancérologie

En amont des soins spécialisés, de nombreux déterminants sociaux sont susceptibles
d’influencer les circonstances de découverte des premiers symptémes (a un stade trés précoce
quand existe un dépistage et qu’il est régulierement réalisé a un rythme recommandé optimal,
et/ou devant I’apparition de troubles fonctionnels qui inquiétent le patient et/ou son médecin
généraliste), le délai entre ces premiers symptdmes et un premier avis médical en soins de
premier recours puis le délai entre cette consultation et I’accés effectif au premier soins
spécialisé. Par exemple, une revue de la littérature des délais de diagnostic des cancers
colorectaux a montré que les délais dus au patient (entre la manifestation des premiers
symptomes et la premiere consultation d’un médecin) étaient significativement plus long chez
les personnes de faible niveau d’éducation ou vivant en milieu rural et associés au déni des
symptomes et & la peur du cancer. En revanche, les délais dus aux médecins de premier
recours (entre la premiere consultation et I’adressage en consultation spécialisée) étaient
significativement plus longs chez les patients de faible statut socioéconomique (et les plus
jeunes) [31].

Facteurs influencant les délais de diagnostic du cancer colorectal
Délais dus au patient Délais dus aux medecins de premier recours
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Les inégalités sociales de santé et de soins

De nombreuses études rapportent I’existence d’un lien entre la santé et la situation socio-économique
des individus [32,33]. Malgré un progrés biomédical et technologique continu au cours des 50
derniéres années, les inégalités sociales de santé persistent, voire se sont aggravées de facon relative
a travers les groupes sociaux depuis les années 1990 [34,35,36]. Qu’on s’intéresse a la mortalité, a la
morbidite, aux comportements de santé ou a la consommation de soins des personnes, les indicateurs
sociaux les plus couramment disponibles (catégorie socioprofessionnelle, classe de revenus, niveau
d’éducation, etc.) dans la littérature internationale [37] comme en France [38] décrivent des
gradients sociaux pour la plupart des maladies, y compris les cancers, en lien avec des disparités
sociales des conditions de vie et de travail des individus [39] et leurs « conditions néo-matérielles »
[40] (liées aux modes de vie actuels dans les sociétés post-industrielles : régime alimentaire, types de
loisirs, possession de certains biens de consommation, accés aux moyens de communication, etc.).
Tout au long du continuum social, les impacts sanitaires de différentes formes de vulnérabilité ont pu
étre mis en évidence. Des situations sociales péjoratives pour la santé peuvent, en effet, se rencontrer
dans les différentes sphéres socio-économiques de la population. Des déterminants sociaux de santé et
soins ont pu étre mis en évidence de fagcon empirique, notamment en épidémiologie sociale [41],
comme les caractéristiques d’intégration sociales [42] (support et capital social [43], ruptures
sociales [44]), les caractéristiques psychosociales [45,46], ou encore les perceptions, représentations
et expériences (personnelles ou familiales) liées a la santé, a la maladie et aux soins [47].

Par exemple, une étude britannique [48] a montré que, si les attitudes et opinions positives sur le
cancer n’étaient pas liées au niveau d’éducation, les personnes avec un faible niveau d’éducation
présentaient une fréquence plus élevée d’opinions négatives. En France, les données des Baromeétres
cancer suggerent que la différenciation sociale des opinions relatives au cancer s’est accrue entre
2005 et 2010 [49].

Dés les années 1950, les inégalités sociales de santé n’ont cessé de se creuser malgré les progrés
biomédicaux et I’augmentation quantitative et qualitative de I’offre de soins curatifs [50] ; et ce fossé
s’est encore élargi a partir des années 1990. L’objectif d’équité poursuivi par les systémes de santé
européens n’est pas atteint [51], y compris en France ou une assurance santé universelle (et le
dispositif des ALD) est censee permettre théoriquement I’acces de tous aux soins, ou plus exactement
une réduction des obstacles financiers d’acces aux soins [52]. La question de I’acces aux soins ne se
résume donc pas aux capacités financieres et matérielles des personnes, ni, en regard, a la
disponibilité de I’offre. Les comportements de recours aux soins dépendent en effet des déterminants
cités plus haut. Ainsi, les inégalités de santé et les inégalités de soins ne sont pas tant liées par une
relation directe de cause a effet que par des déterminants en partie communs, dessinant un gradient
social semblable [53] que le systéme d’assurance maladie et le systeme de soins ne réussissent pas,
ou pas complétement, & réduire.
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Dans les délais d’acces aux soins

Depuis la recomposition de I’offre de soins en cancérologie, les données probantes restent
rares. En particulier, les études rétrospectives multicentriques sur les délais de prise en charge
réalisées a partir des dossiers de RCP ne permettent aucune analyse des disparités sociales
faute de renseignement des caractéristiques sociales des patients (plus de 75% de données
mangquantes sur la catégorie socioprofessionnelle des malades) [54].

Les inégalités sociales de prise en charge des cancers avant la recomposition de
l'offre de soins

Une des rares études francaises réalisées avant 2005 a partir des données du registre des cancers du
Calvados auprés des 2500 malades atteints d’un cancer digestif diagnostiqués entre 1978 et 1990
avait montré que — toutes choses égales par ailleurs concernant la période du diagnostic, I’age, la
localisation et le stade au diagnostic - les hommes sans emploi et les agricultrices avaient consulté
deux fois moins souvent un gastroentérologue avant le traitement carcinologique et étaient 1,5 a 2 fois
moins souvent pris en charge dans les centres de soins spécialisés. [55]

Dans une étude comparative entre la France et le Royaume-Uni, les données de 3 registres francais
du cancer colorectal (Calvados, Céte d’Or et Sabne et Loire), portant sur la période 1997-2004 (suivi
jusqu’en 2007) ont été analysées. [56] La survie des patients étaient moins bonne quand ils habitaient
dans les zones les plus défavoriseées, y compris apres ajustement sur I’age, le sexe, la topographie et le
stade au diagnostic.

Une autre étude réalisée a partir des données du registre des cancers de Cote d’Or aupres des 2931
femmes atteintes de cancer du sein entre 1998 et 2008 a également montré que la distance
géographique au centre de référence le plus proche et le fait de vivre dans une zone défavorisée
étaient deux facteurs de risque indépendants et cumulatifs de non acces a des chirurgiens spécialises
[57]. Malheureusement les auteurs n’ont pas mesuré si la situation avait, ou non, évolué pendant les
11 années considérees.

Les analyses menées dans I’enquéte VICAN2® pour les cancers du sein et du poumon
montrent que les personnes les plus défavorisées (disposant de moindres revenus ou résidant
dans une commune caractérisée par un fort niveau de désavantage social) ont en moyenne des
délais d’acces plus longs aux soins [58] :

e cC’est le cas dans le cancer du sein pour le délai entre I’intervention chirurgicale et la
premiere séance de radiothérapie : le délai d’acces a la radiothérapie est plus court pour
les malades dont les revenus appartiennent au quartile supérieur que pour celles dont les
revenus appartiennent au quartile le plus faible (respectivement 168,0 contre 179,2 jours,
p = 0,06). Pour les patientes de moins de 65 ans, une tendance similaire est observée avec
des délais plus longs de 8,2 % en moyenne pour les bénéficiaires de la CMUc (p = 0,01) ;

e ainsi que dans le cancer du poumon pour le délai entre imagerie diagnostique et premier
traitement, significativement plus court parmi les patients agés de moins de 70 ans (dix
jours de différence en moyenne entre les moins de 50 ans et les plus de 70 ans), les
patients aux revenus les plus élevés (8 jours de différence en moyenne entre le premier et
le dernier quartile de revenus, soit 23% de durée supplémentaire pour les plus pauvres),
les patients traités dans un établissement privé (4 a 5 jours de moins) ou dans une zone a

® Seconde enquéte sur la vie des patients deux ans aprés le diagnostic d’un cancer, réalisée en 2012 par I’INCa
sous la direction de P. Peretti-Watel (UMR 912 SESSTIM), aupres d’un échantillon de 4349 malades adultes
sous ALD pour cancer (12 localisations étudiées) dans I’'un des 3 principaux régimes d’Assurance maladie,
vivant en métropole, deux ans apreés le diagnostic initial.
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offre de soins hospitaliere élevée (7 jours d’écart moyen comparativement aux zones de
faible offre).

Une enquéte francaise multicentrique a montré par ailleurs que les malades atteints d’un
cancer du sein, du poumon, du colon ou de la prostate avaient des délais d’accés aux
(premiers) soins carcinologiques plus longs quand leur tumeur était dépistée de fagon fortuite
que lorsqu’elles étaient détectées sur des signes d’appel. [59] On aurait donc pu penser que les
personnes ayant moins recours aux dépistages (en particulier les plus défavorisées) auraient
donc paradoxalement des délais d’accés aux soins plus courts. Les résultats précédents de
I’enquéte VICANZ2 montre qu’il n’en est rien.

Une analyse récente des délais de prise en charge des cancers invasifs de la téte et du cou
réalisée sur les données de registre du Nord-Ouest de la France® (une région qui compte parmi
les plus hautes incidences de ces types de cancer en Europe) de 2008 a 2010 a montré que -
aux stades avancés (74% des cas) - les patients résidant dans les zones les plus défavorisés
recevaient leur premier traitement significativement plus tard que les autres, toutes choses
égales par ailleurs concernant I’age, le sexe, les comorbidités, la topographie, le type de
traitement et le type d’établissement de prise en charge. [60] Cet allongement peut étre mis
sur le compte de soins préalables plus longs avant radio ou chimiothérapie chez des patients
pauvres présentant des formes plus avancées (re-nutrition, soins dentaires) ou sur des
indications de chirurgie (reconstruction mandibulaire) ou de radiothérapie (radiothérapie
conformationnelle) plus complexes. Mais un défaut de coordination des soins peut également
étre évoqué : des exemples danois [61] et hollandais [62] ont montré que des programmes de
soins intégrés et coordonnés (faisant appel notamment a des navigateurs de soins et a une
amélioration des processus et des filieres de soins) pouvaient réduire trés notablement ces
délais d’acces aux traitements.

Bien entendu un délai plus long n’est pas synonyme d’une prise en charge de moins bonne
qualité. Il peut s’expliquer pour des motifs cliniques, par exemple devant des cas plus
complexes ou la présence de comorbidités compliquant les indications thérapeutiques.

L’acces aux soins des handicapés : un parcours du combattant ?

En France métropolitaine, 15% de la population &gée de 15 a 64 ans (soit 1,7 millions de personnes)
sont reconnus administrativement comme handicapés (avec des limitations motrices pour 38% d’entre
elles, psychiques pour 10%, visuelles au auditives pour 9%, mentales pour 6% et multiples pour 37%).
Leurs revenus sont en moyenne inférieur a ceux du reste de lapopulation, parfois dans des proportions
considérables : respectivement 23% et 30% des personnes avec une limitation psychique ou mentale
séveére vivent sous le seuil de pauvreté [63].

Les personnes en situation de handicap vivant a domicile ont un acceés significativement plus faible
aux dépistages des cancers (réduite d’environ 25% par exemple pour le dépistage du cancer du sein
ou du cancer colorectal) [64]. En ce qui concerne celles vivant dans des établissements médico-
sociaux, une enquéte conduite dans la région PACA en 2009 sur un échantillon aléatoire de structures
a mis en lumiére que, dans leur grande majorité, ces établissements étaient dans I’incapacité de faire
bénéficier leurs résidents des dépistages recommandés [65], faute d’une médicalisation suffisante.
Elle concluait qu’une des entraves au dépistage réside aussi dans les difficultés (réelles ou anticipees)
a garantir ensuite, dans les services de cancérologie, une prise en charge adaptée a leur handicap aux
personnes qui sont diagnostiquées malades.

® Calvados, Manche, Somme et métropole Lilloise, patients 4gés de plus de 20 ans. Cancers pris en compte :
cavité buccale, oropharynx, hypopharynx, larynx, métastases cervicales de carcinomes squameux de localisation
primaire inconnue. Les lymphomes et sarcomes n’étaient pas pris en compte.
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Parmi les 1,5 millions de personnes avec un handicap mentale vivant en France, on estime que 7000
cas de cancer sont diagnostiqués chaque année, souvent a un stade avancé. L’allongement de
I’espérance de vie des handicapés mentaux se traduit par une augmentation de I’incidence des
cancers dans cette population [66]. Ces personnes présentent une répartition particuliére des cancers
avec une fréquence plus grande de tumeurs digestives, cérébrales, thyroidiennes, testiculaires; alors
que les tumeurs ORL, pulmonaires, du tractus urinaire sont moins fréquentes. La fréquence des
cancers varie avec I'étiologie et le niveau de la déficience ainsi que selon les conditions de vie, en
famille, en institution ou dans la communauté [67].

Une récente revue de la littérature s’est intéressée par ailleurs a la prise en charge des cancers chez
les personnes atteintes de démence. Neuf études réalisées aux USA, au Canada, au Japon et aux Pays-
Bas montrent que, comparés aux autres patients cancéreux, ceux souffrant de démence sont
diagnostiqués a un stade plus tardif, recoivent moins de traitements, présentent plus souvent de
complications et ont une moinsbonne survie [68].

Lors de la prise en charge initiale

Les différences de traitement carcinologique curatif principal entre catégories sociales qui ont
pu étre observées dans d’autres pays européens s’expliquent pour une part — mais pas
complétement - par des stades plus avancés au diagnostic et une prévalence plus élevée des
comorbidités dans les groupes sociaux les moins favorisés [69].

Pour le cancer du poumon, une méta-analyse de 2013 portant sur 23 publications [70] estimait
globalement qu’un faible statut socioéconomique était associé significativement avec une
probabilité réduite de recevoir n’importe quel type de traitement (OR=0,79), qu’il s’agisse
d’une chirurgie (OR=0,68), de chimiothérapie (OR=0,82), mais pas en ce qui concerne une
radiothérapie (OR=0,99). Le risque de bénéficier moins souvent d’une chirurgie persistait
aprés ajustement sur le stade au diagnostic et était observé aussi bien dans les pays avec un
systeme de santé (ou de couverture maladie) universel que dans les pays qui en sont
dépourvus.

Pour le cancer du sein, plusieurs études en Europe ont montré que les pratiques thérapeutiques
variaient en fonction du statut socioéconomique des femmes. Par exemple aux Pays-Bas [71]
et au Royaume-Uni [72], les femmes des catégories sociales les plus défavorisées
bénéficiaient moins souvent de chirurgie conservatrice sans que cela soit complétement
expliqué par des différences d’age ou de stade (du moins dans les stades précoces).

Pour le cancer du poumon, une étude suédoise [73] portant sur des cas de cancers non a
petites cellules entre 1996 et 2004 a montré que les délais d’acces aux soins spécialisés étaient
plus longs, les explorations diagnostiques entreprises plus restreintes et les traitements moins
intensifs chez les patients avec un faible niveau d’éducation. Une étude conduite en
Angleterre [74] auprés d’une cohorte de 15600 patients atteints d’un cancer du poumon (entre
2006 et 2008) a également observé des différences sociales dans la prise en charge et la survie
qui ne s’expliquaient pas completement par le stade au diagnostic ni par la présence de
comorbidités. Les auteurs concluaient que, en dehors d’un possible moins bon état de santé
général des personnes les plus défavorisés, il pouvait exister « de subtiles différences dans la
relation médecin-malade en lien avec les caractéristiques socioéconomiques du patient », de
plus grandes attentes et demandes de soins chez les patients les plus favorisés, ainsi qu’un
acces plus difficile des plus pauvres aux services spécialisés - ce qu’ils appelaient la « loterie
du code postal ».
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Certaines enquétes francaises rapportent ou suggérent également de telles inégalités, des
I’annonce du cancer. Une fois pris en charge, le patient bénéficie en effet normalement d’une
consultation d’annonce au cours de laquelle il lui est proposé de consulter divers
professionnels (psychologue, infirmiére, assistante sociale, etc.). La part des malades
bénéficiant de cette consultation d’annonce augmente régulierement depuis 2008 : 34% cette
année 13, 56% en 2009, 62% en 2010, 66% en 2011 [75]. Pour autant, le ressenti de
I’annonce n’a pas évolué entre 2004 et 2012 : prés d’un patient sur cing la juge toujours trop
brutale (respectivement 19% et 18%). Par ailleurs, I’enquéte VICANZ rapporte que plus les
personnes sont agées au diagnostic, moins elles se voient proposer ces consultations et que les
aides recues par les malades les plus défavorisés n’est pas a la hauteur de leurs besoins [76].

Le soutien social et les aides au quotidien sont plus rares dans les milieux sociaux
défavorisés

D’une maniére géneérale, il mérite d’étre souligné que — contrairement a certaines idées regues —
I’entraide n’est pas plus fréquente ou meilleure dans les quartiers ou les groupes sociaux populaires
que dans les autres. Dans I’agglomération parisienne notamment, une enquéte auprés d’un
échantillon représentatif de la population générale [77] a montré que le soutien social (financier,
mateériel ou affectif) potentiellement recu par les personnes était identique dans tous les quartiers
s’agissant de la famille ou des amis, et un peu plus faible dans les zones urbaines sensibles que dans
les autres quartiers s’agissant des voisins. Par ailleurs 16% des habitants des quartiers ouvriers ou
des zones urbaines sensibles rapportaient un sentiment d’isolement social tandis que le sentiment de
se sentir trés seul était deux fois plus fréquent dans les zones urbaines sensibles que dans tous les
autres types de quartier.

Parmi les personnes atteintes de cancer interrogées dans I’enquéte VICAN2, celles qui disent ne pas
ressentir le besoin d’aide de la part de leur conjoint éventuel, de leur famille ou de leurs amis sont en
moyenne plus diplomeés, avec des revenus plus élevés, une meilleure situation financiére percue, ainsi
que de meilleures conditions de logement. A I’inverse, les malades aux revenus les plus faibles
rapportent plus souvent ne pas avoir été assez aidés et, surtout, qu’aucune aide ne leur a été proposée.
Différentes études ont montré, dans la littérature internationale [78] mais aussi en région parisienne
(notamment pour le cancer du sein chez les Africaines subsahariennes [ref79]), que le tabou ou les
systétmes de représentation entourant certains cancers dans certaines populations immigrées
contribuent & isoler les malades et nécessitent des accompagnements et des interventions
psychosociales culturellement adaptées a ceux et celles les plus en besoin.

Depuis le diagnostic de leur cancer, 6.0% des personnes interrogées dans I’enquéte VICAN2 disent
avoir été en contact avec une association de malades : pres de 4 fois plus souvent les femmes que les
hommes (en 10 ans, ce type de contact n’a augmenté que pour les femmes) et 5 fois plus souvent les
personnes de niveau d’étude élevé (supérieur au Bac) que celles sans dipléme. Les contacts avec une
assistante sociale sont, heureusement, corrélés au statut socioéconomique des personnes. Pour autant,
seulement 18% des malades aux revenus les plus faibles et 24% de ceux avec une situation financiére
difficile rapportent de tels contacts.

Par ailleurs, la premiere enquéte de 2008 sur la vie des patients deux ans aprés le diagnostic
d’un cancer rapportait que la satisfaction exprimée par les patients a I’égard de leurs échanges
d’information avec les soignants est socialement différenciée (en particulier chez les
hommes) : les personnes les moins diplomées et celles aux revenus les plus faibles sont moins
souvent satisfaites de ces échanges. Un quart des personnes sont conduites a rechercher des

" Mais seulement 42% des patients bénéficient également d’un accompagnement avec un soignant, préconisé
dans les 4 phases du dispositif d’annonce : annonce médicale, accompagnement soignant, accés a une équipe e
soins de support, articulation avec la médecine de ville. Sur ce dernier point, en 2011, seulement 28 % des
personnes atteintes d’un cancer incident avaient bénéficié de la remise d’un programme personnalisé de soins.
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informations sur leur cancer au-dela de I’équipe médicale et, s’il peut s’agir de personnes de
niveau d’étude élevé ou proches du milieu médical, il s’agit également de personnes
défavorisées. [80] En revanche, il ne semble pas que ces personnes au faible niveau
d’éducation ou aux faibles revenus se plaignaient d’une plus faible implication dans les choix
thérapeutiques. Au contraire, plus leur niveau d’études était faible, plus cette absence
d’implication était préférée : de nombreuses études montre qu’un mode de relation médecin-
malade qualifié de « paternaliste » par certains auteurs ou « délégataire » par d’autres est
preféré par les patients d’ages extrémes (jeunes et vieux) et ceux les plus faiblement éduqués
[81,82]. Comme le soulignent les auteurs [83], « le bien-étre des patients est davantage lié au
fait d’étre impliqué dans la décision médicale au niveau souhaité, plutét qu’au fait d’étre
impliqué en tant que tel ». Leur insatisfaction vient donc principalement de la qualité et de
I’intelligibilité des informations et de la fréquence des contacts médicaux.

La prise en charge des malades issus des minorités

Plusieurs enquétes britanniques [84] mesurant les discriminations percues dans les soins de
cancérologie en fonction du statut migratoire - sans équivalent en France® - montrent que les
personnes traitées pour cancer appartenant aux « minorités ethniques» (notamment noires,
indopakistanaises et asiatiques) sont constamment moins satisfaites des soins regus que les autres :
délais d’attente plus longs, incompréhension des informations regues [86], attitudes discriminatoires
des soignants, moins bonne prise en charge de la douleur, etc. [87] En regard, des études qualitatives
soulignent les difficultés et I’absence de formation des professionnels de santé a communiquer avec
des patients non seulement par I’intermédiaire de traducteurs issus de I’entourage des malades, mais
aussi quand il s“agit de traducteurs professionnel [88] ou de pairs (soignants) bilingues.

Les enjeux et techniques de communication interculturelle sont reconnus et font I’objet de formation
dans de nombreuses sphéres d’activité mais étonnamment peu dans les soins de santé. Ceci est
d’autant plus critique en cancérologie si on pense par exemple au stress et a I’inquiétude générés par
I’annonce, au choix des traitements, ou encore a I’évaluation de la douleur. Une communication
défaillante est a méme d’augmenter le risque pour les soignants de se reposer uniquement sur des
croyances ou des préjugés ou des expériences antérieures biaisées.[89]. Aux Etats-Unis, plusieurs
études se sont penchées sur la prise en charge de la douleur en cancérologie chez les malades issus
des minorités. L’une d’entre elle, par exemple, a montré que les médecins sous estimaient la douleur
chez la moitié des patients noirs ou hispaniques et que 50% a 60% d’entre eux recevaient des doses
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8 La réforme du NHS britannique a considérablement renforcé, depuis 2012, la place des citoyens et des patients
dans le systéme de santé, en particulier dans I’évaluation de la qualité des soins. Des enquétes régulieres sont
conduites dans toutes les disciplines, de la médecine générale... a la cancérologie [70].
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prévention et les dépistages mais aussi les compétences culturelles des soignants, stratégies de soins
avancées dans les quartiers et les lieux de vie [92], recours a des navigateurs de soins professionnels
qui répondent aux besoins physiques, sociaux, psychologiques, émotionnels, informationnels et
pratiques des patients.

En France, trés peu d’études se sont intéressées aux discriminations dans les services de soins, du
moins en fonction des origines. Si on excepte en effet les enquétes par testing sur les discriminations
en raison du statut VIH [93] ou de la couverture maladie (CMU, AME) [94] en medecine de ville,
seule un travail ethnologique a traité de la « discrimination raciale invisible » a I’h6pital [95] ;
invisible parce que ces expériences — rapportées par les soignants eux-mémes, témoins de propos
xénophobes et de prises en charge inégales - sont le plus souvent tues par les patients et ne sont
gu’exceptionnellement portées en dehors des services.

La méme enquéte rapportait que si seulement 6 % des malades se déclaraient insatisfaits du
suivi médical, les personnes aux faibles revenus étaient globalement moins satisfaites de la
prise en charge médicale recue. Elles auraient, en particulier, souhaité voir leur médecin plus
souvent pour le suivi des traitements (les ouvriers et les employés étaient deux fois plus
nombreux & exprimer ce souhait que les cadres) ou recevoir une aide psychologique. [96].
Comme ce sont souvent les mémes qui recoivent le moins de soutien moral ou affectif dans
leur entourage, tout concourt pour augmenter leur besoin d’un suivi médical plus fréquent.

Une étude frangaise récente [97] aupres de femmes traitées pour cancer du sein a décrit
statistiguement quatre profils de femmes en fonction de leur stress psychologique et de leurs
besoins de soutien. Un tiers d’entre elles étaient dans une situation de détresse modérée ou
chronique. Il s’agissait plus souvent de femmes avec un faible niveau d’éducation et de
femmes rapportant une plus faible satisfaction vis-a-vis des soins recus. Les autres
caractéristiques sociales étudiées (statut marital, profession) et les caractéristiques cliniques
(stade au diagnostic et traitements regus) étaient, elles, également réparties entre les 4
groupes.

Dans I’enquéte de 2008, un quart des patients jugeaient brutale I’annonce du diagnostic.
Depuis la mise en place du dispositif d’annonce, la fréquence de ce vécu brutal a sans doute
diminué. Rappelons toutefois que plusieurs études ont montré que cette brutalité ressentie
n’est pas influencée par les caractéristiques de la maladie (localisation, sévérité, pronostic)
mais est surtout en lien avec des caractéristiques du patient [98]: un age < 60 ans, étre une
femme, avoir de faibles revenus, un niveau d’études inférieur au bac, étre agriculteurs ou
ouvriers sont autant de facteurs péjoratifs [99].
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Plusieurs revues de la littérature [100] ont montré que la situation socioéconomique du patient
influence la relation médecin-malade (voir encadré). Par exemple, une étude américaine [101]
aupres de femmes atteintes d’un cancer du sein en situation précaire a montré que le contenu
informationnel délivré par le médecin et les capacités d’interaction (interacting
empowerment) de la patiente étaient deux déterminants significatifs, toutes choses égales par
ailleurs, du recours a la reconstruction mammaire. Tous deux expliquaient les différences
sociales observées en matiére d’éducation et d’acculturation.

La relation médecin-patient est influencé par la distance sociale entre eux

Le médecin adapte son discours au statut social du patient (du moins ce qu’il en pergoit et aux
capacités cognitives qu’il en préjuge). Ainsi, les patients des catégories sociales inférieures recoivent
en moyenne des énoncés plus chargés négativement d’un point de vue émotionnel, dans un cadre de
consultation plus directif et moins participant, et recoivent également moins d’informations et moins
d’instructions.

Mais le mode de communication du médecin est également influencé par le mode de communication
du patient. Or les patients des classes sociales supérieures communiquent plus activement, demandent
plus d’information, ont une expressivité affective et émotionnelle plus grande et exprime plus souvent
et plus facilement des opinions arrétées.

Au total, les patients les plus modestes sont défavorisés par une perception plus volontiers erronée de
leurs émotions et de leurs attentes de la part du médecin. Par exemple, une étude anthropologique
conduite dans des services de cancérologie a montré que les médecins anticipent une moindre
capacité a supporter le colt psychologique d’une annonce difficile chez les individus issus d’une
catégorie sociale modeste.[102]. Pour autant, les origines sociales du médecin influencent aussi ses
propres perceptions et ses capacités a communiquer avec un patient dont le statut social correspond a
celui de ses propres parents.

Dans l'acces aux soins de support

Le socle de base des soins de support en oncologie (SOS), jugé indispensable pour tous les
patients, comprend la prise en charge de la douleur, la prise en charge diététique et
nutritionnelle, la prise en charge psychologique et la prise en charge sociale, familiale et
professionnelle®. Récemment des experts ont préconisé d’y adjoindre deux techniques
d’analgésie (I’hypnoanalgésie, dans les douleurs liées au cancer ou a ses traitements chez
I’adulte et chez I’enfant, et I’analgésie intrathécale délivrée par pompe implantable dans le
traitement précoce des douleurs liées aux cancers pelviens a extension locorégionale) ainsi
que les cing soins suivants [103] : activité physique (voir également la récente publication de
I’INCa a ce sujet [104]), conseils d’hygiéne de vie, soutien psychologique des proches et des
aidants, soutien a la mise en ceuvre de la préservation de la fertilité et prise en charge des
troubles de la sexualité. Les mémes experts soulignent que : « en I’absence d’un état des lieux
exhaustif, nous manquons a ce jour d’éléments objectifs nous permettant de savoir
précisément quelle offre de SOS est proposée aux patients plus spécifiquement dans les
établissements de santé, ou par les structures extrahospitaliéres tout au long du parcours.
L’analyse des pratiques de terrain transmise par les représentants des différentes fédérations
et associations interrogés a cependant permis de mettre en évidence d’importantes variations

° La prise en charge professionnelle inclut I’évaluation, I’orientation et la prise en charge concernant le maintien
dans I’emploi, la réinsertion professionnelle ou I’arrét d’activité professionnelle.
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dans I’organisation de I’offre en SOS™. [...] Cette variabilité de I’organisation des SOS peut
étre source d’inégalités sociales, territoriales ou selon les localisations cancéreuses, dans
I’accés aux SOS. [...] Il est nécessaire de veiller & ce que la redéfinition du « panier »
n’aggrave pas les inégalités existantes ou n’entraine pas de nouvelles inégalités dans I’acces
a I’offre de soins ».

Concernant la prise en charge psychologique, une engquéte nationale conduite en 2012 [105] a
montré que 21% des établissements agréés en cancérologie ne disposaient d’aucun
psychologue ou psychiatre, 14% en possédaient moins de 0,5 ETP et 25% entre 0,5 et 1 ETP.
Au total, ces professionnels rapportaient que moins de 20% de leurs consultations
concernaient les proches de patients atteints de cancer. Or, dans I’idéal, I’offre de prise en
charge  psychologique devrait englober des interventions psychosociales et
psychothérapeutiques échelonnées qui devraient concerner, qui plus est, d’autres acteurs que
les professionnels de la psycho-oncologie (travailleurs sociaux, physiothérapeutes,
diététiciens, etc.) [106].

Dans son évaluation de 10 années de politique de lutte contre le cancer [107], le HCSP note
que « le soutien psychologique, I'offre d'une activité physique adaptée, l'aide sociale et la
diététique ne concern[ai]ent encore, en 2014, qu’une minorité des patients hospitalisés. Ils
sont inégalement proposés, ne sont que partiellement remboursés et restent d’acces difficile
pour les patients a domicile ». Pourtant une étude conduite en 2015 auprés de malades du
cancer recevant pour la premiere fois une chimiothérapie IV relevait que 67% des patients
avaient besoin de plus d’informations que celles qu’ils avaient regues sur I’alimentation, 43%
sur les soins eux-mémes (effets indésirables, déroulement des seances), 35% sur les relations
avec I’entourage, 35% sur les activités de loisirs, 32% sur la fatigue et 25% sur des questions
d’hygiéne et de soins corporels [108].

Au total, comme I’a souligné récemment une des copilotes de I’évaluation 2014 du plan
Cancer, « les patients atteints de cancer constituent 80% de I’activité de soins de support.
[...] Leur accés a ces soins est inégalitaire, au détriment, en particulier, des personnes prises
en charge a domicile. Ce point a fait I’objet de bilans et de rapports d’évaluation
particulierement séveres » [109]. Elle rappelle ainsi que si 53% des patients atteints de cancer
sont douloureux et si 28% jugent cette douleur séveére, seuls 7% bénéficient d’une
consultation antidouleur et 1% seulement d’une prise en charge pluridisciplinaire de la
douleur.

Dans l'acces a I'éducation thérapeutique

L’éducation thérapeutique (ETP) est censée étre un processus centré sur le patient, continu,
planifié, régulier, intégré a la démarche de soins et multi-professionnel. Elle ne se résume pas
seulement & une information sur la maladie et ses traitements [110]. Pour citer des spécialistes
frangais, « la réussite de ces programmes releve de plusieurs facteurs : la prise en compte des
représentations des patients dans la conception et I’aménagement des programmes éducatifs,
la constitution d’équipes pluridisciplinaires formées et impliquées dans des actions
éducatives itératives, le recours a une aide méthodologique pour évaluer I’impact des
programmes mis en place » [111]. Elle est organisée au niveau régional depuis la loi HPST de

101 es auteurs de ce rapport préconisent de rendre opposable le panier en SOS en tant que « référentiel de
contenu et d’organisation de la prise en charge en soins de support », dans le cadre de la révision du dispositif
d’autorisation de traitement du cancer.

18



2009, les programmes étant soumis a autorisation de I’ARS. Elle reste en lle-de-France
particuliérement hospitalo-centrée'! [112].

En cancérologie, on ne recense que 16 programmes dans la région (soit 3% de I’ensemble des
programmes ETP franciliens*?), dont 7 & Paris (3 & I’APHP)... et 3 départements de la grande
couronne qui n’en compte aucun (voir carte infra). Rapporté au nombre de personnes en
ALD, cela correspond a un taux de 1 pour 3000 patients (du méme ordre de grandeur que
pour le diabete, mais infiniment moins que pour les AVC, I’insuffisance respiratoire, le VIH-
Sida ou I’insuffisance rénale ou les taux varient entre 1/200 et 1/700 selon les pathologies)
[113].

Localisations des programmes d’ETP en Ile-de-France
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Or les besoins en ETP en cancérologie ne peuvent que s’accroitre encore avec le
développement des chimiothérapies orales et leurs enjeux spécifiques en termes d’observance
et de toxicité. Les études les plus nombreuses concernent, bien entendu, I’hormonothérapie
pour cancer du sein ou guere plus de la moitié des femmes poursuivent leur traitement sur 5
ans [114] et ou les facteurs associés a I’inobservance sont, entre autres, un faible soutien
social [115] ou la dépression [116]. Concernant les chimiothérapies orales, une revue
exhaustive de la littérature de 2014 [117] retrouve des taux d’observance faible ou moyenne
(a court terme) compris entre 40% a 78%, mais également des phénoménes de sur-observance

1 En 2011, sur les 465 programmes autorisés en Ile de France, prés de 90% sont & I’initiative du secteur
hospitalier.

12 Source : CART’EP, répertoire des programmes ETP en Ile-de-France du Laboratoire Education et Pratiques de
santé (LEPS), Université Paris 13 (http://www.educationtherapeutique-idf.org)
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dans 20 & 40% des cas. Encore faut-il souligner que ces études ne mesurent quasiment jamais
le respect du rythme des prises ou des restrictions alimentaires éventuellement indispensables
[118]. Une seule étude retrouve une association significative entre un niveau scolaire élevé et
une meilleure observance [119] ; ce qui souligne — en cancérologie comme pour d’autres
maladies graves ou chroniques (comme le VIH/Sida) que les inégalités sociales d’observance
a des traitements lourds ou complexes ne s’expliquent pas tant par un gradient social des
capacités cognitives (ou supposées culturelles) des patients a connaitre et comprendre les
modalités et les objectifs thérapeutiques, mais plutdt par des chances inégales de bénéficier
d’une éducation thérapeutique adéquate et adaptée a chaque patient (notamment aux
représentations de la maladie, au sens donné aux traitements et a leurs codts objectifs et
symboliques pour le patient).

Dans l'acces a l'innovation

Des inégalités sociales se rencontrent également dans I’acces a I’innovation. Les thérapies
ciblées anticancéreuses connaissent aujourd’hui un essor considérable. Administrées par voie
parentérale (anticorps monoclonaux) ou orale, elles représentent désormais un médicament
sur quatre en cancérologie et leur mise sur le marché ne cesse de s’accélérer, notamment les
formes orales*® [120].

Répartition géographique de la consommation des anticancéreux oraux selon les lieux de
dispensation, de résidence du patient et de la prescription et taux de prescription rapportés a
la population, en 2014.

I -
ks -mmmm u“ 11* gﬁ

- 92 95
—Iiﬂ“ f
Répartition des prescriptions Répartition de la population
(résidence des malades) francilienne
75 21% 18%
7 11% 11%
78 13% 12%
91 11% 11%
92 14% 13%
93 11% 13%
9 11% 11%
95 9% 10%

Sources : ARS lle-de-France-Sniiram, Insee recensement 2014.

Selon un rapport d’experts d’Unicancer rendu en 2013, les anticancéreux oraux pourraient
représenter 50% des traitements médicamenteux d’ici 2020 [121].

3 Huit nouvelles thérapies ciblées ont été mises sur le marché chaque année entre 2010 et 2014.
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Un récent rapport de I’ARS lle-de-France a chiffré a prés de 23.000 patients le nombre de
bénéficiaires de traitements oraux (cytotoxiques ou thérapies ciblées, hors hormonothérapies)
en 2014. Le nombre de patients par thérapie ciblée reste inférieur a 1600 patients par
médicament, avec une cohorte de moins de 500 patients pour 2/3 d’entre eux [122]. Bien qu’il
ne comprenne aucune analyse de I’équité (ou des inégalités sociales) d’acces a ces
traitements, ce rapport précise néanmoins que ces anticancéreux oraux sont prescrits
majoritairement dans des établissements parisiens (Paris et deux départements de la petite
couronne - 92 et 94 - dans lesquels sont implantés les deux CLCC et les établissements de
I’AP-HP, concentrent 80% de I’activité de prescription). Rapporté a la population des
départements™, les écarts de taux de bénéficiaires sont faibles mais semblent privilégier les
malades habitants Paris, les Yvelines et les Hauts-de-Seine au détriment des habitants de la
Seine-Saint-Denis et du Val d’Oise.

L arrivée de ces nouveaux médicaments anticancéreux™ pose des questions organisationnelles
majeures, notamment celle de I’accompagnement coordonné du patient dans un parcours de
soins de plus en plus complexes, qui réserve - qui plus est - une place croissante a la prise des
traitements oraux a domicile. Comme le souligne I'INCa, les promesses de ces nouveaux
médicaments « ne pourront cependant étre pleinement réalisées que si I’acces a ces nouvelles
molécules est garanti a tous les patients qui en ont besoin » [124]... et également si le suivi
de tous les malades est possible, notamment en médecine de premier recours (médecins
généralistes, infirmiers libéraux, mais aussi pharmaciens d’officine qui - pour le moment -
décrivent une pratique officinale peu reliée aux autres professionnels mobilisés dans le
parcours de soins [125]) dans tous les territoires et pour tous les malades'®, y compris les plus
isolés et/ou défavorisés.

L’acces aux médicaments de la « liste en sus » chez les patients atteints de cancer du
poumon métastatique : I'étude Territoire.

En France, afin de garantir le financement des produits innovants et particulierement onéreux, dont
une majorité d’anticancéreux, une liste de médicaments facturables en sus des prestations
d’hospitalisation a été créée. Parmi I’ensemble des patients diagnostiqués en 2011 avec un cancer du
poumon, les patients métastatiques ayant regu une chimiothérapie ont été identifiés dans le PMSI. Au
cours du suivi (2 ans maximum), I’utilisation des médicaments de la « liste en sus » a été recherchée
dans la base dédiée (FichComp). L’analyse ne porte que sur les patients ayant eu des séjours pour
chimiothérapie dans des établissements publics. Au cours du suivi, 7 417 patients (63,9 %) ont regu
des médicaments de la « liste en sus » au cours d’au moins une séance, sans différence notable entre
les différents types d’établissement, notamment entre les CH, les CHU et les CLCC (environ 90 % des
patients). En revanche, il existe des disparités entre les régions francaises (jusqu’a 10 points). L’lle-
de-France se situe au dessus de la moyenne nationale (67,7% contre 63,9%).

Les bénéficiaires sont plus souvent des femmes (OR : 1,27 [1,16 — 1,39]) et des patients jeunes (<55
ans) (OR : 2,24 [2,02 — 2,48]). Au contraire, la présence de comorbidités (insuffisance rénale,
diabéte, hypertension, BPCO et autres maladies respiratoires) est significativement associée a une
moindre utilisation des médicaments de la « liste en sus » (p<0,0001).

Y11 n"a pas été possible de rapporter les prescriptions au nombre de malades du cancer par département. D’une
part, parce que ce nombre n’a été estimé que pour certaines localisations, d’autre part pare qu’il est estimé a
partir du nombre d’ALD (or la proportion des cas mis sous ALD varie d’un département a I’autre).

15 Mais également le développement de la chirurgie ambulatoire dont le nombre devrait doubler d’ici 2020 (pour
représenter par exemple 50% de la chirurgie du cancer du sein), d’aprés le méme rapport d’Unicancer.

16 Est-il besoin de rappeler que le dossier communiquant de cancérologie, mis en chantier il y a plus de dix ans,
es toujours en travaux...

21



Toutes choses égales par ailleurs concernant ces trois caractéristiques, I’acces a ces médicaments
diminue avec I’indicateur de défaveur social de la commune de résidence des malades (mais pas selon
le niveau de ruralité) [126].

Ruralité Défaveur sociale

Urbaine 1 (référence) Aisé 1 (référence)
Quasi-urbaine +——— 1,10[0,96-1,27] Intermédiaire aisé —— 0,85 [0,75-0,95]
Quasi-rurale b 2l 1,02 [0,89-1,17] Intermédiaire défavorisé —— 0,82 [0,74-0,92]

Rurale —T— 0,95[0,84-1,08] Défavorisé —— 0,80[0,71-0,89]

F| RRETRNINS S R S R

05 1 15 0,5 1 15

Odds ratios [IC 95 %] ajustés pour I'dge, le sexe et les comorbidités

D’une fagon générale, les prescriptions hors AMM sont une pratique tres répandue en
cancérologie’’ et sont sous la responsabilité du médecin prescripteur. Or la question de
I’égalité d’acces a ces traitements sur I’ensemble du territoire se pose. Si le risque d’effets
secondaires est plus important, il est possible que les médecins prescripteurs privilégient les
patients qu’ils jugent les plus informes, adhérants et a méme d’étre suivis rigoureusement, au
détriment (méme involontaire) des patients les plus modestes, les plus précaires, ou les moins
éduques.

Comme le rappelle le HCAAM [127], le débat sur I’acces a I’innovation en cancérologie est
surtout focalisé sur les aspects tarifaires et budgétaires (colts des nouveaux traitements) alors
que d’autres enjeux se jouent : partage d’une information actualisée, fiable et compréhensible
par tous, délais équitables de réalisation des différents examens, organisation des soins sur un
territoire donné. S’il s’agit d’assurer une orientation rapide et adaptée des patients
(éventuellement dans le cadre d’essais cliniques), les RCP ont un réle crucial a jouer, si tant
est que I’équité d’acces soit un objectif et un souci constamment a I’esprit des professionnels.
Or on sait que la participation a un essai thérapeutique est moins souvent proposée aux
malades plus agés, aux moins diplomés et aux revenus les plus faibles. Au 31/12/2014, le
registre des essais cliniques de I’'INCa comptait 1886 essais cliniques dont 563 ouverts aux
inclusions. L’objectif du Plan cancer 2014-2019 est d’inclure 50.000 patients par an dans des
essais cliniques et, de fait, ce nombre a fortement augmenté. Avec le déploiement des
plateformes de génétique moléculaire et du programme Acsé (accés précoce et sécurisé a des
thérapies ciblées pour les patients en échec thérapeutique dont la tumeur présente une
indication), des RCP « moléculaires » se développent progressivement dans les grands sites
(notamment pour le poumon et pour le sein) : I’équité d’acces a ces RCP devient, des lors, a
son tour, un enjeu.

Par ailleurs, comme le montre une revue récente de la littérature, la recherche
interventionnelle en cancérologie qui cherche a évaluer I'utilisation des nouveaux médias (e-
santé, objets connectés) n’inclue, elle aussi, que trés peu les populations précaires et les

Y Fin 2014, une analyse des prescriptions de 6 médicaments anticancéreux traceurs montrait que 19% des
prescriptions étaient hors AMM (recommandations temporaires d’utilisation (RTU) comprises) et 17% hors
référentiels (ni AMM, ni RTU). Cette part est certainement plus importante encore si on considére les
médicaments hospitaliers pris en charge au sein des GHS.
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minorités, se privant ainsi d’une évaluation des bénéfices éventuels de ses nouvelles
technologies dans les populations qui en ont sans doute le plus besoin [128].

Globalement, les perspectives thérapeutiques en cancérologie soulignent I’importance accrue
de prendre en compte les conditions de vie et la situation sociale des malades. Loin de
reléguer la « question sociale » hors du champ des pratiques médicales, I’évolution des prises
en charge la remettra de plus en plus, au contraire, au cceur des indications et des choix
thérapeutiques [129].

Enfin, I’évolution démographique et le vieillissement de la population vont imposer, en
cancérologie, une adaptation des prises en charge chez les personnes agées. Aujourd’hui, un
tiers des nouveaux cas de cancer diagnostiqués chaque année concerne des personnes agées de
75 ans ou plus en France métropolitaine. En 2025, le nombre de cas diagnostiqués dans cette
tranche d’age pourrait augmenter de prés de 20%. Autant dire que les besoins en termes de
coordination des soins vont étre massifs en oncogériatrie. Chacun reconnait que la
coordination des soins a domicile (et en institution) « demeure I’un des points faibles de la
prise ne charge des personnes agées souffrant de cancer » (HCAAM) et on peut faire
raisonnablement I’hypothese que celle-ci est encore plus problématiques pour les personnes
agées isolées ou démunies.

Evolution des prises en charge dans l'avenir : prendre en compte les conditions de
vie pour maintenir la qualité de vie des malades.

L’étude « Quelle prise en charge des cancers en 2020 ? » conduite par Unicancer a identifié six
évolutions majeures, dont le développement de la chirurgie ambulatoire, le renforcement de la
chimiothérapie a domicile et le développement des soins de support.

Les deux premiéres perspectives nécessitent pour les professionnels de mieux caractériser les
conditions de vie de leurs patients et de les prendre en compte au moment de proposer des traitements
ambulatoires. Leurs conditions de logement et leur entourage (ou leur isolement) social peuvent
constituer en effet des facteurs limitants, notamment chez les personnes agées ou, au contraire, chez
les jeunes actifs. Rappelons que les ménages d’une personne représentent plus de la moitié des
ménages a Paris, 39% dans les Hauts-de-Seine et 36% en lle-de-France (ou, par exemple, un tiers des
personnes agées de 60 ans ou plus vivent seules).

Les soins de support, on I’a vu, sont aujourd’hui inégalement accessibles en fonction du statut
socioéconomique des malades ; leur développement, souhaitable, doit s’accompagner du comblement
des gradients sociaux observés, voire de leur retournement si on considére que les plus défavorisés
ont le plus besoin de certains d’entre eux (par exemple d’accompagnement psychosocial).

Avec I’augmentation prévue du nombre de cas et cette évolution des prises en charge, il est certain
que des organisations proposant une coordination des soins entre la ville et I’hdpital (type guichet
unique ou navigateur de soins [130]) vont devoir nécessairement se développer, notamment a
destination des personnes les plus « perdues » dans ces trajectoires et parcours de soins de plus en
plus complexes.

De notre point de vue, le programme personnalisé de soins (PPS) - proposé dés le premier plan
Cancer, rendu obligatoire en 2007... mais dont ne disposent aujourd’hui encore que la moitié des
patients'® - n’est qu’un outil (extrémement minimaliste) de la coordination des soins. Il nous semble
extrémement douteux que cet outil puisse étre appréhendé par les malades eux-mémes, notamment par
les plus défavorisés, les plus précaires et/ou les plus agés d’entre eux™®.

'8 Données enquéte Vican 2 (2014), op. citée.
19 Sans méme mentionner les 3 lignes (en clair) destinées a recueillir les « Actions envisagées (dans le domaine
familial, professionnel, financier, habitat, aide & domicile,...) » (sic) initialement et & mi-parcours...
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En septembre 2012, un bilan conduit auprés des 35 équipes hospitalieres qui (sur toute la France)
avaient expérimenté de nouveaux métiers de coordination a montré que le role des infirmiers de
coordination étaient jugés utiles et bénéfiques pour et par les patients mais qu’ils n’avaient pas
permis d’accroitre la participation des médecins traitants dans le parcours des patients, ni dans la
prise en charge de I’aprés cancer [93]. Aujourd’hui, nombre de ces médecins n’ont sans doute ni la
compétence, ni la formation, ni un mode de rémunération adequats pour étre associés pleinement a
ces parcours de soins en cancérologie.

Aujourd’hui, y compris en lle-de-France, différentes expérimentations se poursuivent, extrémement
hétérogénes dans leur principe et leur organisation : 8 expérimentations du suivi des chimiothérapies
orales par des infirmiers de coordination en cancérologie, fiches d’information, applications de
télésuivi, protocole de coopération interprofessionnelle, coordination a partir des hépitaux de jour,
etc. A notre connaissance, aucune analyse des disparités sociales des bénéfices attendus n’est prévue
dans ses expérimentations.

La prise en charge des cancers apres 75 ans

Au niveu international comme en France, la littérature médicale et scientifique s’inquiéte des
disparités de prise en charge et ses conséquences en termes de survie aprés cancer aux ages éléves :
les personnes agées sont souvent sous dépistées, sous diagnostiquées, moins bien traitées, sous
représentées dans les essais cliniques, d’une fagon qui ne serait pas complétement justifiée par leur
état genéral et leurx comorbidités [131].

En France, I’Observatoire sociétal des cancers de la Ligue a publié en juin 2017 un rapport sur le
cancer apres 75 ans [132]. Il rappelle qu’on estime qu’en 2050, 1 cancer sur 2 surviendra chez des
personnes agees de 75 ans et plus (contre prés d’1 sur 3 aujourd’hui). Depuis 2004, les cancers
constituent en France la premiére cause de mortalité chez les 65-79 ans. Dans un contexte de
raccourcissement des séjours hospitaliers, une partie conséquente de cette population conjugue
souvent polymorbidité, isolement social, faibles ressources et hébergement en institutions. En 2011,
9% des femmes et 13% des hommes vivant en EHPAD étaient traités pour un cancer [133] : c’est-a-
dire des proportions trés inférieures a celle de la population du méme &ge non institutionnalisée. I
semble que, faute de formation a I’oncogériatrie ou de liens avec ces spécialistes, moins de cancers
sont diagnostiqués apres I’entrée en EHPAD que le nombre de cas attendus. Le développement de
téléconsultations en oncogériatrie devrait permettre d’améliorer la situation dans I’avenir (I’lle-de-
France compte 4 unités de coordination en oncogériatrie).

La prise en charge des cancers a ces ages nécessite obligatoirement une évaluation gériatrique
approfondie et des traitements adapté a I’état de santé des personnes [134]. Elle passe aussi par
I’intensification de la recherche et des essais cliniques dans cette tranche d’age (de 2005 a 2012,
seuls 6% des projets hosipitaliers de recherhe clinique étaient dediés aux personnes agées) et par une
participation plus élévée des personnes agees aux essais cliniques (actuellement seuls 1 & 2% des
personnes agées de 75 a 85 ans atteintes d’un cancer sont inluses dans un essai clinique en
cancérologie, ce qui représente tout de méme une progression de 10% par an depuis 2015).

Dans son enquéte, I’Observatoire sociétal des cancers met en exergue 5 situations qui aggravent le
vécu des cancers au-dela de 75 ans : le sentiment de solitude, la détérioration des relations avec les
proches suite a I’annonce de la maladie, I’impossibilité de maintenir une activité méme trés réduite
(ou, a contrario, le besoin d’aide dans les taches de la vie quotidienne), la présence d’autres
problémes de santé et I’éloignement des structures de soins.
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Dans les soins de suite

Aprés le traitement initial, dans I’enquéte VICANZ, les individus les plus aisés et les plus
diplébmés rapportent moins fréquemment des prises de poids importantes et une meilleure
qualité de vie. Deux ans aprés le diagnostic, des douleurs sont plus fréquemment rapportées
par les personnes aux faibles revenus et la fatigue est plus souvent cliniquement significative
chez les ouvriers et les employés que chez les cadres.

La reconstruction mammaire apres mastectomie est une problématique régulierement exposée
par I’Observatoire sociétal des cancers de la Ligue contre le cancer [135].

Les difficultés des femmes dans leur parcours de reconstruction mammaire

Dés 2004, lors des 3emes états genéraux des malades, 3 obstacles dans la reconstruction mammaire
avaient été identifiés : des délais de prise en charge particuliérement longs dans les établissements
publics (12 mois minimum contre 3 & 6 mois dans le privé), I’importance des dépassements pratiqués
(entre 1000 € et 7000 €) et un opacité entre les indications de reconstruction cancérologique et les
indications esthétiques. La Ligue note que, malgré les deux plans cancer 2003-2007 et 2009-2013,
«en 10 ans, la situation ne s’est pas améliorée, ni pour I’acces a la reconstruction, ni en ce qui
concerne les restes a charge qui ne cessent d’augmenter ».

En 2014, une enquéte nationale a montré que 36% des femmes ayant subi une mastectomie rapportent
des soins supplémentaires au décours immédiat ayant entrainé un reste a charge moyen de 456€ : un
tiers pour des consultations de psychologues, un quart pour des séances de kinésithérapie, 70% pour
d’autres soins parmi lesquels on peut citer : des frais de pharmacie (cités par 11% pour un montant
moyen de 183€), I’achat de protheses amovibles, de soutien-gorge adaptés ou de manchons (cités par
18% pour un montant moyen de 228€), d’honoraires de professionnels de santé (cités par 20% pour
un montant moyen de 404€). Si seulement 10% des femmes citaient des dépassements d’honoraires en
chirurgie ou anesthésie comme reste a charge, le montant n’était — pour elles — pas négligeable : en
moyenne 539 €. Rappelons que pour I’ablation d’une tumeur au sein, les dépassements d’honoraires
du chirurgien sont en moyenne de 215€ en secteur privé a I’hdpital public et de 301€ en secteur privé.

Par la suite, 50% des femmes ayant bénéficié d’une reconstruction chirurgicale rapportent un reste a
charge dont le montant moyen atteint, lui, 1391€. Résultat : 18% des femmes ayant des revenus
mensuels < 1000 € citent un obstacle financier comme raison d’absence de reconstruction (le double
que I’ensemble de la population des femmes concernées). Rappelons également que toutes les
techniques de reconstruction mammaire ne sont pas inscrites a la nomenclature et donc remboursées
(par exemple, la reconstruction par lambeau abdominal libre et la chirurgie de symétrisation
mammaire ne le sont que depuis mars 2014).

D’autres obstacles s’ajoutent a ces aspects financiers, sources eux aussi d’inégalités sociales de
traitement : tous les hdpitaux pratiqguant des mastectomies ne proposent pas la reconstruction
mammaire et dirigent parfois les patientes dans le secteur privé; les listes d’attente pour
reconstruction peuvent atteindre un a deux ans dans le secteur public ; les informations sur la
reconstruction sont freqguemment insuffisantes. D’apres une étude de 2011 conduite a I’Institut Curie,
70% des femmes ayant eu une mastectomie n’avaient pas bénéficié de reconstruction : 60% d’entre
elles n’avaient pas eu ou n’avaient pas compris les informations données a ce sujet.

Une analyse récente réalisée par I’ARS lle-de-France en 2016 [136] reléve des inégalités
territoriales des pratiques de reconstruction mammaire immédiate. 1l est deux fois plus élevé
pour les résidentes de Paris et des Hauts-de-Seine (14%) que pour les résidentes de Seine-
Saint-Denis (7%). Ces inégalités s’observent également pour les reconstructions mammaires
différées. Au total 34% des patientes franciliennes ayant subi une mastectomie totale en 2009
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auront bénéficié d’une reconstruction dans les 5 années suivantes®® mais cette proportion
moyenne recouvre des différences importantes, notamment chez les femmes de moins de 50
ans : les patientes habitant a Paris ont le taux de reconstruction mammaire le plus fort (71%),
tandis que les patientes habitant la Seine-Saint-Denis et la Seine-et-Marne ont les taux de
reconstruction les plus faibles (46% et 47% respectivement).

Taux de reconstruction mammaire immédiate par département de résidence en 2009 et 2015
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Source : ARS lle-de-France 2016

L’analyse souligne que « les échanges avec les professionnels permettent d’identifier des
freins & la reconstruction qui relévent notamment de :

- I’absence de référentiel sur les indications de reconstruction ;

- I’importance du reste a charge ;

- les délais d’accés parfois longs qui font renoncer ;

- le manque de lisibilit¢ du parcours de soins, parfois complexe (les équipes de

reconstruction étant différentes des équipes réalisant les ablations) ;
- une demande supérieure a I’offre. »

20 889% des reconstructions mammaires ont lieu dans les 3 premiéres années suivant la mastectomie.



Au cours de la surveillance ultérieure des rechutes

L’opinion selon laquelle on ne guérit jamais du cancer est trois fois plus fréquente parmi les
diplébmés de I’enseignement supérieur que parmi les patients qui n’ont pas eu leur bac. A
contrario, ce sont les moins diplémés qui déclarent le plus souvent que leur médecin leur a dit
qu’ils étaient guéris (ou qu’ils ont interprété en ce sens les propos des soignants). Or, s’il peut
étre utile ou nécessaire au quotidien pour se reconstruire, ce sentiment de guérison peut
impliquer un moindre degré de conscience des risques de rechutes et moins d’assiduité aux
visites de contréle [137].

Dans les trajectoires de fin de vie

L’Observatoire national de la fin de vie estimait en 2008 que 67% des séjours des patients
souffrant d’un cancer étaient identifiés par un codage mentionnant les soins palliatifs et que
les personnes ayant une trajectoire de fin de vie qualifiée de « courte a déclin évident » (le
plus souvent atteintes d’un cancer) représentaient alors la moitié (48%) de la population
susceptible de relever d’une prise en charge en soins palliatifs, soit environ 155.000 personnes
[138].

L’offre de soins palliatifs s’est largement étoffée ces 25 derniéres années®* méme si de fortes
disparités subsistent entre les régions frangaises (I’lle-de-France faisant partie des régions les
mieux dotées) [139].Le Plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et
I’accompagnement en fin de vie entend développer les prises en charge au domicile (y
compris en etablissement social et médico-social : actuellement I’accompagnement en
EHPAD ne représente que 4% des prises en charge a domicile). En effet, une enquéte
conduite par I’ONFV en partenariat avec la FNEHAD montre que I’accompagnement de fin
de vie représente un quart de I’activité des services d’HAD. Pourtant seuls 38% des patients
décédés en HAD ont des prescriptions anticipées établies ; ’'HAD fait appel pour les
personnes en fin de vie a domicile a une équipe mobile de soins palliatifs pour 21% des
patients seulement, a un réseau pour 8%, a une unité de soins palliatifs pour 3% et & une
association de bénévoles d’accompagnement de fin vie pour 2% d’entre eux. Seuls un tiers
des infirmiers et aides-soignants sont formés aux soins palliatifs. [140]

Plus genéralement, les trajectoires de soins et les conditions de vie des malades atteints d’un
cancer au stade avancé sont marquées par de profondes inégalités sociales, entre maintien a
I’hopital, sortie en HAD, transfert en soins palliatifs, etc. Comme le souligne H. Marche qui a
conduit une enquéte ethnographique en 2011 en milieu de soins oncologiques: «les
trajectoires de cancer avancé tendent a prendre une forme itinérante pour laquelle des
inégalités sociales dans I’acces aux soins et des différenciations sociales dans les usages des
lieux de soins se retrouvent de maniére exacerbée » [141].

2! Entre 1987 et 2013, le nombre d’unités de soins palliatifs (les USP, des services hospitaliers entiérement
consacrés a ces soins, aux techniques de pointe) est passé de 6 a 130 et 431 équipes mobiles ont €té créées.
Depuis 2001, le nombre de « lits identifiés » (dans des services hospitaliers non dédiés) est passé de 232 a pres
de 4800.
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Que sait-on des inégalités sociales de soins en cancérologie pédiatrique ?

En France, les cancers de I’enfant de 0 a 14 ans sont enregistrés par deux registres nationaux
(hémopathies malignes d’une part, tumeurs solides d’autre part). Sur la période 2000-2004, un
peu moins de 8500 cas chez I’enfant de moins de 15 ans ont ainsi été enregistrés : leucémies
(29%), tumeurs du systéeme nerveux central (23%) et lymphomes (12%) sont les plus
fréquents. Au-dela de 15 ans, les données d’incidence sont estimées a partir des données
locales des registres généraux existants et s’élevent a environ 700 cas/an ; les lymphomes
(23%) et les carcinomes et tumeurs épithéliales (20%) sont les plus fréquents.

Les inégalités sociales de soins en cancérologie pédiatrique sont encore moins documentées
que chez I’adulte, peut-étre parce que les protocoles de traitement y sont plus standardisés ou
que les comorbidités socialement diversifiées y sont moins fréquentes... mais sans doute aussi
parce que de telles inégalités - a un age précoce et dans un systéme de santé comme le notre —
sont particulierement « indicibles ».

Inégalités géographiques des sarcomes chez les adolescents et jeunes adultes en
région Rhone-Alpes

L’analyse géographique conduite en 2014 - sur les cas survenus entre 2000 et 2005 chez des patients
de 13 & 25 ans - a produit une typologie territoriale qui met en évidence les pertes de chance des
patients habitant les espaces ruraux : les taux de conformité du bilan initial, le passage en RCP, les
secondes lectures anatomopathologiques et les chirurgies en centre expert étaient tous moins
fréquents pour ces patients. Au total, leurs taux de rechute et de déces a 5 ans sont bien supérieurs
(respectivement 80% et 60% contre 52% et 35% dans I’ensemble de la région). Les auteurs
soulignaient que, plus que I’éloignement géographique du patient (tous les patients et leur famille
étaient préts a se déplacer vers des centres experts dés le début de la prise en charge), cet impact de
la ruralité était davantage lié a I’isolement des médecins de premiere ligne qui, confrontés a une
situation rare, ne sollicitaient pas suffisamment les centres experts.

Une comparaison par type de territoires entre le risque initial de décés a 5 ans (estimé sur 3 facteurs
de gravité cliniques) et le taux de déces observé a 5 ans — conduite, elle, aupres de I’ensemble des cas
de sarcome (enfants et adultes) diagnostiqués dans la région en 2005 et 2006 - montre que, dans les
quartiers métropolitains et les pbles urbains, un risque de décés plus important au moment du
diagnostic est corrigé par une prise en charge de qualité tandis que dans les quartiers populaires et
les espaces ruraux, ce taux de déces est plus péjoratif que le risque initial estimé.

Risque initial de déces et taux de déces par sarcome selon le type de territoire
en région Rhone-Alpes (cohorte EMS)
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Source : Fayet Y, 2014 [142]
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Des auteurs norvégiens se sont néanmoins penchés sur les inégalités sociales de mortalité par
cancer chez I’enfant [143]. A partir de données de registre concernant I’ensemble des 6280
cas de cancer survenus avant I’age de 20 ans, ils ont observé que la mortalité toutes causes
dans les 10 années suivant le diagnostic était, aprés ajustement sur I’age et le stade au
diagnostic, 15% plus faible chez les enfants dont la mére avait un haut niveau d’éducation et
de 20% plus faible chez les enfants uniques. Ni I’age de la mére, ni les revenus des parents, ni
leur statut marital n’avaient d’influence. Les auteurs ont conclu que la disponibilité et le
capital social des parents pouvaient jouer un r6le dans la qualité de leur information et leur
implication dans la recherche des meilleurs traitements ou dans I’adhésion aux soins
Proposes.

Les conséquences psychosociales du cancer chez I’enfant et I’adolescent (dépression, anxiéte,
troubles du comportement, compétences sociales, performances scolaires, etc.) et leur prise en
charge ont fait I’objet de travaux [144] mais nous n’en avons trouvé aucun qui analyse les
inégalités sociales en la matiére. Une étude américaine a pourtant montré que le recours a des
services d’éducation spécialisés permettait de supprimer I’écart observé en termes de
proportion d’éléves atteignant un niveau d’études secondaire entre les enfants survivants de
leucémies, de tumeurs cérébrales, de lymphomes non Hodgkiniens et de neuroblastomes
[145].

En 2013, I'Union des associations de parents d’enfants atteints de cancer ou leucémie
(UNAPECLE) rappelle que « la France reste tres en retard en pédiatrie sur I’application des
textes légaux assurant le suivi et la qualité de vie des enfants malades ; trés peu des
engagements pris lors du plan cancer 2 ont été honorés a ce jour » et alerte sur «les
inégalités croissantes de prises en charge médicales des enfants et adolescents atteints de
cancer [...] et la dégradation des prises en charge sociales des familles. » [146]. Elle
dénonce en particulier des soins de support trés hétérogenes en quantité et en qualité,
I’absence de prise en charge scolaire de nombreux enfants faut d’un volume d’heures de
soutien suffisant, ou encore des filieres professionnelles refusées malgré les textes existants. ,
e la présence de secteurs géographiques non couverts par un réseau. En réponse a ces
demandes, les actions prévues dans le Plan cancer 2014-2019 s‘articulent autour de quatre
grands axes :

- Garantir des prises en charge adaptées et de qualité, via notamment la mise en place d'un
dispositif de double lecture des tumeurs solides malignes de I'enfant, l'identification de
centres de référence au niveau national pour les cancers trés rares de I'enfant et la prise en
compte des spécificités des adolescents et jeunes adultes atteints de cancer ;

- Améliorer l'acces des enfants, adolescents et jeunes adultes a I'innovation et a la recherche

- Garantir I'accompagnement global au-dela des soins liés aux cancers et la continuité de vie
pour I'enfant et ses proches

- Mieux préparer et suivre I'enfant et sa famille dans I'aprés-cancer.

Une équipe francaise multicentrique? a publié récemment un référentiel de compétence
concernant I’éducation thérapeutique pour les adolescents et les jeunes adultes atteints de
cancer et les résultats d’une premiere expérience nationale [147].

22 comptant une équipe francilienne : le département de cancérologie de I'enfant et l'adolescent de I’Institut
Gustave Roussy.
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Seconde partie

Les difficultés financieres des malades du cancer

Des restes a charge qui ne cessent d’‘augmenter

Les cancers font partie, avec les maladies cardiovasculaires, le diabéte et les affections
psychiatriques, des 4 motifs les plus fréquents d’affection de longue durée (ALD). On sait que
les personnes sous ALD (qui représentent 15% des assurés sociaux du régime général) sont a
I’origine de 60% des dépenses remboursées par I’ Assurance maladie mais sont aussi celles
qui — contrairement a ce qu’on pourrait penser — supportent les restes a charge les plus
élevés : en moyenne le double de ceux de malades sans ALD [148]. A I’hdpital public, les
personnes qui n’ont eu que des séjours liés a une ALD ne sont pas épargnés par les restes a
charge élevés : 10% d’entre eux ont un reste a charge supérieur a 500 € et 1% supérieur a
1400 €. [149] Certaines situations — heureusement peu fréquentes (2% des patients
hospitalisés par an, soit tout de méme 130.000 personnes) — atteignent des restes a charge
particulierement lourds : les personnes ayant eu au moins une hospitalisation liée a une ALD
et au moins un séjour sans ALD et sans actes colteux la méme année voient leur reste a
charge moyen dépasser 1500 € et pouvant atteindre 8600 €... Enfin, il a été démontré
récemment que, proportionnellement aux revenus, la charge financiere des restes a charge
s’accroit quand le niveau de ressources diminue, avec une inéquité encore plus importante a
I’hopital qu’en ambulatoire (alors méme que les 5% de la population sans couverture
complémentaire se concentrent dans les catégories de revenus les plus basses?®) [150].

L’observatoire sociétal des cancers de la Ligue rappelle que les restes a charge ne cessent
d’augmenter en cancérologie, quelle que soit la localisation de la maladie. « Si les cancers
sont des affections de longue durée (ALD) dont les traitements sont dits «pris en charge a
100% par I’Assurance maladie», cette prise en charge se fait uniquement pour les actes,
produits et prestations remboursables, dans la limite des plafonds fixés par I’Assurance
maladie. Ainsi, certains frais en rapport direct avec la maladie ne sont pas remboursés ou ne
le sont que partiellement, y compris par I’Assurance maladie complémentaire. » [99].

En effet la prise en charge a 100% par I’ Assurance maladie ne concerne que le tarif de base de
la sécurité sociale (pas les dépassements d’honoraires). Les prothéses (capillaires®,
mammaires, dentaires, etc.), les dispositifs médicaux (poches de stomie, canules, etc.), les
compléments alimentaires, certains traitements des effets secondaires (jugés « de confort »
dans leur utilisation habituelle mais importants dans cette indication) ne sont que
partiellement ou pas du tout pris en charge. Les différents forfaits ou franchises restent dus,
méme en cas d’ALD : seul le forfait hospitalier peut étre remboursé par une complémentaire,
le reste n’est jamais remboursé (franchises médicales, forfaits sur chaque consultation et les
actes lourds). Les consultations de psychologues ne sont financées qu’a I’hopital, dans les
établissements autorisés en cancérologie, par les ARS au titre des soins de support dans le
cadre du dispositif d’annonce et des centres de coordination en cancérologie (elles ne sont pas

2% par ailleurs, Jusot et coll. ont montré que la généralisation de la complémentaire d’entreprise dans le secteur
privé ne comblera pas les inégalités sociales de recours a la complémentaire santé [111].

4 |_’Observatoire citoyen du reste & charge a constaté que le reste a charge pour une prothése capillaire aprés
remboursement de I’ Assurance maladie (en ALD) est compris en 360 et 490 €. Celles-ci sont en effet facturées
en moyenne 3,5 fois le tarif conventionnel. Aprés remboursement complémentaire, en moyenne 250 € restent
complétement a la charge des malades (seules 3% des malades sont remboursées complétement par leur
complémentaire).
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remboursées en ville). Enfin, toute une série de dépenses en lien avec la maladie et ses
traitements ne sont jamais pris en charge et pésent sur le budget des ménages: frais
d’hébergement a proximité des lieux de soins, recours a une aide & domicile, produits
hypoallergéniques, sous vétement en coton, compléments alimentaires, conseil diététique, etc.

Aujourd’hui, de plus en plus de personnes atteintes de cancer sont confrontées a des
difficultés financiéeres pour faire face aux frais laissés a leur charge pour le traitement de leur
maladie. La Ligue constate d’année en année, a travers les témoignages des commissions
sociales de ses Comités départementaux, « combien ces frais laissés a la charge des malades
du fait de leur cancer constituent un facteur de précarisation. Ceci est d’autant plus vrai pour
les personnes qui travaillent et qui voient leurs revenus diminuer alors qu’elles doivent
prendre en charge de nouvelles dépenses liées a leur maladies » [99]. En 2008, dans une
étude bordelaise [152], les malades déclaraient en moyenne 817 € de frais non remboursés
depuis le jour du diagnostic. En 2012, 47% des personnes ayant été soignées pour un cancer
déclaraient des frais restés a leur charge ; pour un tiers d’entre elles, ces frais non remboursés
dépassaient 1000 € et pour un quart étaient compris entre 500 et 1000 €% [153]. Elles
rapportaient avoir financé ces frais non remboursés (ni par I’Assurance maladie ni par une
assurance complémentaire) en utilisant leurs économies (pour 75% d’entre elles), en
demandant de I’aide a des proches (23%), en contractant un emprunt (9%) ou encore en
demandant de I’aide a un fonds de secours (13%) ou a une association (4%). La moitié des
personnes rapportant des restes a charge ont di modifier leur consommation: 70% ont
renonce a leurs dépenses de loisirs, 52% ont réduit toutes leurs dépenses quotidiennes et 40%
ont reporté leurs dépenses d’équipement. [154]

Nature des frais déclarés comme restes a charge

Soins de confort (créme, alimentation spacifique, etc ) A6%
Dépassements d'honoraires

Prothésas

mMedecines complémentaires

Frais dentaires

Frais de transport liés aux soins

sides & domicile

Farfait hospitalier

Autres frais (protection incontinence, canule, etc.)
Consultations psychologues

Frais de garde d'enfants

Frais de reconstruction

Source : Ligue nationale contre le cancer, 2013 [156]

% En comparaison, en 2013, les dépenses moyennes remboursées par I’Assurance maladie par an par patient
atteint d’un cancer « actif » s’élévent a 10893 €, dont 3685 € en ville, 6663 € a I’hopital et 544 € de prestations
en espéces (arrét maladie). Source : CNAMTS, Analyse médicalisée de I’ONDAM, Rapport charges et produits
pour 2016 [115].
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Les conséquences sociales du cancer sont plus délétéres pour les groupes
sociaux les plus défavorisés

L’enquéte « La vie deux ans aprés un diagnostic de cancer. De I’annonce a I’aprés cancer » nous
apprend que la proportion des personnes atteintes de cancer vivant en dessous du seuil de
pauvreté passe de 20,9 % au moment du diagnostic a 25,1 % deux ans aprées le diagnostic
[157]. En effet, si certains salarié percoivent I’intégralité de leur salaire ou presque pendant
leur arrét de travail (dans le secteur public ou les grandes entreprises, la prévoyance de leur
employeur venant compléter la Sécurité sociale), de nombreux employés de PME, certains
indépendants et professions libérales, ou encore les salariés précaires et a temps partiel (& 78%
des femmes) doivent se contenter des indemnités journalieres de la Sécurité sociale (soit 50%
de leur salaire de référence).

Au total 8,5% des enquétés déclarent avoir été I’objet d’attitudes de rejet ou de discrimination
liées directement a leur maladie (la moitié par des membres de leur famille, la moitié par des
amis proches, un tiers par des collegues de travail). Les personnes avec une situation
financiere difficile et des conditions de logement défavorables rapportent plus fréqguemment
de telles discriminations. Par ailleurs, 11,2% des personnes en emploi au moment du
diagnostic se sont senties pénalisées dans leur emploi a cause de la maladie ; il s’agit 2 a 3
fois plus souvent d’employés, aux faibles revenus, aux emplois précaires et/ou travaillant dans
de grandes entreprises [158].

Les individus qui exergaient avant le diagnostic un métier d’exécution, qui se trouvaient en
emploi précaire, de méme que les plus jeunes, les plus agés, les femmes et les moins dipldmés
ont moins de chances d’avoir conservé ou retrouvé un emploi deux ans apres leur diagnostic
de cancer. Le risque de sortie de I’emploi occupé au moment du diagnostic vers le chdmage
est en effet moitié moins important pour les personnes ayant un niveau d’étude supérieur ou
égal au bac ou les cadres que pour celles avec un niveau d’étude inférieur ou un emploi
d’exécution. Les salariés de PME et de micro-entreprises sont plus rapidement au chdmage
aprés le diagnostic de cancer que ceux des grandes entreprises (sans doute plus en capacité
d’adapter les postes de travail des personnes malades méme si ses adaptations peuvent étre
par ailleurs ressenties comme une discrimination, une dévalorisation voire une sanction)[159].

Ce sont globalement les mémes catégories de malades qui sont les plus exposés aux pertes de
revenus : ce risque est de 30% plus important chez les personnes qui ont un niveau d’études
inférieur au bac ou un métier d’exécution, et de 40% plus important chez les salariés sous
CDD.
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Troisieme partie

Les inégalités territoriales de soins en cancérologie en Ile-de-France

Une région marquée par de fortes ségrégations socio-spatiales

Au total, avec ses 12 millions d’habitants [160], dont 5,33 millions d’actifs occupés, I’lle-de-
France est, de loin, la région frangaise la plus riche. Elle compte 19% de la population
frangaise métropolitaine et produit a elle seule 31% de la richesse nationale et 4% du PIB de
I’Union européenne, devant le Grand Londres ou la Lombardie.

La moyenne des revenus bruts disponibles par habitant s’y éléve a 24035 €/habitant, contre
19482 € dans le reste de la France métropolitaine). Dans le méme temps, le taux de pauvreté y
est légérement supérieur a la moyenne nationale métropolitaine (15% contre 14,3%, mais
jusqu’a 27% en Seine-Saint-Denis®) et un enfant francilien sur cing vit sous le seuil de
pauvreté. Les pauvres sont plus pauvres en lle-de-France qu’ailleurs, la moitié des ménages
pauvres franciliens vivent avec moins de 750 euros par mois. [161]. On y compte également
677000 demandeurs d’emploi?’, 453000 ménages en précarité énergétique?® et 727000
ménages qui y souffrent du froid pendant I’hiver?®. Depuis le début de la crise de 2008, le
nombre d’allocataire du RMI puis du RSA « socle » n’a cessé d’augmenter : presque 430000
Franciliens en ont bénéficié en 2015. Autant dire que c’est en lle-de-France que les écarts de
revenus sont les plus importants de France (le niveau de vie au-dessus duquel se situent les 10
% de ménages les plus aisés est 5 fois supérieur a celui au-dessous duquel se trouvent les 10
% les plus modestes) et la croissance des inégalités la plus forte : entre 2004 et 2012, le taux
de pauvreté y a augmenté deux fois plus vite que dans I’ensemble du pays.

Depuis la fin des années 1990, le constat d’une accentuation des contrastes sociaux dans
I’espace métropolitain parisien fait consensus [162], avec une polarisation croissante entre
quartiers riches, de plus en plus homogenes, et quartiers en difficulté dont le décrochage s’est
accentué avec la crise depuis 2008, mais également la présence d’espaces pavillonnaires
périurbains habités majoritairement par la classe moyenne [163] et, aux confins de la région
francilienne, de zones quasi-rurales aux populations modestes et vieillissantes. Le gradient
social en fonction de la distance a Paris s’est accentué au fil du temps, de méme que
I’opposition sud-ouest/nord-est dans un contexte ou, si la part des propriétaires a augmenté, la
mobilité résidentielle « choisie », elle, s’est réduite [164] du fait d’une augmentation
incessante de I’ensemble des codts liés au logement dans le parc social comme dans le parc
privé. La part du budget des ménages locataires consacrée aux dépenses de logement™® atteint
en effet 24% dans le parc social et 29% dans le parc privé [165].Un quart des locataires (du
parc privé et du parc social confondus) vivent sous le seuil de pauvreté et 13% des ménages
vivant en HLM sont en situation d’insécurité alimentaire [166]. A I’échelle géographique fine
(infra-communale) des quartiers, cette ségrégation se retrouve et oppose des quartiers

26 Aubervilliers est ainsi, juste aprés Roubaix dans le département du Nord, la commune la plus pauvre de France
(60% des habitants y vivent sous le seuil de pauvreté).

27 Soit un taux de chémage de 8,8% (inférieur & la moyenne nationale : 10%).

%8 par définition (loi Grenelle 2 du 10/07/2010) : « toute personne qui éprouve dans son logement des difficultés
particuliéres a disposer de la fourniture d’énergie nécessaire a la satisfaction de ses besoins élémentaires en
raison de I’inadaptation de ses ressources ou de ses conditions d’habitat ».

% Indicateur d’enquéte de I’Observatoire national de la précarité énergétique (ADEME, Paris).

% Incluant, outre les loyers, les charges locatives (en moyenne plus élevées dans le parc social), les dépenses
d’eau et d’énergie et les taxes d’habitation(en moyenne moins élevée dans les territoires les plus riches).
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adjacents dans bon nombre des communes et des arrondissements socialement diversifiés de
Paris et de la premiére couronne.

Evolution du nombre d’allocataires franciliens du RMI/RSA socle non majoré, 2005-2014.
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La géographie sociale des Franciliens selon le profil de revenus des ménages en 2011.
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En lle-de-France, 8,9% des femmes adultes n’ont pas de couverture santé complémentaire
(contre 3,9% des femmes des autres régions) et 12,3% des hommes adultes. Les Franciliennes
sont également plus nombreuses a renoncer a des soins au cours des 12 derniers mois (22,7%,
dont 72% pour raisons financiéres et 15% a cause des délais d’attente), comparées aux
Franciliens (18,0% dont 57% pour raisons financieres et 20% a cause des délais d’attente) et
aux femmes des autres régions (19,3% dont 68% pour raisons financiéres et 18% a cause des
délais d’attente) [169]. Avec environ 14,4% de sa population bénéficiaire de la CMUc, la
Seine-Saint-Denis vient en téte des départements franciliens®!, devant le Val d’Oise (7,9%), le
Val-de-Marne (7,3%), Paris (6,5%), I’Essonne (5,9%), la Seine-et-Marne (5,5%), les Hauts-
de-Seine (4,6%) et les Yvelines (4,2%).

« Comment se battre contre le cancer quand le frigo est vide ? »3?

En Seine-Saint-Denis, le réseau AcSanté 93 se bat au quotidien pour aider des personnes atteintes
d’un cancer ou d’une affection chronique grave, et lutte contre des inégalités sociales qui rendent plus
difficile le combat contre la maladie.

Sur la téte, Rachida porte un foulard discret. « Cela ne me plaisait pas de porter une perrugue. Le
foulard, je trouve que c’est mieux. Et méme si j’avais eu envie d’une perrugue, je n’aurais pas eu les
moyens de la payer. » Depuis le mois d’aodt, Rachida, 39 ans, est soignée pour un cancer du sein. Et
c’est d’une voix un peu éteinte qu’elle raconte son histoire. Les traitements, la « chimio », la fatigue,
ses démélés avec la « Sécu », les trois mois passés sans recevoir d’indemnités journalieres. Et puis, au
bout d’un moment, Rachida fait cette confidence qui, visiblement, provoque chez elle un sentiment de
sidération et d’injustice. « Depuis que j’ai le cancer, je suis devenue pauvre. » Pendant douze ans,
Rachida a travaille comme comptable. Puis, elle s’est retrouvée au chdmage pendant presque un an.
Et c’est alors qu’elle venait de retrouver une mission d’intérim que le cancer est entré dans sa vie. Le
début de la spirale. « Pendant trois mois, je suis restée sans revenu. Heureusement, ma sceur m’a aide.
Aujourd’hui, je touche le RSA et une allocation logement. Une fois que j’ai tout payé, il me reste 130
€ pour vivre pendant un mois. » Depuis aodt, Rachida n’achéte plus de vétements et a supprimé tous
ses loisirs. Elle est juste devenue une malade du cancer, avec une hantise qui ne la quitte pas :
« Devoir redemander un jour de I’aide @ ma sceur. Je ne veux étre un fardeau pour personne. » Ce
mardi apres midi, Rachida est venue a un atelier de méditation au réseau AcSanté 93.

C’est a Bobigny, en Seine-Saint-Denis qu’est installée cette structure souvent citée en exemple dans le
monde du cancer. Une petite ruche chaleureuse ou, visiblement, il fait bon souffler, le temps d’un
atelier de méditation, de sophrologie, d’éducation thérapeutique ou de diététique. Un endroit ou la
porte est toujours ouverte, entre deux visites & I’hépital. Pour voir une infirmiere, une assistante
sociale, faire valoir ses droits, résoudre des problemes administratifs ou avoir des conseils pour mieux
manger. Ou juste « pour voir du monde », discuter, boire un thé. « On essaie d’aider les gens a se
remettre dans un parcours de soins et de vie. De les aider & affronter une réalité sociale qui bien
souvent aggrave la réalité médicale », explique Anne Festa, la directrice de ce réseau.

Fondé en 2004, il suit prés de 850 personnes atteintes d’un cancer ou d’une maladie chronique grave,
grace a un financement de I’Agence régionale de santé (ARS). [...] Dans ce réseau, on mesure chaque
jour qu’une maladie chronique grave n’est pas qu’une affaire de médecine. « On voit des gens pour
lesquels le cancer n’est plus la priorité immédiate. Le plus grave, c’est leur frigo qui est vide », confie
Anne Festa, qui se souvient de cette meére de famille, toujours tres discréte. Jamais une plainte, ni
jamais besoin de rien. « Et puis, un jour, elle est arrivée en nous disant qu’il lui restait, pour elle et ses

*! Données Fonds CMU-C 2014 : le taux de couverture francilien a augmenté de 7% entre 2013 et 2014 pour
atteindre 848700 bénéficiaires franciliens.

%2 Nous reproduisons ici, avec son autorisation, un article de Pierre Bienvault, publié le 22 mars 2017 sur le site
du journal La Croix.
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enfants, un litre de lait et un paquet de spaghettis. Et on était le 10 du mois. » Il y a aussi toutes ces
situations qui n’entrent pas dans les scénarios d’une médecine hospitaliere parfois juste focalisée sur
la technique. « De temps en temps, on a un médecin qui nous appelle pour dire que Madame untel,
cela fait trois fois qu’elle ne vient plus a sa “chimio”, raconte Anne Festa. Alors, on lui explique que
Madame untel vit seule avec ses trois enfants en bas age. Et que si elle ne vient pas a sa chimio, c’est
parce qu’elle n’a personne pour les garder. »

Cet aprés-midi, dans les locaux d’AcSanté 93, I’atmosphére n’est pourtant pas au misérabilisme. A la
fin de I’atelier méditation, une dizaine de personnes restent volontiers pour se raconter, avec pudeur
et dignité. « Cela fait du bien de voir d’autres gens », confie Daniel, un sexagénaire diabétique, venu
avec son épouse atteinte d’un cancer. Et qui fait profiter de sa voiture deux autres dames quand il
vient ici. Une petite communauté informelle de malades qui se serrent les coudes. « Un de nos anciens
patients est bénévole au Secours catholique. Et on peut compter sur lui si, par hasard, on a besoin de
trouver une poussette pour une maman », dit Anne Festa, parlant aussi de ce club de tennis local qui
donne 2000 € par an au réseau. Une cagnotte qui « permet de payer des tickets de RER aux patients
qui n’ont plus les moyens d’aller & I’hépital ».

L’inégale répartition géographique de l'offre de soins

La répartition de I’offre de soins de cancérologie en lle-de-France est marquée, comme toute
I’offre de soins hospitaliers spécialisés, par un fort tropisme parisien (voir cartes suivantes).
La grande majorité de I’offre est concentrée dans une zone qui ne s’étend pas au-dela de la
premiere couronne de département alors que Paris compte 18,5% de la population francilienne
et la premiére couronne 38%. La seconde couronne, qui compte donc 44% de la population, a
une densité de population 15 fois moins élevée que la premiére couronne et 46 fois moins
élevée que Paris et compte pourtant un nombre tres restreint de structures de soins en
cancérologie. Si la plupart des plus grands bassins de population de Seine-et-Marne, du Val
d’Oise et des Yvelines sont dotées de structures ayant une activité de chirurgie oncologique
(soumises a seuil) et de chimiothérapie, ce n’est pas le cas pour la radiothérapie (et encore
moins pour la curithérapie, particulierement concentrée au cceur de la région).

Les réseaux territoriaux de santé visent a assurer aux patients des soins au domicile, continus,
coordonnés et de proximité en lien avec le médecin traitant. Outre les difficultés inhérentes a
la médecine générale a assurer ces soins, que nous avons citées plus haut (en termes de
formation, de disponibilité, de rémunération), une évaluation quantitative des réseaux
territoriaux de santé franciliens - dont la cartographie vient d’étre remise a jour par le réseau
régional de cancérologie en lle-de-France (Oncorif) - reste a mener ; en particulier en regard
des besoins estimés a une échelle locale et des perspectives de I’évolution de la demande a
moyen terme.
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Cartographie des sites autorisés en lle-de-France
Carte 2 : Activités de chimiothérapie

Carte 1 : Activités chirurgicales (soumises a seuil)
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Une étude récente a montré que les distances parcourues par les patients concernés par une
chirurgie carcinologique ou une chimiothérapie ont été peu modifiées® par la recomposition
de I'offre de soins en cancérologie (fermeture des services en deca de seuils d’activité
minimale). Pour autant, des disparités d’accessibilité et de recours persistent entre les
départements en France, et notamment en Ile-de-France [170]. Elles sont minimales a Paris et
dans les Hauts-de-Seine et plus de 3 fois supérieures en Seine-et-Marne (ou elles rejoignent la
moyenne nationale).

Distances de recours aux soins en cancérologie en lle-de-France (moyenne communale des
distances parcourues par les patients atteints de cancer par département, en 2012, en km).

Chirurgie carcinologique

75 5.51
77 26.44

78 16.80 1 48a173km
91 17.47 1 174421,8km
92 7.28 mm 21,9428,0km
93 9.21 = 28,14350km
94 9.20 B 3514587 km
95 12.43

Chimiothérapie

75 5.89

77 25.51

8 17.36 1 53a17,1km
91 18.12 1 17.2421,9km
92 7.85 B 22,0427,2km
93 10.65 B 273432,5km
94 9.09 M 326a452,2km
95 13.94

Une seule étude frangaise [171] s’est intéressée aux différences de survie en fonction de la
distance au centre de cancérologie le plus proche et du profil socioéconomique du quartier de
résidence a une échelle géographique fine (toutes choses égales par ailleurs concernant le
sexe, I’age et le stade au diagnostic). A partir des données compilées entre 1997 et 2000 de
deux registres du cancer du colon du Calvados et de la Cote d’Or, les auteurs montrent que la
survie n’est pas différente en fonction de ces deux caractéristiques chez les patients de moins
de 69 ans au moment du diagnostic. Chez les patients plus agés en revanche, les résidents des
zones les plus défavorises ont une survie moins bonne tandis que la distance au centre
spécialisé le plus proche est a la limite de la significativité. Plus difficiles a conduire en
I’absence de registres, de telles études n’existent pas en Ile-de-France.

% A I’échelle nationale, la distance moyenne parcourue pour la chirurgie carcinologique est passée de 25 a 27
km et elle est restée stable pour la chimiothérapie (25 km).

38



Des pratiques chirurgicales différentes selon les départements

Deux chirurgies carcinologiques ont fait I’objet d’études francaises récentes et observent
toutes deux de fortes disparités géographiques a I’échelle départementale, y compris en lle-de-
France.

L’une concerne les prostatectomies. Alors qu’on compte plus de 70.000 nouveaux cas de
cancer de la prostate diagnostiqués par an en France, I'utilité et les indications de la
prostatectomie radicale restent discutées, vus ses effets secondaires et son absence d’impact
sur la mortalité. Pourtant le taux de recours a cette intervention a augmenté de plus de 50%
ces dix dernieres années. En 2009, elle représentait 23000 séjours hospitaliers en métropole
(23% en public, 12% en privée non lucratif et 65% en clinique privée). Les taux de
prostatectomie standardisés par age variaient, cette méme année, de 1 a 4 selon les
départements [172]. Cette variabilité départementale est observée également en Ile-de-France.

Taux standardisés par age de prostatectomies par département en 20009.

B +155td 3 Max
[ +0,3std 3+ 1,5 std
[ - 0,5 std & + 0,5 std
[]-05stda-1,5std
[ ]-1,5std a Min

La méme étude a montré, a I’échelle de la France métropolitaine, que ces taux
départementaux de prostatectomie augmentaient avec la densité médicale en urologues (mais
pas avec le volume de dosages des PSA) et I'offre hospitaliére régionale. A cette échelle
nationale, I'impact de I’offre de soins privés - observé dans des études antérieures a
I’introduction de la T2A dans le secteur public — n’était pas retrouvé.

L’autre concerne la chirurgie des cancers du sein [173], dans laquelle le traitement
conservateur (tumorectomie) est devenu le traitement de référence (son taux de recours
dépassait 70% dans une grande majorité des établissements en 2012). La technique du
ganglion sentinelle s’est également diffusée dans la plupart des établissements (le nombre de
patientes en ayant bénéficie a été multiplié par trois entre 2005 et 2012). En revanche, la
reconstruction mammaire immédiate aprés une mastectomie totale reste peu fréquente, bien
gu’en augmentation. Les taux de recours a ces pratiques varient entre les établissements et
entre les départements. Les auteurs soulignent que, méme si ces variations peuvent étre en
partie le reflet de I’état de santé et des préférences des patientes, « elles illustrent également
des différences dans la disponibilité et I’organisation des services et des plateaux techniques,
ainsi que des différences de pratiques entre établissements ». Aprés prise en compte de I’age,
des comorbidités, du type de chirurgie, de traitement par chimiothérapie, la probabilité de
bénéficier de la technique du ganglion sentinelle ou d’une reconstruction mammaire
immeédiate est plus élevée dans les Centres de lutte contre le cancer (CLCC), dans les Centres
hospitaliers régionaux (CHR) et dans les établissements ayant un volume d’activité élevé. A
contrario, la reconstruction mammaire immédiate a peu progressé dans les centres hospitaliers

39



généraux, les structures privées non lucratives et les cliniques privées®. Il est intéressant de
noter qu’en moyenne dans I’ensemble de la France, le fait de résider dans une commune
« pauvre »* était également (et indépendamment des facteurs précédents) associé & une
probabilité significativement plus faible d’avoir bénéficié d’une reconstruction mammaire
immédiate.

Les pratiques de tumorectomie comme de reconstruction mammaire immédiate restaient
toutes deux moins fréquents en Seine-Saint-Denis que dans le reste de I’lle-de-France en
2012. La pratique du ganglion sentinelle s’est uniformisée a travers les départements
franciliens mais restait (en 2012 toujours) plus faible dans le VVal d’Oise que dans les 5 autres
départements franciliens.

Taux de tumorectomie parmi les femmes ayant eu une mastectomie totale ou une
tumorectomie, par département en 2012.

Taux
de tumorectomie
1 52,1 & 67,3
Paris B 6743 698
et petite Bl 699a716
couronne B 7173742
10 km W 743 3 834

Discrétisation : quintiles

Taux de pratique du ganglion sentinelle parmi les femmes ayant eu une mastectomie totale ou
une tumorectomie (carcinomes in situ exclus), par département en 2012,

Taux de pratique

du ganglion sentinelle
E 263123
Paris = 124a 200
at petite B 201 a 383
couronneg B 384 3 490
10 kmi m 491 a 645

Discretisation : guintiles

Taux de reconstruction mammaire immédiate parmi les femmes ayant eu une mastectomie
totale par département en 2012,

Taux de reconstruction

mammaire immédiate
= 11364
= 65394
Paris [ 953132
o] raceaiich : B 1333153
10km B 15934307

Discrétisation : guintiles

% Respectivement 35%, 50% et 55% de ces établissements avaient effectué, sur la France entiére, au moins une
reconstruction immédiate en 2012.

% C’es-a-dire dont le revenu moyen des habitants appartient au premier tertile de la distribution (versus le
tertile pris comme référence).
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Conclusion

Les inégalités sociales de soins en cancérologie en France restent
insuffisamment caractérisées et les interventions visant a les réduire peu
diffusées

D’une facon générale, les variations des pratiques médicales en France sont insuffisamment
étudiées. Une récente revue de la littérature scientifique internationale estime que seuls 1,2%
des publications multicentriques® entre 2000 et 2012 sur ce sujet concerne la France (contre
1,3% la Suisse, 1,4% la Suede, 2,6% les Pays-Bas, 14,7% le Royaume-Uni...) et que, en
cancérologie (qui représente 17% du volume totale de publications), la plupart se focalisent en
fait sur le dépistage. [174] C’est dire si le nombre de publications scientifiques d’envergure
sur les inégalités sociales en matiére de pratiques de soins carcinologiques reste extrémement
faible.

En France, les données des registres de cancer, les données hospitalieres et les données de
I’ Assurance maladie ne contiennent aucune donnée sociale individuelle (autre que, parfois, le
statut de bénéficiaire de la CMUCc). Seuls, dans I’avenir, soit un rapprochement avec des bases
de données sociales (minima sociaux, retraites par exemple), soit la constitution de cohortes
ad hoc enrichies en données sociales individuelles, renseignant les trajectoires et la qualité des
soins®’, permettront de mesurer et de comprendre les principaux facteurs qui font obstacles a
une réelle équité des soins en cancérologie. La cancérologie bénéficie de filieres de prise en
charge spécifiques et bien identifiées et constitue (ou devrait constituer) un terrain
d’expérimentation fertile pour les innovations organisationnelles [175], notamment la mise en
place d’un dossier informatisé de cancérologie communicant - susceptible de contenir
systématiquement un nombre minimal de caractéristiques sociales des patients - ou encore
I’expérimentation au niveau national de dispositifs de recours a des infirmier-e-s pour la
coordination des soins ou — plus locaux et plus rares — a des médiateurs de soins (dont on
devrait veiller a ce qu’ils bénéficient d’abord aux publics les plus concernés, qu’ils reposent
sur un modele économique pérenne et qu’ils soient déployés équitablement dans tous les
territoires et services de soins en fonction des besoins).

Avec I’évolution démographique, la hausse attendue de I’incidence des cancers et les
évolutions thérapeutiques en cours, les enjeux des soins de cancérologie sont majeurs en lle-
de-France, non seulement d’un point de vue quantitatif et qualitatif mais également en termes
d’équité. Si rien n’indique que I’avenir est a une réduction des inégalités sociales ni & une
maitrise des processus de ségrégation socio-spatiales en cours, il releve de la mission du
régulateur et du financeur, mais aussi des services et des professionnels de santé, d’assurer
des soins de la meilleure qualité possible a tous et de lutter activement contre tous les risques
de traitement différencié en fonction des origines sociales ou des lieux de vie.

Il ne s’agit donc pas de « soigner tout le monde de la méme maniere » mais bien, au contraire,
de trouver les moyens, les stratégies et les pratiques a la hauteur des besoins de chacun. C’est
cet «universalisme proportionné » - qui répond aux besoins d’information, de soutien,
d’accompagnement vers les soins et au cours des soins, d’accés aux traitements innovants et
aux soins de support, etc. - qui permettra d’atteindre I’équité des soins.

% Plus de 10 régions ou plus de 10 établissements.
%7 Et bien s(r la poursuite des dispositifs d’enquéte directement conduites auprés des patients.
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