


Un ouvrage réalisé
a l'initiative de

& Bristol-Myers Squibb

AUX SOINS
EN CANCEROLOGIE

g

porte-plume



«BRISTOL-MYERS SQUIBB EST UN
GROUPE BIOPHARMACEUTIQUE DE DI-
MENSION MONDIALE DONT LA MISSION
CONSISTE A DECOUVRIR, DEVELOPPER
ET PROPOSER DES MEDICAMENTS IN-
NOVANTS QUI AIDENT LES PATIENTS A
SURMONTER DES MALADIES GRAVES.
CHEZ BRISTOL-MYERS SQUIBB, NOUS
CROYONS QUE NOUS DEVONS AGIR
POUR LA SOCIETE ET ETRE ACTEUR POUR
L’AMELIORATION DE L’EQUITE D’ACCES
AUX SOINS EN CANCEROLOGIE.

Concréetement, Bristol-Myers Squibb s'est
engagée des 2015 dans une démarche
pérenne, progressive et participative sur
la thématique de I'équité d'acces aux
soins en cancérologie.

Dans les débats participatifs "Débat Innovation Cancer" menés dans les terri-
toires, le défi de dépasser les inégalités d'acces aux soins a été fortement mis
en évidence par les participants. Ce besoin largement exprimé rejoint d'ailleurs
les priorités fixées par le Plan Cancer 2014-2019 et par la Stratégie Nationale de
Santé.

L'étude TERRITOIRE, que nous avons initiée, a révélé des écarts trés importants
entre territoires et entre patients en ce qui concerne I'équité d'accés aux soins
en cancérologie.

Avec I'Atelier collaboratif sur I'équité d'accés aux soins en cancérologie, nous
sommes fidéles d nos valeurs d'efficience et d'équité et nous les fraduisons au-
jourd’'hui en actions sociétales.

Nous avons tenu a ce que, dés sa conception, I' Atelier soit préparé avec le sou-
tien d'un comité de pilotage constitué de personnalités indépendantes. Notre
volonté de co-construction s’est ainsi matérialisée tant dans I'identification des 4
thématiques soumises a réflexion que dans la facon de les appréhender lors de
I' Atelier, qui a réuni plus de 30 participants.

Avec I'Atelier sur I'équité d'accés aux soins en cancérologie, nous ne soutenons
pas seulement la réflexion, mais nous voulons aussi accompagner les initiatives
de la société et participer a la mise en ceuvre de solutions concretes.

Nous avons I'intime conviction que ces réponses innovantes, collectivement
construites, contribueront au développement de la médecine, afin d'apporter &
chaque patient une solution optimale.»

Philippe Teboul
Directeur général de Bristol-Myers Squibb France

«Avec I'Atelier sur I'équité
d’acces aux soins en
cancérologie, nous ne soutenons
pas seulement la réflexion, mais
nous voulons aussi accompagner
les initiatives de la société et
participer a la mise en ceuvre de
solutions concrétes.»



EGALITE

EQUITE

«Que I'équité préside
a toutes tes actions,
qu’elle accompagne toutes
tes paroles.»
Pythagore

L’EQUITE,
UNE PRIORITE DE SANTE

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé
prévoit un droit fondamental & la protection de la santé : «Le droit fondamental a la pro-
tection de la santé doit étre mis en ceuvre par tous moyens disponibles au bénéfice de
toute personne. Les professionnels, les établissements et réseaux de santé, les organismes
d'assurance maladie ou tous autres organismes participant a la prévention et aux soins, et
les autorités sanitaires contribuent, avec les usagers, a développer la prévention, garantir
I'égal accés de chaque personne aux soins nécessités par son état de santé et assurer la
continuité des soins et la meilleure sécurité sanitaire possible L.y

L'équité d'acces aux soins est une priorité du Plan Cancer 2014-2019, avec un fil conduc-
teur qui est «guérir et prévenir le cancer : donner les mémes chances & tous partout en
Francen.

Congu comme un véritable «plan de lutte confre les inégalitésy, il couvre tous les do-
maines, de la prévention et dépistage aux soins. Il a pour ambition de réduire les situations
de perte de chance pour les personnes malades, en agissant sur les dysfonctionnements
et points de rupture de I'organisation du parcours de soins ou sur les inégalités socio-éco-
nomiques?.

En effet, selon le baromeétre d'opinion de la Drees sur la santé, la protection sociale et les
inégalités, plus d'un Francais sur quatre (27 %) cite les inégalités liées a I'acces aux soins
comme étant les moins acceptables?.

L'équité d'acces aux soins s'affiche également comme un objectif de la Stratégie Na-
tionale de Santé, dont I'un des quatre axes est consacré d la lutte contre les inégalités
sociales et territoriales d'acces & la santé*.

MAIS QU'EST-CE QUE L'EQUITE ?

L'équité désigne la juste appréciation de ce qui est d0 & chacun. Elle se réclame d'un
esprit de justice naturelle qui tendrait & I'impartialité.

Sile mot vient du latin cequitas désignant I'égalité, il existe une nuance de taille entre les
deux idées : a la différence de I'égalité qui promeut une parfaite équivalence (la méme
chose pour tout le monde), est inscrite dans I'équité une notion de justice sociale et de
conscience. Si I'égalité consiste & fournir les mémes ressources a chacun, I'équité ambi-
tionne plutét de parvenir au méme résultat pour tous. Dans un objectif d’équité, les choix
de répartition des ressources requiérent de prendre en compte les différences et les ca-
ractéristiques des individus, telles que I'age, le niveau d'éducation, la catégorie socio-pro-
fessionnelle (CSP) ou encore le lieu d'habitation (rural/urbain).

! Article L. 1110-1 du Code de la santé publique.

2 www.e-cancer.fr/Expertises-et-publications/Catalogue-des-publications/Plan-Cancer-2014-2019 (consulté le 12 juillet 2018).

® Drees. Barometre d'opinion en santé, 2014-2016.

4 Décret n"2017-1866 du 29 décembre 2017 portant définition de la Stratégie Nationale de Santé pour la période 2018-2022.



«L'équité consiste G
donner et expliquer
davantage a celui qui
en a besoin : celui qui
comprend moins bien

ou dispose de moindres
moyens, par exemple.

Il ne s’agit surtout pas
d’'égalité, mais plutot

de s’'assurer que chacun
recoive la bonne reponse
d sa demande. L'équité
repose donc sur une
reponse proporfionnée et

individualisée.y»

SYLVIA BENZAKEN, P.81

«L'équité réside dans la réponse
a des besoins thérapeutiques
justifiés et pertinents. C’est

avant tout du domaine de

la pertinence, et finalement
I'équité se gere au cas par cas.
L'équité consiste a proposer a
tous les malades un acces a des
traitements adaptés au mieux
aux besoins.»

DOMINIQUE BREILH, P.39

«'EQUITE, C'EST LE MOYEN D’ARRIVER
A UN RESULTAT QUI SERAIT L'EGALITE.
IL S’AGIT, EN QUELQUE SORTE, DE
DISCRIMINATION POSITIVE : DONNER
UN PEU PLUS A UNE PERSONNE QUI
DISPOSE D'UN PEU MOINS AFIN QUE, AU
BOUT DU COMPTE, TOUT LE MONDE SE
TROUVE SUR UN PIED D’EGALITE. »

DENIS BREZILLON, P.83



«EN TANT QU'ECONOMISTE,
JESTIME QUE L'EQUITE FAIT
NECESSAIREMENT INTERVENIR
LA NOTION DE REVENU. IL
S’AGIT DONC, AVANT TOUT, DE
CORRIGER LES INEGALITES DE
REVENUS POUR PERMETTRE UN
ACCES POUR TOUS A UNE OFFRE
DE SOINS DE QUALITE. »

JULIA BONASTRE, P.61

«Dans le cadre du parcours
de soin d'un patient, I'équité
consiste a apporter le bon
enchainement au bon
moment, et cela concerne
différentes compétences:

le soin a proprement parler,
I'accompagnement,
I'information... Le sujet est

au centre, et non la maladie.»

RABIA BOULAHSSASS, P.63



«L'équité en matiére de soins, c’est
faire en sorte d’éviter les différences
de traitement qui induisent des
pertes de chance pour le patient.
L'équité renvoie aux questions de

la justice sociale et de I'éthique

des soins. On sait que les inégalités
sociales existent mais nos valeurs,
notre "contrat social”

en matiere de santé, c’est de trouver
les moyens — préventifs et curatifs —
pour combler ces injustices.»

PIERRE CHAUVIN, P.33

«POUR FRANCE ASSOS SANTE, UN DE NOS PREMIERS
COMBATS RESTE UN EGAL ACCES AUX SOINS POUR

TOUS, QUELLE QUE SOIT SA SITUATION PERSONNELLE,
FAMILIALE, PROFESSIONNELLE ET ENVIRONNEMENTALE.
L'EQUITE SEMBLE REPONDRE A UNE AUTRE
PROBLEMATIQUE. C'EST DE POUVOIR PRENDRE EN
COMPTE LES DIFFERENCES INHERENTES A LA PERSONNE
AFIN QUE SON PARCOURS DE SANTE ET DE SOINS LUI
PERMETTE D'OBTENIR, MALGRE CELLES-CI, UN RESULTAT A
L'IDENTIQUE DES AUTRES PERSONNES. »

DANIELE DESCLERC-DULAC, P.87

«IL S’AGIT DE FAIRE EN SORTE QUE LES INDIVIDUS
SOIENT AU MEME NIVEAU DE CAPACITE ET DE
COMPETENCE PAR RAPPORT A CERTAINES CHOSES.

SI EGALITE CONSISTE A DONNER LA MEME CHOSE A
TOUT LE MONDE, L'EQUITE VISE A ADAPTER L'AIDE ET
LE SOUTIEN EN FONCTION DES BESOINS DE CHACUN.
EN CANCEROLOGIE, JE CROIS QUE L'EQUITE SERAIT DE
METTRE SUFFISAMMENT DE CONNAISSANCE DANS LE
PARCOURS DE SOINS POUR QUE CHAQUE PATIENT SE
TROUVE EN CAPACITE DE SAVOIR ET DE CHOISIR. »

JEAN-LOUIS DEUTSCHER, P.55



«Pour moi, il y a égalité dans
I'équité. Je dirais qu'il s’agit
d’'une égalité de chance, face
a la maladie. Si'on prend
chaque cas de malade un par
un, cette égalité n’existe pas:
chaque pathologie est différente,
chaque patient évolue dans
un environnement différent, est
suivi par un médecin différent.
Mais si I'on offre a tous un
socle de connaissance et de
compréhension commun, on
commence a se diriger vers
I'équité.»

PIERRE DENIS, P.85

«QUAND ON MET EN PRATIQUE

LA STRICTE EGALITE, CEUX QUI
FORMULENT CORRECTEMENT LEURS
BESOINS OU SONT CAPABLES DE
DEPLOYER UN RESEAU S’AVERENT PLUS
EGAUX QUE LES AUTRES. SI L'ON SE
PREOCCUPE DE CES "AUTRES", ET QUE
L'ON ADAPTE L'OFFRE, ON RETABLIT
L'EQUITE ET TOUT LE MONDE A LES
MEMES CHANCES. »

FADILA FARSI, P.35



«L'équite, c'est donner les
mémes chances a fout le
monde: on n'est pas dans le
"faire” mais dans le "recevoir".
C'est permettre a chaqgue
patient d’avoir les mémes
chances de survie que les
autres, et d'accéder a un
parcours de soins de qualité.»

YOHAN FAYET, P.29

«POUR MOI, L'EQUITE RELEVE DE
POSSIBILITES DE TRAITEMENTS
ACCESSIBLES A TOUT LE MONDE, QUEL
QUE SOIT LE MILIEU SOCIAL OU LE LIEU
GEOGRAPHIQUE. QUE TOUT LE MONDE,
SANS EXCEPTION, PUISSE BENEFICIER
DES MEMES SOINS POUR SA SANTE. IL
S’AGIT D’UNE EGALITE DES CHANCES
POUR TOUS. »

PASCALE FINOT, P.59 & P.107

«Sur le plan socio-économique et
culturel, une politigue volontariste
d’'équité doit conduire au fait
qgue tout citoyen — quelles que
solent ses orientations (sexuelles
ou religieuses), quels que soient
son patrimoine génétigue et son
positionnement territorial — soit
susceptible d’'avoir un parcours
de vie non discriminant. Pour
mMoi, une déemocratie intégrant
'idéal de I'équité s'inscrit dans
une stratégie politiqgue de

lutte contre les discriminations,
leur réduction devenant un
indicateur positif d'une société
acquise au principe d'equité.n

CHRISTIAN FILLATREAU, P.37



«L'équité, c’est permettre

a chacun d’accéder aux
mémes droits. Il est évident

que nous n'avons pas tous les
mémes compétences. Il s’agit
donc de fournir des moyens
supplémentaires aux personnes
défavorisées pour parvenir a une
égalité de droits, pour tous.»

MICHEL ROTILY, P.31

«L'équité est un critere essentiel de
justice sociale et doit etre le fil d’Ariane
des politiques publiques en matiéere
de santé. Elle consiste a faire en sorte
de limiter la différence d’acces aux
ressources sociales, démographiques
ou de santé. Tendre vers I'équité, c’est
travailler la répartition des ressources:
un combat pour que tout le monde
puisse y accéder, gommant ainsi les
différences sociales, économiques ou
géographiques.»

DANIEL ROUGE, P.65



«Selon moi, I'équité
consisterait a ce que tous
les patients, ou qu'ils soient
sur le territoire et quel que
soit leur statut social et
financier, puissent accéder
aux meilleures méthodes
diagnostiques et aux meilleurs
traitements. Je pense aussi
que lI'équité ne doit pas
éfre pensée en termes de
proximité si les services de
qualité sont éloignés.»

PIERRE-JEAN SOUQUET, P.57

«'EQUITE, C'EST D’ARRIVER A CE QUE TOUT
LE MONDE PUISSE BENEFICIER DU MEME
NIVEAU D’ACCES AUX SOINS. UAMBITION DE
L'EQUITE SERAIT DE PARVENIR A UNE EGALITE
DE RESULTATS POUR TOUS, SACHANT QUE
CETTE EGALITE DE RESULTATS PEUT PASSER
PAR UNE INEGALITE DE MOYENS. »

CEDRIC TCHENG, P.109

«L'équité, c’est aboutir a

un résultat identique entre

les individus en prenant en
compte leurs caractéristiques
dans I'attribution des
ressources. Chercher I'équité,
c’est chercher a corriger

les inégalités sociales entre
les individus, a réduire les
pertes de chance évitables,
de maniere a maximiser leur
état de santé. L'équité vise a
garantir une forme de justice
sociale.»

PHILIPPE TEBOUL
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EQUITE DE DIAGNOSTIC

L'EQUITE

DE DIAGNOSTIC:

SOCLE FONDATEUR D’UNE
PRISE EN CHARGE EQUITABLE

Le diagnostic représente la premiere étape-
clé du parcours de soins du patient atteint
de cancer. Or, a ce stade a la fois primitif et
primordial, on constate deja d'importantes
disparités et donc, iniquités entre les individus.

De maniére générale, plus un cancer est
pris en charge rapidement, meilleures
sont les chances de guérison. Autrement
dit : un diagnostic précoce est généra-
lement gage d'un pronostic plus favo-
rable pour le patient.

Des 2005, une circulaire DHOS/SDO
relative & I'organisation des soins en
cancérologie précisait notamment les
conditions pour un acces rapide au
diagnostict. Pour autant, un certain
nombre d'indicateurs laissent supposer
I'existence d'enjeux d'équité de prise
en charge et d'acces aux soins des pa-
tients aux différents temps de la prise en
charge, en premier lieu au moment du
diagnostic.

L'EXEMPLE DU CANCER

DU POUMON

En 2015, I'étude TERRITOIRE a permis de
mettre en lumiére les disparités régio-
nales et socio-économiques dans la prise
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«L'étude
montire une

forte variabilité

du nombre
de patients
diagnostiqués
a un stade
métastatique
selon les
régions.»

EQUITE DE DIAGNOSTIC

DENSITE DES MEDECINS EN ACTIVITE EN 2015 ET EVOLUTION DEPUIS 2000

Densité pour 100 000 habitants, évolution en %

Allemagne | \ : | +16%
Espagne | [ ] +1,4%
ltalie* | i — 0%
France” e —— *0,2%
Belgique | \ \ +0,4 %
Royaume-Uni | ‘ | : +2,4 %
UE (Moyenne) e — *11%

* Evolution 2000-2015 des médecins professionnellement actifs

en charge des patients afteints d'un
cancer du poumon. L'étude montre une
forte variabilité du nombre de patients
diagnostiqués a un stade métastatique
selon les régions. Ainsi, si 49,8% des pa-
tients ont été diagnostiqués a un stade
métastatique dans le Languedoc-Rous-
sillon, la proportion passe & 58% en Au-
vergne, soit un écart de huit points entre
les deux régions.

QUELQUES PISTES
D’EXPLICATION

De nombreux facteurs peuvent expli-
quer ces écarts entre régions : la pré-

vention des facteurs de risque, I'acces
aux programmes de dépistage, I'infor-
mation/sensibilisation des individus mais
aussi des facteurs liés & I'accessibilité et
aux parcours de soins34>,

La densité médicale constitue I'un des
déterminants premiers de |'accessibilité
auxsoins. Avec une densité de 310 méde-
cins pour 100 000 habitants, la densité
médicale en France est inférieure a la
moyenne de I'UE, avec de fortes varia-
tions d'un département a I'autre®.

Ainsi, la proportion d'oncologues médi-

! Ministére de la Santé, circulaire DHOS/SDO du 22 février 2005 relative & |'organisation des soins en cancérologie.

2 Moatti J.-P., Cases C., Olier L., « Inégalités face au cancer : un diagnostic nécessaire », in Le Corroller-Sorian®A.-G., Malavolii L., Mermilliod,
C. (dir), La Vie deux ans aprés le diagnostic de cancer. Une enquéte en 2004 sur les conditions de vie des malades, Paris, La Documentation

francaise, 2008.

* Prouvost H., Poirier G., « Influence des facteurs socio-économiques sur le recours au dépistage du cancer chez les femmes du Nord-Pas-de-
Calais : résultats de I'enquéte décennale Santé, France 2002 », s.I., BEH, janvier 2007.

“Ilbawi A. M. ef al., « Advancing access and equity: the vision of a new generation in cancer control », s.., Lancet, février 2017, vol. 18.

10.1016/51470-2045(17)30041-4.

> De Klerk C. M. ef al., « Socioeconomic and ethnic inequities within organised colorectal cancer screening programmes worldwide », s.I., Gut.,

10 janvier 2017.

¢ Drees, Comptes nationaux de la santé, 2016.
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EQUITE DE DIAGNOSTIC

DENSITE DES MEDECINS SPECIALISTES
EN ONCOLOGIE MEDICALE

DENSITE DES MEDECINS SPECIALISTES
EN MEDECINE GENERALE

Densité pour
100000 habitants

caux et radiothérapeutes (spécialistes
de la prise en charge du cancer) passe
de 0,2 & 5,3 médecins pour 100 000 habi-
tants entre le département le plus déser-
té (Pas-de-Calais) et le plus pourvu (Val-
de-Marne)’.

L'impact de la variabilité de la densi-
té médicale sur la prise en charge des
patients a été mesuré dans quelques
études, dont I'étude TERRITOIRE®?. Deux
types d'iniquités peuvent ainsi étre rele-
vés : I'iniquité dans I'acces au diagnostic
et I'iniquité de parcours diagnostique.

Parmi les variables impactant le délai
d'accés au diagnostic, I'étude TERRI-
TOIRE a permis de mettre en évidence
que la probabilité d'étre diagnostiqué a
un stade métastatique est plus forte pour
les patients vivant dans les zones avec
une faible densité de médecins spécia-
listes. Ainsi, dans le cancer du poumon,
le risque est augmenté de treize points
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Densité pour
100000 habitants

par rapport & une zone ou la densité de
pneumologues (libéraux et hospitaliers)
est élevée.

La méme étude a montré que la pro-
babilité d'étre admis a I'hdpital par les
urgences lors du premier séjour pour
un cancer est majorée de 24% dans les
zones & faible densité de pneumologues
(libéraux et hospitaliers) et de 15% dans
les zones a faible densité de généralistes.
Celarévéle un enjeu d'équité d'orienta-
fion et de parcours entre les patients.

L'accessibilité aux soins s'apprécie éga-
lement par un autre indicateur : 1I'éloi-
gnement des soins. En cancérologie, les
temps d'accés aux soins hospitaliers sont
relativement limités et seraient marqués
par une plus grande homogénéité entre
patients comparativement & d'autres
pathologies?®.

EQUITE DE DIAGNOSTIC

DENSITE DES MEDECINS SPECIALISTES EN
RADIOTHERAPIE ET ONCO-RADIOTHERAPIE

Densité pour
100000 habitants

B 129322074 [] 51,1a110,3
B 111,23128,1 ] N/A

«La probabilité
d’'étre diagnostiqué
a un stade
métastatique est
plus forte pour les

patients vivant dans

les zones avec
une faible densité
de médecins
spécialistes.n

40 km

LA DISTANCE D’ACCES AUX SOINS HOSPITA-
LIERS PEUT ETRE SUPERIEURE A 40 KM POUR
2 PATIENTS SUR 10 ENVIRON.

Dans le cancer du poumon, quel que
soit le modéle d'organisation de |'offre
de soins sur leur fterritoire, les patients
sont d moins de 20 kilométres de I'éta-
blissement hospitalier pour leur premier
séjour pour prés de la moitié d’entre eux
et & moins de 40 kilométres pour prés de
deux tiers d'entre eux.

En revanche, pour deux patients sur dix
environ, la distance d'acces peut étre
supérieure a 40 kilométres, ce qui sou-
leve des enjeux d'équité d'acces aux
soins par rapport au reste de la popula-
ﬂonll,12,13_
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7CNOM, Atlas de la démographie médicale, 2016.

® Chouaid C., « Survival inequalities in patients with lung
cancer in France: A nationwide cohort study (the TERRITOIRE
Study) », s.I., PLOS One, 25 aott 2017, 12(8): e0182798.
? Souquet P. J., Durand-Zaleski L., Chouaid C., Debieuvre D.,
« Diagnostic de cancer du poumon & un stade avancé :
déterminants socioéconomiques et accés aux soins primaires
et secondaires (étude TERRITOIRE) », CPLF, 28 janvier 2017.
19 Coldefy M., Com-Ruelle L., Lucas-Gabrielli V., « Distances
ef temps d'accés aux soins en France métropolitaine », s.1.,
IRDES, avril 2011, vol. QES.

' Belligre, A., « Parcours de soins et prise en charge des
patients atteints de cancer du poumon », s.l., RFCr, 2016,

'2 Durand-Zaleski, « Access fo innovative drugs in patients
with mefastatic lung cancer in French public hospitals (the
TERRITOIRE Study), s.I., ISPOR, novembre 2015.

13 Chouaid C., « Survival inequalities in patients with lung
cancer in France: A nationwide cohort study (the TERRITOIRE
Study) », s.l., PLOS One, 25 aott 2017, 12(8): e0182798.



EQUITE DE DIAGNOSTIC

Le parcours de soins et la prise en charge
thérapeutique des patients atteints de
cancer sont organisés différemment

selon le lieu d’habitation du patient.
Géographiguement, les centres de prise en
charge les plus spécialisés sont situés dans
de grandes villes. Les patients éloignés de ces centres auront un acces
plus restreint aux techniques et programmes innovants : essais cliniques,
médecine de précision, innovation thérapeutique et technique.

Dans le cadre de ma fonction de géographe de la santé, j'étudie
notamment les distances et temps d'accés a un professionnel de santé.
Plus la ressource est accessible, plus la personne aura recours au soin. En
effet, lorsqu’un patient met 10 ou 20 minutes de plus pour accéder & un
professionnel, il sera plus susceptible de renoncer aux soins ou de décaler
sa prise de rendez-vous. Or, dans le cas du cancer, renoncer ou décaler
correspond a une perte de chance pour le patient.

La distance d'accés aux soins peut également avoir des répercussions
sur la qualité de vie du patient. Parfois, le patient devra libérer une
journée entiere pour se rendre a un rendez-vous éloigné de son domicile,
parfois obtenu aprés un long délai, ce qui ne fait qu’augmenter le cété
anxiogéne de vivre dans un désert médical.

Au-deld de la disparité entre zone urbaine et zone rurale, I'iniquité peut
également se manifester selon les caractéristiques socio-économiques
des individus. S'il existe une offre de soins importante mais que les
médecins exercent majoritairement en secteur 2 (c'est-a-dire avec
dépassement d'honoraires), les patients les plus défavorisés auront un
acces restreint & la ressource médicale, tant pour des raisons financieres
que parfois pour des raisons d'acces a I'information.

Dans le cadre de la démarche BMS, j'ai participé & un atelier consacré

a I'équité d'acces au diagnostic. J'ai été interpellé par le témoignage
d'un autre participant : un médecin généraliste installé dans la Nievre. Il a
évoqué la désertification médicale de son département, de maniére trés
concrete. L'iniquité ici était bien réelle.»

YOHAN FAYET, GEOGRAPHE DE LA SANTE
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EQUITE DE DIAGNOSTIC

J'exerce en tant que médecin généraliste
dans un centre qui accueille un public
précaire. Souvent, je recois des patients
complétement perdus dans leur parcours
de santé, soit du fait qu'ils ne saisissent
pas les enjeux, soit parce que la santé

et les soins ne sont pas leur priorité. J'aile cas d'une femme d'environ
60 ans. Jusgu'ici, elle n'était pas suivie et s'occupait de son fils, atteint
d'un cancer, et de son mari agé, touché par des troubles cognitifs et
plongé dans une grave dépression. La famille vit dans les quartiers nord
de Marseille dans des conditions matérielles et psychologiques précaires.
Elle vient me consulter un jour et je diagnostique un cancer du sein.

Une chirurgie est programmeée et la patiente doit suivre des séances de
radiothérapie. Mais elle ne suit pas toutes les séances car sa situation
est compliquée a la maison.

De la méme facon, on constate que les personnes participent moins
au dépistage organisé dans les quartiers défavorisés. Elles changent
d'adresse, ont parfois du mal & lire ou & comprendre ce qui est indiqué
dans I'annonce du dépistage, et lorsqu’elles le déchiffrent, elles ne se
sentent pas forcément concernées, au regard de leurs préoccupations
quotidiennes.

Les autorités de santé commencent & s'intéresser & ce que I'on appelle
la littératie en santé. |l s'agit de I'aptitude & comprendre et utiliser une
information orale et surtout écrite dans la vie quotidienne, et notamment
pour ce qui concerne la santé. Pour comparer avec le concept
d'alphabétisme, lire et écrire ne suffit pas : faut-il encore comprendre.
Pour revenir a la santé, on estime que 30 a 40% de la population
européenne n'a pas un bon niveau de compréhension et qu'une
personne sur cing ne peut pas lire et s'exprimer correctement auprés

de son médecin. C'est pourquoi on communique davantage par des
dessins. La facon dont I'information est fransmise est, en effet, essentielle.
Quand une campagne de dépistage du cancer du sein met en scene
une femme de 60 ans, mince et trés bien vétue, je doute qu’une femme
en surpoids vivant dans une situation de précarité se reconnaisse et se
sente autant concernée que la premiere.»

MICHEL ROTILY, MEDECIN AU SEIN DE L'ESPACE SANTE DE L'APHM, MAISON DE SANTE
PLURIPROFESSIONNELLE HOSPITALO-UNIVERSITAIRE, QUARTIERS NORD DE MARSEILLE
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Au-deld des expositions, des conduites de
prévention et de I'acces au dépistage,

la littérature scientifique révele des
inégalités a chaque étape de la prise

en charge. Cela commence par le délai
de diagnostic : un patient qui connait
moins les symptémes du cancer et qui
reste & distance du systéme de soins sera
diagnostiqué d'autant plus tard que sa
relation avec le généraliste est de médiocre qualité. Le patient ne sait
pas toujours quels symptédmes sont importants & décrire et le médecin ne
pose pas toujours les bonnes questions. Pire : on sait que les patients en
situation de handicap ou souffrant d’une maladie chronique sont souvent
réduits & leur handicap ou & cette maladie. A 'inverse, une personne
favorisée ayant un réseau social riche et diversifié, avec notamment des
professionnels de santé, sera poussée a consulter, saura & qui s'adresser
et sera prise en charge rapidement. La coordination des soins et la
maiitrise des parcours de soins représentent un enjeu d'équité important ;
elles doivent étre renforcées pour les plus démunis et les plus défavorisés.
La situation est encore plus injuste pour les soins de support. Une prise en
charge psychologique doit obligatoirement étre proposée au patient.
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Or, en 2012, une enquéte nationale a montré que 21% des centres
agréés en cancérologie ne disposaient ni de psychologue, ni de
psychiatre. Dés lors, comment proposer une prise en charge aux patients,
notamment & ceux qui ne savent pas ou n'ont pas les moyens de recourir
A des professionnels en ville @

On retrouve la méme iniquité dans les soins de suite. A Paris, 71% des
femmes ayant subi une mastectomie ont bénéficié d'une reconstruction
mammaire. Ce taux chute d 46% en Seine-Saint-Denis, département
voisin accueillant une population moins favorisée. Cela s'explique par un
défaut d'information et de coordination mais aussi par des considérations
financiéeres : 50% des femmes ayant eu une

reconstruction mammaire déclarent un reste N

d charge de 1 400 euros en moyenne. A U— de IO deS
Le reste a charge est source d'iniquité. Les

prothéses ne sont pas toutes remboursées. eXp OSI TI O ﬂ S,

En gjoutant la franchise hospitaliere et la

franchise sur les boites de médicaments, la des C O n d U”Les
facture grimpe rapidement. Selon une étude de pré Ve n TIO n

de 2008, le montant des frais non remboursés

dans I'année qui suit le diagnostic s'éléve en e -I- de I ! qQccC és

moyenne & 820 euros (tous cancers et tous

stades confondus). au dé pIS ]LO g e,
En résumé, je pense que pour lutter IO I”Lféra Ture

conftre les iniquités en matiére de soins en . oo
cancérologie, il faut attaquer le probléme — S C | e n TI fl q U e

volontairement et prioritairement — par le bas

de I'échelle sociale. Sinon, ce sont toujours reve Ie deS
(au moins provisoirement) les personnes les : 4 Y 4 A
plus favorisées qui bénéficient en premier In e Q OI’ Tes O

des innovations cliniques, thérapeutiques C h q q ye é TOp e

ou organisationnelles. C'est la "loi inverse

des soins", décrite depuis les années 1970 : de IO prlse e N

si on ne retourne pas cette logique - cette

diffusion du haut vers le bas — on ne réduit C h C”’g e .

jamais ces iniquités.»

PIERRE CHAUVIN, DIRECTEUR DE RECHERCHE A L'INSERM EN EPIDEMIOLOGIE SOCIALE

33



EQUITE DE DIAGNOSTIC

Le réseau est essentiel. Si le patient qui ne
dispose pas d'un réseau personnel mais
intégre un réseau d'établissements et de
professionnels organisé, il bénéficiera d'une
définition de son traitement et d'une prise en
charge encadrées. Aujourd’hui, on organise
autour de chaqgue cas une réunion de concertation pluridisciplinaire.

Le patient bénéficie également d'un dossier partagé entre tous les
professionnels impliqués, afin que chacun puisse I'alimenter et s'y référer
pour partager de I'information.

On sait que, plus un cancer est pris en charge 161, meilleures sont

les chances pour le patient. Par exemple, dans le cas du cancer du
pancréas, le diagnostic précoce de la maladie est primordial. On fravaille
donc avec les médecins de premier recours sur les symptdémes qui doivent
les alerter, qui sont d'une grande banalité (un mal de dos, une fatigue
importante et un amaigrissement inhabituel). Il faut agir vite pour poser le
diagnostic et orienter le patient vers des acteurs du territoire bien identifiés
qui vont prioriser I'acces & I'imagerie et a la

chirurgie.

Avec ce type d'organisation, on peut aussi P UIS q U e /eS

mieux fracer I'activité, afin de mieux connaitre

les types de cancer sur le territoire, leur b SN@ Ins do ns Ies
parcours. GrGce a ces informations, on adapte ferr”lo IfeS e 1- IO

les stratégies et les organisations. Si on constate

des retards de diagnostic ou des entrées via conn O[SSC] nce

les urgences, on pourra travailler aux actions &

metire en place. b O Ug e ﬂ T e ﬂ

L'organisation en réseau, c'est un travail

d'information, de collaboration, de vigilance p ermanence,
et surtout d'humilité : chaque professionnel .

apporte sa compétence, du généraliste Il fO U 1- Se

au spécialiste en passant par I'infirmier et le

phorm.ac.ien. Mais puisqge les besoins dans ré In ferro Q er
les territoires et la connaissance bougent en TO U.I. Ie .l.e m pS,

permanence, il faut se réinterroger tout le
temps, réfléchir, proposer. Le projet et I'action < 3 [
du réseau doivent s'adapter sans cesse pour re fle C h Ir’

étre 4 la hauteur des enjeux de qualité et pro p oser.

d'équité.»

FADILA FARSI, MEDECIN ET DIRECTEUR DU RESEAU REGIONAL DE CANCEROLOGIE AURA
(AUVERGNE-RHONE-ALPES)
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La e-santé se présente comme un formidable
outil d'équité d chaque étape du parcours de
santé.

Aujourd’hui, les populations précaires ou
fragilisées sont celles qui bénéficient le moins
des politiques de dépistage, alors qu’elles
devraient étre la cible prioritaire. Leur "désocialisation" & des degrés
variables les exclut des circuits de prise en charge, méme gratuits ; un SDF
ne recevra jamais aucune convocation. La e-santé pourrait permettre

de maintenir un lien avec ces populations. Le dépistage est un champ a
explorer, fout comme la prévention primaire et secondaire, avec, pour cette
derniére, I'exemple des programmes d'éducation thérapeutique sur support
numeérique.

Plus récemment, des outils de télé-urgence ont commencé & émerger.
Prenons le cas de la survenance d'un accident vasculaire cérébral ; selon
qu'il intervient dans le centre-ville d'une métropole ou dans une zone ¢ faible
densité de population, I'iniquité face & I'exigence d'un acceés rapide aux
soins d'urgence requis est évidente.

Un projet "OPTIC-AVC" est en cours de phase pilote en partenariat avec le
CHU de Bordeaux ; a I'aide d'un outil de télé-urgences, il offre la possibilité
de déterminer sur le lieu de I'AVC si le patient peut faire I'objet d'une
thrombolyse et donc étre orienté sur un hoépital de proximité, ou s'il nécessite
une thrombectomie dans une unité spécialisée exigeant un transport sanitaire
adapté a I'éloignement de I'établissement.

Cela vaut aussi pour les solutions de téléconsultation au bénéfice des patients
atteints de pathologies chroniques. La téléconsultation permet d'introduire
I'organisation d'un "circuit-court" de télé-expertise pour des patients
chroniques, qui améliore, de maniére significative, la qualité de leur prise en
charge avec le maintien d'une continuité dans le suivi.

Dans le cas de patients atteints d'un cancer, leur suivi, au-deld de la

phase curative du traitement, peut s'inscrire dans une organisation de télé-
consultations accompagnées d'une télésurveillance, selon un planning

qui alterne les consultations en présentiel et a distance en fonction du
programme personnalisé de soins.

L'innovation technologique combinée & I'innovation organisationnelle

en e-santé offre une solution adaptée au phénomene de désertification
médicale des territoires, apporte une réactivité qui sécurise le parcours de
soins et constitue un gain énorme sur le plan de I'équité dans I'acces aux
soins en lissant les inégalités territoriales existantes.»

CHRISTIAN FILLATREAU, PRESIDENT DU CLUSTER TIC SANTE DE NOUVELLE-
AQUITAINE
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d’élargir I'acceés a I'innovation et d'améliorer I'équité entre les patients
en développant les programmes "compassionnels”. Il s'agit, pour le
laboratoire, de fournir un médicament dans des conditions particulieres
et des indications qui ne sont pas encore enregistrées, mais pour
lesquelles il existe de solides informations en matiere d'utilisation. Nous
avons conscience gu'il s'agit d'une importante responsabilité pour

le laboratoire, mais cette approche compassionnelle doit s'assortir
d'un engagement de pertinence dans le suivi du patient. Au CHU de
Bordeaux, nous avons actuellement une dizaine de patients bénéficiant
d'un fraitement compassionnel, ce qui nous

permet de leur accorder un suivi clinique,

’ 7 . 7
biologique, pharmaceutique tout particulier. L e q U I Te eS 1-
L'installation du suivi multidisciplinaire dans dé p e n dO n fe

nos établissements, la mise en place de la

pharmacie clinique et du lien ville-hépital entre de IO m IS e

professionnels de santé... : nous placons le

patient au ccoeur de son traitement et pouvons e N p IQ C e d e

ainsi lui offrir un traitement adapté. L'équité

est dépendante de la mise en place de I ’ O p flm ISO TIO n

I'optimisation de la qualité et de la sécurité tout

/ au long du parcours de soins du patient. de ICI q U Ollfé e T
Ma sensibilité de pharmacienne clinicienne me de IO S é C U”Té

¥

Aujourd’hui, on ne peut pas se contenter donne I'occasion de plaider pour un accés fo U 1. au IO n
de mesurer |'efficience d'un médicament: précoce & la thérapeutique notamment g
en plus de démontrer qu'il fonctionne, i innovante, avec une analyse des données en
quT s'o§surer de SC} perfinence, c’es’r—‘d— "vie réelle", plutdt qu'exclusivement via des d U p Orc O UrS
dire qu'il est donné au bc3n morlne,n’r ala études qui sélectionnent les patients. Cet acces de SO | nS d U
bonne personne, selon I'étaf general du compassionnel en est une possibilité. C'est .

patient, et que le résultat thérapeutique s'inscrive dans le meilleur rapport aussi une facon de ne pas laisser un patient au p O 1-, e N 1-

risque/bénéfice. Cette regle est de mise pour les médicaments ayant bord de la route lorsque I'essai clinique s'arréte. °

une ou des AMM (autorisation de mise sur le marché), mais I'approche Pour que ce programme fonctionne, il est aussi

est différente en ce qui concerne les médicaments en développement indispensable de formaliser le lien entre ville et hopital. Si chacun est

qui n'ont pas encore le statut AMM y compris pour les plus innovants
d’entre eux. Dans les établissements de santé et notamment les CHU,

les patients ont accés aux "nouveaux" médicaments dans le cadre des
essais cliniques. Pour ce faire, ils doivent étre "éligibles" et les prescripteurs
doivent respecter les critéres d'inclusion et d'exclusion, comme par
exemple une fonction rénale normale et un bon état de santé général.
Mais dans la "vraie vie", nombreux sont les patients qui ne peuvent en
bénéficier, car ils présentent de nombreuses comorbidités qui les excluent
de facto (insuffisance rénale sévére, diabéte et/ou hypertension).

responsabilisé, le suivi du patient est bien assuré.»

DOMINIQUE BREILH, PROFESSEURE DES UNIVERSITES ET PRATICIEN HOSPITALIER CHEFFE DE POLE
DES PRODUITS DE SANTE, CHEFFE DE LA PHARMACIE A USAGE INTERIEUR, UNIVERSITE DE BORDEAUX
ET CHU BORDEAUX, PRESIDENTE DE LA COMMISSION DES PRODUITS DE SANTE ET DES INNOVATIONS

L'acces a I'innovation commence a partir de |4, il est donc nécessaire ,
THERAPEUTIQUES (COPSIT)
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ES DELAIS D'ACCES AU DIAGNOSTIC SONT HETE-
ROGENES SELON LES TERRITOIRES ET LES PROFILS
DES PATIENTS, ET SONT SUSCEPTIBLES D'AVOIR
UN IMPACT SIGNIFICATIF SUR LA PRISE EN
CHARGE ET LA QUALITé DE LEUR VIE. AINSI, POUR
LE CANCER DU POUMON, LE DELAI MOYEN OBSER-
VE ENTRE L'EXAMEN D'IMAGERIE ET LA DATE DE LA
BIOPSIE EST DE 11 JOURS, MAIS LES VARIATIONS
S’AVERENT IMPORTANTES SELON LE PROFIL DES
PATIENTS:.

C'est pourquoi I'atelier «équité d'accés au diagnos-
ticy aimaginé la création d'une plateforme télépho-
nigue, notamment dédiée aux médecins et aux pa-
tients, permettant d’améliorer et d'accélérer I'accés au diagnostic.

Cette plateforme s'adresse en priorité aux patients présentant des premiers
signes cliniques et vivant sur un territoire socialement défavorisé ou sous-équi-

pé.

UNE PLATEFQRME
D' ACCELERATI
D'ACCES AU'DJAGNOSTIC

SOLUTION PROPOSEE PAR L’ATELIER
« EQUITE D'ACCES AU DIAGNOSTIC ».

CETTE SOLUTION PERMETTRAIT AINSI DE REPONDRE A UN ENJEU
D'EQUITE D'ACCES AU DIAGNOSTIC EN ZONE DE FAIBLE DENSITE MEDI- ‘

CALE
UN BESOIN D'ACCOMPAGNEMENT

Le médecin généraliste représente le lien du patient avec sa prise en charge
future. Il a un réle clé, c'est pourquoi «la plateforme s'adresse tout particu-
lierement au médecin généraliste, afin qu'il oriente concrétement le patient
dans son parcours de soins, explique Yohan Fayet, géographe de la san-
té ayant participé a cet atelier. Si le patient nécessite un examen ou une
consultation spécifique, le médecin généraliste peut solliciter la plateforme
téléphonique afin de I'organiser. Le rendez-vous sera pris par la plateforme
en tenant compte des contraintes du patient (horaires de travail, trans-
ports) ».

Prenons I'exemple d'un patient allant consulter son médecin générdliste. |l
présente les premiers signes cliniques d'un cancer et doit passer d'autres
examens pour que le diagnostic soit posé. Mais & qui s'adresser 2 En quoi
consistent les examens 2 Quel est le degré d'urgence 2 Autant de questions
auxqguelles le patient ne sait pas forcément répondre, & un moment particu-
lierement anxiogene de son parcours. Faute d'offre de soins & proximité ou
méme de lisibilité quant a I'offre existante, le patient pourrait alors renoncer
ou repousser I'examen et donc le diagnostic.

UN OUTIL TECHNIQUE QUI REPOSE SUR L'HUMAIN

L’objecﬁf de Iq Soluﬁon esi‘ double : qccélérer Lorsque le médecin générdliste sollicite la plateforme pour I'un de ses pa-

y \ N N N tients, celle-ci prend le relais de I'organisation gréce a I'intervention d'un

I acces auv dlagnOStIC dU pqheni nthmment en coordinateur, en relation directe avec le médecin généraliste. Le coordina-

|’qccompqgnqni dGnS |q prise de rendeZ'VOUS teur prend' égol.emen‘r contact avec le patient afin d'if}lg’]‘riﬁer ses besoins et
. . , . ses contraintes : tous les contacts se font par SMS ou téléphone.

et en limitant les deplacemenis ; et soutenir le La plateforme est donc un intermédiaire entre le patient et les professionnels

de santé : elle centralise la prise de rendez-vous et le suivi du patient dans
I'objectif d'accélérer le parcours diagnostique.

médecin généraliste dans I'organisation et la
coordination du parcours diagnostique.

! Institut national du cancer (INCa), « La vie deux ans aprés un diagnostic de cancer », juin 2014.
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LA PRISE EN CHARGE
THERAPEUTIQUE

DU CANCER:

UN PARCOURS INEQUITABLE

Tout comme lors de I'étape du diagnostic,
de nombreux facteurs d’iniquité entre les
patients peuvent étre releves pendant
I'étape de la prise en charge thérapeutique.

L'équité d'acces aux traitements est une
composante essentielle de I'équité d'ac-
cés aux soins. Parmi I'ensemble des fac-
teurs déterminant I'équité d'acces aux
fraitements, la variabilité des pratiques
constitue un facteur explicatif important.

ENTRE RECOMMANDATIONS ET
VARIABILITE DES PRATIQUES

En France, différents niveaux de recom-
mandations permettent d'améliorer et
d'uniformiser la qualité de la prise en
charge des patients. Ces recomman-
dations sont de nature et de portées
diverses et sont placées sous la respon-
sabilité d’acteurs multiples. Elles sont prin-
cipalement émises par la Haute Autorité
de santé (HAS) et I’Agence nationale de
sécurité du médicament et des pro-
duits de santé (ANSM). En cancérolo-
gie s'agjoutent d’'autres acteurs, comme
I'Institutnationalducancer(INCa)oulesré-
seaux régionaux de cancérologie (RRC).
Des actions de certification des établis-
sements de santé réalisées par la HAS et
des mécanismes de labellisation (auto-
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«L'acces aux
innovations
thérapeutiques
inscrites sur

la liste en sus
est également
variable en
fonction des
régions de prise
en charge des
patients.»n
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risations pour les activités d'oncologie)
veillent & la mise en place et au respect
de ces recommandations?.

Pour autant, en cancérologie, une

variabilité des pratiques est observée?34,

UNE VARIAB!ILITI'E DES
PRATIQUES A TOUS LES
NIVEAUX DE LA PRISE EN

CHARGE

Plusieurs études ont ainsi mis en évidence
la disparité régionale des pratiques pro-
fessionnelles de la prise en charge en
cancérologie>®’8, L'hétérogénéité des
pratiques se vérifie aux différents niveaux
de la prise en charge : chirurgie, radio-
thérapie, chimiothérapie ou encore ac-
cés a I'innovation thérapeutique.

Ainsi, une étude de Bonastre ef al.
(2017) a montré que le nombre de sé-
jours de chirurgie du cancer pour 1000
personnes de plus de 40 ans était mul-
tiplié par 20 entre les départements les
plus extrémes.

Quant au taux de recours d la chimio-
thérapie en milieu hospitalier, il est multi-
plié par plus de neuf entre la Corse et la
Cote-d’'Or ou les Cotes-d'Armor®.
L'accés aux innovations thérapeutiques
inscrites sur la liste en sus est également
variable en fonction des régions de prise
en charge des patients. Ainsi, I'étude
TERRITOIRE a analysé la proportion de
patients atteints d'un cancer du pou-
mon métastatique ayant bénéficié, au
cours des deux ans de suivi de I'étude,
d'une prise en charge par une molécule
de la liste en sus dans le secteur public.
L'étude a mis en évidence de fortes dis-
parités régionales, avec une variabilité
de plus de 15 points entre les régions ex-
frémes : en Lorraine, 57,4% des patients
ont acceés d un traitement pour chimio-
thérapie avec une molécule de la liste
en sus contre 71,7 % en Auvergne
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DES FACTEURS EXPLICATIFS
MULTIPLES

La relation entre I'offre de soins et la
variabilité des pratiques a été notam-
ment montrée dans une étude publiée
en 2016 sur les écarts départementaux
de pratique de prostatectomies. Parmi
les variables explicatives étudiées, les
différences de capacités hospitalieres
constituent le principal facteur explica-
tif des écarts de taux de recours a cette
pratique. L'étude suggere également
que les départements avec une densité
d'urologues plus importante sont carac-
térisés par un taux de prostatecto-
mies plus élevér,

Le type d'établissement au sein duquel
est pris en charge le patient souleve éga-
lement un enjeu d'équité!t!2. Une étude
menée aupres de patients atteints de
sarcome a démontré que seuls quatre
patients sur dix sont pris en charge de
maniére conforme aux référentiels. La
conformité de la prise en charge aux
référentiels était corrélée au niveau de

! Haute Autorité de santé, Guide méthodologique V2014 & desti-
nation des établissements de santé, mai 2017.

?Drees, Santé publique France, ['Etat de la santé de la population
en France, 2017.

3ChenC. S, LiuT. C., LinH. C., Lien Y. C., « Does high surgeon
and hospital surgical volume raise the five-year survival rate for
breast cancer? A population-based study », s.I., Breast Cancer Res
Treat, 2008, vol. 110, p. 349-356.

* Eppsteiner R. W., Csikesz N. G., McPhee J. T, Tseng J. F., Shah
S. A., « Surgeon volume impacts hospital mortality for pancreatic
resection », s.l., Ann Surg, 2009, vol. 249, p. 635-640.

5 Bonastre J., Mobillon V., Or Z., Touré M., « 'accés aux soins en
cancérologie : évolution de |'offre et recours aux soins entre 2005
et 2012 », s.l., IRDES, janvier 2017, n°221, vol. « Questions
d'économie de la santé ».

¢ Or Z., Mobillion V., Touré M., Mazouni C. K., Bonastre J.,

« Variations des pratiques chirurgicales dans la prise en charge des
cancers du sein en France », s.I., IRDES, mars 2017, n°226, vol.
« Questions d'économie de la santé ».

7 Etude TERRITOIRE.

& Gentil ). ef al., « For patients with breast cancer, geographic
and social disparities are independent deferminants of access to
specialized surgeons. A eleven-year population-based muliilevel
analysis », s.l., BMC Cancer., 13 aodt 2012, vol. 12(1), p. 351.
? Bonastre J., Mobillon V., Or Z., Touré M., « l'accés aux soins en
cancérologie : évolution de 'offre et recours aux soins entre 2005
et 2012 », s.l., IRDES, janvier 2017, n°221, vol. « Questions
d'économie de la santé ».

19°Or Z., Verboux D., « la pertinence des pratiques d'hospitalisa-

tion : une analyse des écarts départementaux de prostatectomies »,
s.l., Revue économique, n° 2, mars 2016, vol. 67, p. 337-354.



La «liste
en sus,
qu'est-ce
que c'est e

LE cOUT DES MEDICAMENTS
ADMINISTRES AUX PATIENTS
LORS D'UN SEJOUR EN
ETABLISSEMENT DE

SANTE EST EN PRINCIPE
PRIS EN CHARGE PAR
L'ETABLISSEMENT : IL RECOIT
DE L'ASSURANCE MALADIE
UN FORFAIT QUI COMPREND
NOTAMMENT LE cOUT DE
CES MEDICAMENTS.UN
FINANCEMENT DEROGATOIRE
A ETE MIS EN PLACE POUR
FACILITER L'ACCES AUX
MEDICAMENTS INNOVANTS.
LA LISTE DES MEDICAMENTS
BENEFICIANT DE CE
FINANCEMENT DEROGATOIRE
S'APPELLE LA «LISTE EN
SUS», CAR IL SAGIT DE
TRAITEMENTS FINANCES
«EN SUS>» DES TARIFS DES
SEJOURS HOSPITALIERS.

EN VILLE

EQUITE DE PRISE EN CHARGE THERAPEUTIQUE

LES ENJEUX D'EQUITE LIES A LA PRISE

EN CHARGE DES MEDICAMENTS INNOVANTS

A L'HOPITAL

MEDICAMENTS INSCRITS SUR LA LISTE EN SUS®

¢ SMR important.

« Niveau d'ASMR majeur (I), important (II) ou modéré (III).

¢ Niveau d'ASMR mineur (IV) ou absent (V) lorsque des
comparateurs pertinents sont déja inscrits sur la liste en sus.

¢ Niveau d'ASMR mineur (IV) en |'absence de comparateur
pertinent inscrit sur la liste s'il présente un intérét de santé

publique.

MEDICAMENTS INSCRITS SUR LA LISTE DES MEDICAMENTS

REMBOURSABLES AUX ASSURES SOCIAUX @

(i)
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¢ Les médicaments

sont inscrits sur la

liste des médicaments
remboursables au vu de
I'appréciation du SMR
qu'ils apportent indication
par indication.

¢ Le niveau d'ASMR n'est
pas mentionné comme
critére conditionnant le
remboursement.

EQUITE DE PRISE EN CHARGE THERAPEUTIQUE

spécialisation de I'établissement: le taux
de prise en charge conforme s'avére
30points supérieur dans un centre uni-
versitaire comparativement & un établis-
sement hospitalier général ou privé.

Le niveau de ruralité ou urbanité de la
commune de résidence du patient est
apparu dans plusieurs études comme
facteur d'iniquité de la prise en charge.
Selon I'étude TERRITOIRE, les patients at-
teints de cancer du poumon non métas-
tatique en zone rurale ont une perte de
chance d'accéder d une chirurgie cura-
tive de I'ordre de 18% comparativement
aux patients vivants en zone urbaine.

D'autres facteurs explicatifs relatifs
aux patients sont également & noter,
comme le niveau socio-économique
du patient'3415  Ainsi, dans le cancer
du sein, I'étude de Zeynep et al. (2014)
souligne que les femmes habitant dans
des communes a faible revenu ont une
probabilité moindre de bénéficier d'une
reconstruction mammaire immédiate
aprés ablation du sein's.

Les caractéristiques individuelles des pa-
tients, et notamment leur Gge, peuvent
influer également sur la variabilité des
pratiques. Ainsi, I'étude VICAN 2, réalisée
en 2014 par I'Institut national du cancer
pour le cancer du sein, monfre que les
femmes de plus de 74 ans ont été moins
souvent traitées par chimiothérapie que
les plus jeunes?’. L'étude de Zeinep et al
a mis en lumiére qu'une femme de moins
de 50 ans avait une probabilité de bé-
néficier d'une reconstruction mammaire
12,5 fois plus importante qu'une femme
de plus de 70 ans®®; enfin, I'étude TERRI-
TOIRE a mis en exergue que les femmes
et les patients plus jeunes ont en propor-
tion plus souvent été pris en charge par
une molécule de la liste en sus que les

autrest®,
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PATIENTS ATTEINTS D'UN CANCER
DU POUMON METASTATIQUE
PRIS EN CHARGE PAR UNE

MOLECULE DE LA LISTE EN SUS
DANS LE SECTEUR PUBLIC

Des disparités régionales

71,7%

Lorraine Auvergne

57,4%

1 Or Z., Mobillion V., Touré M., Mazouni C. K., Bonastre
J., « Variations des pratiques chirurgicales dans la prise en
charge des cancers du sein en France », s./., IRDES, mars
2017, n° 226, vol. « Questions d'économie de la santé ».

2 Heudel P. H et al., « Territorial inequalities in management
and conformity to clinical guidelines for sarcoma patients:
an exhaustive population-based cohort analysis in the Rhé-
ne-Alpes region », s.l., IntJ Clin Oncol, 2014, vol. 19, p.
744-752.

13 Chouaid C., « Survival inequalities in patients with lung

cancer in France: A nationwide cohort study (the TERRITOIRE
Study) », s.l., PLOS One, 25 aoit 2017, 12(8): e0182798.

' Institut national du cancer (INCa), « La vie deux ans aprés
un diagnostic de cancer », juin 2014.

15 Gentil J. et al., « For patients with breast cancer, geogra-
phic and social disparities are independent determinants

of access to specialized surgeons. A eleven-year popula-
tion-based multilevel analysis », s.l., BMC Cancer., 13 aoit
2012, vol. 12(1), p. 351.

16 Or Z., Mobillion V., Touré M., Mazouni C. K., Bonastre J.,
« Variations des pratiques chirurgicales dans la prise en
charge des cancers du sein en France », s.I., IRDES, mars
2017, n° 226, vol. « Questions d'économie de la santé ».

"7 Institut national du cancer (INCal), « la vie deux ans aprés
un diagnostic de cancer », juin 2014.

'8 Or Z., Mobillion V., Touré M., Mazouni C. K., Bonastre J.,
« Variations des pratiques chirurgicales dans la prise en
charge des cancers du sein en France », s./., IRDES, mars
2017, n°226, vol. « Questions d'économie de la santé ».

19 Durand-Zaleski, « Access to innovative drugs in patients

with mefastatic lung cancer in French public hospitals (the
TERRITOIRE Study), s.I., ISPOR, novembre 2015.



EQUITE DE PRISE EN CHARGE THERAPEUTIQUE

SUR LE DEGRE DE PARTICIPATION
A LA DECISION MEDICALE

Patients ayant répondu ne
pas avoir été impliqués dans
la décision médicale, en %

Revenu du foyer élevé
51-62 ans

Cadres et cadres supérieurs, chefs d’entreprise
Moyenne des personnes interrogées

71-82 ans

N'a jamais travaillé

Sans dipléme

Moyenne des personnes interrogées
Cadres et cadres supérieurs, chefs d'entreprise
51-62 ans

Agriculteurs, artisans, employés

Sans dipléme

Revenu du foyer faible

Langue maternelle autre que le francais

71-82 ans

LES CARACTERISTIQUES INDIVIDUELLES
DES PATIENTS ONT UNE INFLUENCE
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EQUITE DE PRISE EN CHARGE THERAPEUTIQUE

2,2%

DES PERSONNES I’NTERROG’I'EES ESTIMENT
NE PAS AVOIR ETE ASSOCIEES AU CHOIX DE

LEURS TRAITEMENTS.

UNE INIQUITE DANS L’ACCES

A L'INNOVATION

L'accés aux innovations technologiques
n'est pas homogéne sur I'ensemble du
territoire. Ainsi, seuls 29 % des centres de
radiothérapie pratiquaient en 2015 la
technique de la radiochirurgie pour les
tumeurs cérébrales®. Il en est de méme
pour la protonthérapie, qui ne se pra-
tique que dans trois centfres actuelle-
mentZ,

Quant & I'accés aux innovations théra-
peutiques, les criteres actuels d'inscrip-
fion sur la liste en sus??? pour les produits
hospitaliers soulevent des enjeux poten-
tiels d'équité?. La non-inscription d'un
produit hospitalier sur la liste en sus peut
conditionner sa prescription, sa prise en
charge dépendant de la capacité fi-
nanciére de |'établissement dans lequel
il a été dispensé.

Il existe également des enjeux d'équi-
té dans I'accés précoce aux médica-
ments.

Par exemple, le dispositif d'autorisation
temporaire d'utilisation (ATU)?® a permis
a 12 000 patients en 2016 de bénéficier
d'un acces précoce a des thérapies in-
novantes, avant qu’elles aient obtenu
leur autorisation de mise sur le marché
(AMM)?6, Ce dispositif ATU ne peut inter-
venir qu'avant I'octroi d'une premiére
AMM pour un produit dans une indica-
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tion donnée. L'accés a deux molécules
différentes au méme stade de dévelop-
pement sera ainsi différent en fonction
de I'octroi antérieur ou non d'une AMM
pour I'un des deux produits.

L'acces al'innovation passe enfin parles
essais cliniques : enfre 2012 et 2016, 1089
autorisations d'essais cliniques (médica-
ments, dispositifs médicaux et dispositifs de
diagnostic in vitro) ont été octroyées en
moyenne par an?. Pour autant, I'étude
VICAN 2 a montré I'importance du cri-
tére «&gen et du critére «niveau infor-
mationy» dans I'accés des patients aux
essais cliniques, un age supérieur A 65
ans apparaissant discriminant dans I'ac-
cés aux essais cliniques?®.

20 |nstitut national du cancer (INCa), Observatoire national
de la radiothérapie, « Etat des lieux jusqu’en 2015 », s.1.,
2016.

21 Institut national du cancer (INCal), Protonthérapie, indica-
tions et capacités de fraitement, coll. « Appui & la décision »,
juin 2016.

22 Article L. 162-22-7 du Code de la sécurité sociale.

23 Décret n°2016-349 du 24 mars 2016 relatif & la procé-
dure et aux conditions d'inscription des spécialités pharma-
ceutiques sur la liste mentionnée & l'article L. 162-22-7 du
Code de la sécurité sociale, Journal officiel, 2016.

24 Rapport d'information de M. Yves Daudigny, M Ca-
therine Deroche et Véronique Guillotin, fait au nom de la
Mission d'évaluation et de contréle de la sécurité sociale et
de la Commission des affaires sociales, n"569 (2017-2018),
13 juin 2018.

25 Article L. 5121-12 du Code de la santé publique.

2 ANSM, Rapport d’activité, 2016.

27 ANSM, Rapport d'activité, 2016.

8 Mancini J., Bouhnik A.-D., Rey D., Peretti-Watel P., groupe
VICAN, « Inégalités de proposition de participation & un
essai thérapeutique en cancérologie, résultats de |'enquéte
nationale VICAN », 2014.



Je constate que nos chances ne sont pas
les mémes, dans nos parcours de soins,
selon qu’'on est ouvrier agricole ou cadre.
Cela commence avant la maladie:
certaines personnes ne suivent pas les
programmes de dépistage organisé,

soit par défaut d'information, soit parce qu’elles ne se sentent pas
concernées. Pour elles, la santé n'est pas la préoccupation premiére.

Elles consultent généralement leur médecin généraliste assez tard,
avec les symptdémes d'une maladie déjd bien installée. Si ce dernier
est au fait de la situation, il demande au patient de prendre rendez-
vous avec tel spécialiste pour subir tel examen plus poussé, par
exemple. Mais quel médecin choisir 2 Avec quel degré d'urgence 2
Sans compter que certains pratiquent des dépassements d'honoraires
dissuasifs pour

le patient. Qu'il soit cadre ou ouvrier, le patient ne pose pas les mémes
guestions au médecin traitant — ne I'incitant donc pas a réfléchir de
la méme facon — et n'a pas les mémes facilités d’organisation.
Finalement, I'ouvrier agricole et le cadre ne se trouveront pas dans

le méme circuit de soin et c'est ici que I'iniquité réside. L'information
ne passe pas de la méme maniere et certains patients en patissent.
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Pour y remédier, on doit pouvoir compter sur le médecin généraliste,
tfransmetteur de I'information et lien entre la ville et I'"hépital. i
représente la clef de voUte de I'organisation du parcours de soins,
pour chaque patient, selon chaque profil particulier. C'est a lui

qu'il revient de considérer le patient dans sa globalité : sa fatigue,
I'éventuelle reprise du travail... entre autres problématiques qui
peuvent émerger.

Notre systéme de santé est en capacité de tout nous offrir, mais il ne
nous offre pas tout car nous ne sommes pas tous éclairés de la méme
maniére. Il faut repenser cet accés a I'information et probablement
considérer que le métier de généraliste a changé.»

Notre systeme

de santé est en
capacité de fout
nous offrir, mais il ne
nous offre pas tout
car NouUs ne sommes
pas tous eclairés de
la méme maniere.

JEAN-LOUIS DEUTSCHER, MEDECIN-CONSEIL MSA
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EQUITE DE PRISE EN CHARGE THERAPEUTIQUE

La population médicale représente un vrai
probléme, aujourd’hui. Certains départements
manguent cruellement de médecins,
généralistes ou spécialistes. En Ardéche,
I'accés a un pneumologue est trés difficile.
Résultat: les patients vont aux urgences pour
le moindre symptéme. A I'inverse, je me retrouve & faire des ordonnances
concernant le diabéte de mes patients, alors que je suis pneumologue.
Cette situation se double d'un manque de coordination : normalement,
quand le générdliste est sollicité par un patient cancéreux en cas de
fievre ou de diarrhée, il estime la situation : parfois il faut hospitaliser le
patient, dans d’autres cas il peut rester

a la maison. Mais faute de généralistes,

ce role d'intfermédiaire n’est pas assuré. Cerfaln S

Comme les urgences, nous accueillons ces

patients désemparés et sommes également de p Cll’fe m e N TS
débordés.

L'autre grand probléme est celui de la m C’ n CI U e n T
prise en charge du patient diagnostiqué Crue”e m e n 1.

pour un cancer. Apres son opération dans

un centre expert, il est pris en charge dans de m é de CIﬂS
V4

une petite structure de proximité, par des

non-spécialistes. L’argument avancé, c'est g é N érO I[S Tes ou

de ne pas déplacer le patient. En réalite, L. .

il s’agit d'une perte de chance, pour ce Sp e C[C]I[S ]Les .
patient |

Une autre voie est possible : & 20 kilométres

au sud de Lyon, une ville périphérique dispose d'un hopital avec sa
maternité et ses chirurgiens. Quand un patient doit étre opéré pour un
cancer, son chirurgien réalise I'intervention dans I'établissement expert
situé & Lyon. Une fois I'opération passée, le patient retourne dans cet
hoépital, prés de chez lui et de sa famille. C'est un bon compromis entre la
sécurité des soins et la qualité de vie. Cela permet aussi de conserver des
chirurgiens de qualité dans les petites villes.

C'est gagnant pour le médecin, pour le patient et pour I'avenir de la
prise en charge.»

PIERRE-JEAN SOUQUET, PNEUMOLOGUE ET CANCEROLOGUE A LYON.
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Ity 1.2714

Dés la phase du traitement de la
maladie, la question de I'éloignement
géographique pose déjd probleme
car les transports médicaux ne

sont que rarement pris en charge

par I'assurance maladie. Sil'on est
accompagné, que I'on a accés au métro ou que I'on dispose de
son propre véhicule : pas de probléme. Mais il n'est pas rare que
des patients résidant en zone rurale

auxquels on a annoncé un protocole

de 40 séances de radiothérapie en

suivent la moitié, puis cessent de se D és IO p h ase

o o comatis. tvemaen e dU fraitement
gziriwrcéejuieesg'jsérison s'en trouvent de IO m OIO dle,
la question de
I’éloignement
geographique

pose déja

probleme.

PASCALE FINOT, MEMBRE DE L'ASSOCIATION DE PATIENTS EUROPA DONNA
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Pour appréhender la question de la
qualité des soins, nous avons choisi de
travailler sur la chirurgie des cancers

du sein et en particulier sur trois

actes considérés comme innovants

:la tumorectomie, la technique

du ganglion sentinelle et celle de la reconstruction mammaire
immédiate. Il s'agissait ensuite de comparer les données des

années 2005 et 2012 pour évaluer la pertinence du seuil d'activité
minimale et voir comment avaient évolué I'offre et I'accés aux
soins. Les différents résultats étaient observés en fonction du type
d'établissement et du volume d’activité. Les voici :

De maniére générale, on considére que le taux de mastectomie
(ablation du sein) ne doit pas dépasser les 30%, au profit de la
tumorectomie (ablation de la fumeur et conservation du sein).

Notre étude a démontré que la variabilité entre établissements s'est
largement réduite entre 2005 et 2012, méme si elle existe encore
entre les petits établissements.

La technique du ganglion sentinelle (qui consiste a analyser le
premier ganglion de la chaine ganglionnaire pour évaluer I'étendue
du cancer) permet une prise en charge plus rapide et moins invasive,
mais nécessite aussi une infrastructure particuliere. En 2005, cette
technique n'était pratiquée que dans les grands centres. Sept ans
plus tard, il y a eu une diffusion de la technique mais la fréquence de
recours O cet acte reste liée au volume d'activité de I'établissement.
Enfin, la reconstruction mammaire immédiate est une chirurgie
exigeante qui nécessite une double équipe d'intervention. Elle reste
peu fréquente et davantage pratiquée par les grands centres.
Méme si la technique s'est diffusée, ces centres ont conservé leur
avance entre 2005 et 2012.

Il ressort de ces travaux qu'une concenfratfion de I'offre de soins
dans des établissements ayant un volume d’activité important se
traduit par une amélioration de la qualité des soins. En amont, les
transports, le dépistage et le diagnostic doivent étre organisés pour
ne pas générer d'inégalités d'accés géographique. J'aime l'idée
d'équipes mobiles qui se rendraient au plus prés des patients.»

JULIA BONASTRE, ECONOMISTE DE LA SANTE A L'INSTITUT GUSTAVE ROUSSY
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Le sujet &gé n'est pas toujours considéré
comme il devrait I'étre.

Souvent, on base une décision
médicale sur son dge. Mais I'Gge
chronologique ne correspond pas
forcément & I'age physiologique ! Il est donc essentiel d'évaluer

le patient sur des critéres objectifs. Par exemple, les soignants et
familles peuvent estimer normal qu'un patient de 85 ans soit fatigué
et qu'd ce titre, il ne soit pas nécessaire de pousser davantage les
explorations. Pourtant, on ne tiendra pas le méme discours pour un
patient de 40 ans : cette banalisation des symptémes peut mener &
I'iniquité.

Il faut aussi étre vigilant quant & la moindre considération due aux
personnes &gées. La encore, on peut se demander si tel fraitement
"vaut le coup" pour un patient dgé: cela sous-entendrait que les
années de vie auraient moins de valeur

chez la personne dgée que chezla II N e fO Uf‘ p OS

personne plus jeune. Ce critére d'age peut

entrainer un défaut d'équité. ou bl[er q ye

Il est donc essentiel de soumetire le patient

a une évgluo’rion pour, ensuite, prendre une Ie dIOIO g U e
décision juste. .. .
participe aussi
Il ne faut pas oublier que le dialogue y 7 oy -
participe aussi de I'équité. Le dialogue de I e q Ul Te .

entre les différents professionnels, mais

aussi le dialogue avec le patient. S'il faut

prendre en compte de nombreux éléments (les fonctions cognitives,
la mobilité, la psychologie, I'environnement social, la qualité de

vie, les maladies et traitements, le rapport & la douleur ainsi que le
statut nutritionnel), le patient — ses besoins et ses envies — doit rester
au centre. L'équité — tout comme I'éthique — nécessite absolument
d'inclure le patient dans la décision.»

RABIA BOULAHSSASS, ONCOGERIATRE AU CHU DE NICE
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La poursuite de la démarche vers une plus
grande équité doit favoriser une double
dimension : la double promotion d'une
équité verticale, d destination de I'acceés
du patient a I'innovation, et d'une équité
horizontale, a destination des acteurs du
soin et de la recherche, pour une meilleure coordination des innovations.
Nous avons la chance d'avoir, sur la métropole toulousaine, le centre
d’expertise médicale et scientifique de I'Oncopole. Il s’agit d'un

campus de cancérologie et d'innovation en santé inédit en Europe,

qui allie recherche privée et publique ainsi qu'un centre hospitalier.

C'est un établissement de référence dans lequel il y a des transferts de
technologies. L'ambition d’'une telle structure est de faire avancer la
connaissance et d'améliorer la prise en charge des patients : un patient
recu dans un centre expert aura acces d la recherche de pointe. C'est
aussi ici autour de ce type de centre que I'offre en soins de support et de
bien-étre s'avére étre étoffée.

La recherche est, par essence, mondiale et concurrentielle et donc
pourrait étre inéquitable | Heureusement, cette iniquité est limitée dans
le temps et dans I'espace : la "superqualité” des soins finit par se diffuser.
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Gréace au travail en réseau, a I'enseignement et a la formation, I'iniquité
se lisse dans le temps.

A Toulouse, I'Oncopole a créé un nouvel équilibre entre les
établissements de santé et de recherche publics et privés, dans une
approche de justice sociale, pour décliner une accessibilité a I'innovation
pour tous.

La politique doit tendre & corriger les inégalités de chance d’accéder
aux soins innovants ; ainsi, I'Oncopole porte cette ambition de :

— gommer les disparités entre public et privé;

— favoriser I'accés pour tous et a tous aux traitements innovants;

- fluidifier et coordonner les activités de recherche et de soin.

La question de I'équité s'est aussiimposée dans mon parcours
universitaire alors qu'en 2004 j'étais doyen de faculté. En charge du volet
formation de I'Oncopole, je travaillais sur I'accés aux nouveaux métiers.
Au-deld des métiers liés aux nouvelles technologies, j'ai aussi souhaité
soutenir le développement des métiers liés a la personne. Une fois I'acces
a des soins de qualité assuré, I'accompagnement des personnes s'avere
un élément essentiel.

Il existe un trés fort besoin G r(j C e O U
d'accompagnement pour gommer frO VO Il e n

les grandes iniquités liées a un défaut

d'intégration et d'insertion sociale. Il faut rés eqau, d

commencer par permettre & chacun y .

d'avoir un hébergement et un travail. Dés I e n S e | g n e m e ﬂ T
lors que I'on a un toit, on peut se projeter \

dans I'avenir. Dés lors que I'on est ancré e 1- O IO

dans la société, on accéde au systeme

de soins. C’es’r‘r.wo’rre mission d’hommes fo rm O TIO n/
et femmes politiques que d’aller dans le l ’Inlq UI Te Se /ISSG

sens de l'inclusion sociale, d'une inclusion

équitable.» dans le temps.

PROFESSEUR DANIEL ROUGE, ANCIEN DOYEN DE LA FACULTE DE MEDECINE DE TOULOUSE,
PU-PH, ADJOINT AU MAIRE DE TOULOUSE EN CHARGE DE LA COORDINATION DES POLITIQUES
DE SOLIDARITE ET DES AFFAIRES SOCIALES, DU SUIVI DU CENTRE COMMUNAL D'ACTION
SOCIALE (CCAS), DE LA LAICITE ET CITOYENNETE DES RELATIONS AVEC LES ACTEURS DE SANTE
INSTITUTIONNELS, ET CHARGE DE L'ECONOMIE DE LA SANTE POUR TOULOUSE METROPOLE
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EQUITE DE PRISE EN CHARGE THERAPEUTIQUE

ORSQUE LE PATIENT QUITTE L'HOPITAL, SA
PRISE EN CHARGE N’EST, POUR AUTANT, PAS
TERMINEE.

AU MOMENT DE LA SORTIE DE L'HOPITAL,
CERTAINS PATIENTS SONT DESORIENTES PAR
L’EPISODE DE VIE QU’ILS TRAVERSENT : CHOC
DE L’ANNONCE, FATIGUE D'UNE INTERVEN-
TION CHIRURGICALE, MAUVAISE COMPRE-
HENSION DE LA MALADIE OU DU TRAITEMENT,
OU MANQUE DE RESEAU ET D’ENTOURAGE.

Un des objectifs du Plan Cancer 2014-2019
est d’améliorer la coordination entre ville et
hopital et les échanges d'information entre les professionnels, en
s'appuyant notamment sur les réseaux territoriaux, les réseaux régio-
naux de cancérologie ou les plateformes territoriales d'appuit. Des
initiatives ont également été lancées au niveau local pour le suivi
de patients particuliers afin d'accompagner les cas complexes en
cancérologie.

UN POINT DE CONTACT POUR LE PATIENT ET LE REFERENT HOSPI-
TALIER

La solution «Suivi Actify imaginée par I' Atelier vise a répondre a un
enjeu d'équité dans le suivi des patients en sortie d’hépital.

La solution repose sur un point de contact unique, un coordinateur,
attribué au patient & la sortie d'hépital et chargé de trois missions :
— Assurer la continuité des soins en sortie d'hopital ;

- Identifier les relais pouvant assurer une prise en charge adaptée en
ville ;
—Suivrel’évolutiondel’étatdesantédupatientpoureninformer,sibesoin,
le référent hospitalier.

L'objectif de la solution est de mettre a disposition
du patient et des professionnels de santé un point
de contact unique en charge de coordonner la
prise en charge en sortie d’hopital, suivre I'état de
santé du patient et informer le référent hospitalier
si nécessaire.
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SUIVI A

SOLUTION PRO
L’ATELIER «EQ
CHARGE THERA

AR
E PRISE EN

LE COORDINATEUR, UN METIER AU SERVICE DE L'EQUITE

DE PRISE EN CHARGE

Ce profil tout particulier, mélant réseau, connaissance médicale et
création d'une relation de confiance avec le patient, est incarné par
un coordinateur : infirmier coordinateur ou infirmier libéral. La rela-
tion entre le patient et son coordinateur est prévue sous la forme de
contacts téléphoniques réguliers.

Le programme de suivi pensé par I'Atelier permet au patient de bé-
néficier d'une information personnalisée, d'autant plus essentielle
que les fraitements eux-mémes se personnalisent. La continuité des
soins s'en trouve assurée et permet au patient de bénéficier d'une
prise en charge appropriée 4 ses besoins.

" www.e-cancer.fr/Expertises-et-publications /Catalogue-des-publications /Plan-Cancer-2014-2019 (consulté le 12 juillet 2018).
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EQUITE DE COORDINATION ET DE COOPERATION

COOPERATION
ET COORDINATION:
UN ENJEU ESSENTIEL
POUR UN PARCOURS
DE SOINS EQUITABLE

La cancérologie fait partie des domaines
therapeutiques dans lequel un fravail de
restructuration et d’organisation des parcours
de soins a éte réalise, notamment dans le
cadre des Plans Cancer.

Pour autant, les portes d'entrée dans le
parcours de soins sont différenciées entre
les régions, les modéles organisationnels
multiples, I'offre de soins médicale ou
paramédicale hétérogene, autant d'in-
dicateurs qui laissent supposer I'existence
d'enjeux d'équité dans le parcours des
patients atteints de cancer.

Ainsi par exemple, selon le Panorama des
établissements de santé publié en 2016
par la Drees, I'offre de soins en hospitali-
sation & domicile (HAD) est inégalement
répartie sur le territoire?. Quatre régions
concentrent d elles seules 80% de I'activi-
té en HAD (Nouvelle-Aquitaine, Limousin,
lle-de-France et Rhéne-Alpes).

Cette disparité pose un enjeu d'équité
de prise en charge sur le territoire natio-
nal, les niveaux d'activité étant différents
entre les départements? et le taux de re-
cours a I'HAD tres variable*>,
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DES STRUCTURES DE )
COORDINATION IDENTIFIEES

MAIS POLYMORPHES

La nécessité de mettre en place des outils
de coordination s’est imposée dés le pre-
mier Plan Cancer® avec la création des
réseaux régionaux et territoriaux de can-
cérologie (RRC)? et des centres de coor-
dination en cancérologie (3C), et, depuis
la loi de modernisation de notre systéme
de santé, des plateformes territoriales

' Etude TERRITOIRE.
?Drees, les établissements de santé — Panorama, 2017
3 FNEHAD, Rapport d'activité 2015-2016.

* Cour des comptes, Rapport sur 'hospitalisation & domicile,
2016.

5 Etude TERRITOIRE.

¢ www.e-cancer.fr/Plan-cancer/les-Plans-cancer-de-
2003-0-2013/Lle-Plan-cancer-2003-2007 — mesure 29
[consulté le 12 juillet 2018).

7 Ministere de la Santé, circulaire DHOS/SDO du 22 février
2005 relative a 'organisation des soins en cancérologie.

EQUITE DE COORDINATION ET DE COOPERATION

Oncopéediatrie,
oncogeériatrie
et oncogéene-
tique:

une offre de
soins spéeci-
fique

DES ORGANISATIONS ET STRUCTURES
SPECIFIQUES ONT ETE CREEES EN
FRANCE AFIN DE REPONDRE DE FACON
OPTIMALE AUX BESOINS DES PERSONNES
ATTEINTES DE CANCERS RARES OU
PORTEUSES DE PREDISPOSITIONS
GENETIQUES (ONCOGENETIQUE), AINSI
QU’AUX BESOINS DES PERSONNES AGEES
(ONCOGERIATRIE) ET DES ENFANTS ET
ADOLESCENTS ATTEINTS DE CANCER
(ONCOPEDIATRIE)®. MAIS CETTE OFFRE,
QUI VISE PRECISEMENT A PRENDRE EN
COMPTE ET A LIMITER LES INEGALITES
SOCIALES ENTRE INDIVIDUS, S/AVERE
ETRE POTENTIELLEMENT SOURCE
D'INIQUITE. LES OFFRES DE SOINS EN
ONCOPEDIATRIER ET EN ONCOGERIATRIE
SONT INEGALEMENT REPARTIES SUR

LE TERRITOIRE : LES UNITES DE
COORDINATION EN ONCOGERIATRIE
(UCOG), PAR EXEMPLE, SE SITUENT

LA PLUPART DU TEMPS DANS LES
GRANDES VILLES®, L'ILE-DE-FRANCE EST
BIEN DOTEE EN UNITES, A LINVERSE

DU CENTRE DE LA FRANCE®. IL EN

VA DE MEME EN CE QUI CONCERNE
L'ONCOGENETIQUEE. LA PLUPART DES
CONSULTATIONS ONT LIEU EN iLE-DE-
FRANCE ET DANS LE SUD DE LA FRANCE,
NOTAMMENT A MARSEILLE ET DANS SA
PERIPHERIE".

«La nécessité

de meitre en
place des outils
de coordination
s'est imposée des
le premier Plan
Cancer.»

A Ministére de la Santé, instruction n°DGOS/R3/
INCa/2016/168 du 26 mai 2016 relative & un état des
lieux sur I'offre de soins de traitement du cancer en oncopé-
diatrie et I'organisation des acteurs impliqués, 2016.

& Vassal G., Blanc P., «Nouveaux médicaments contre les
cancers pédiafriques : ce qui doit bouger en Europe>», s.1,,
Revue d'oncologie hématologie pédiatrique, 2016, vol. 4,
p. 141-148.

€ DGOS, INCa, «Suivi du dispositif de prise en charge et
de recherche clinique en oncogériatrie», janvier 2015.

® www.ecancer.fr/Professionnels-de-sante/l-organisation-
de-offre-de-soins /Oncogeriatrie/ Les-unites-de-coordina-
tion-etantennes-d-oncogeriatrie (consulté le 12 juillet 2018).
f Ministére de la Santé, bilan des activités d'oncogénétique,
2015.

F www.ecancer.fr/Professionnels-de-sante/l-organisation-
de-loffre-de-soins/Oncogenetique-etplateformes-de-gene-
tique-moleculaire/le-disposititnational-d-oncogenetique
[consulté le 12 juillet 2018).
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LES ENJEUX LIES A LA COORDINATION DES SOINS

GEOGRAPHIE
Régions

Territoire

INTERLOCUTEUR
Acteurs de santé
Réseaux Patients
régionaux de
cancérologie

PATHOLOGIE

Cancérologie

Pluripathologique

MISSIONS
Coordination des acteurs de santé
Plateformes . clioration de la qualité des soins et de la sécurité
Territoriales Promotion et amélioration de la qualité des soins et de la sécurité
’ .
d’Appui Information et orientation des professionnels de santé

Information des patients (et de leurs proches)
Formation continue des professionnels de santé
Evaluation de la qualité des pratiques

Mise a disposition des référentiels de bonnes pratiques

Soutien & la coordination des parcours de santé complexes

Orientation du patient
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(Le recours aux urgences
est un des marqueurs
révélateur d’une potentielle
iniquité de parcours entre

les patients.»n

d'appui (PTA)°. La prise en charge des
patients atteints de cancer bénéficie ain-
si de I'intervention coordonnée d'acteurs
dont les missions sont de favoriser |'orien-
tation et l'information du patient dans
son parcours de soins.

Seulement, malgré |'existence de ces
structures, il subsiste des enjeux d'équité
en matiére de coordination.

Si les structures de coordination ont été
déployées sur le territoire national, des
différences importantes sont pourtant
observées entre les régions. Ainsi, les RRC
se distinguent par la diversité de leur pé-
rimétre d'intervention : certains ont un
champ d'intervention limité & un dépar-
tement région (tels que le RRC d'outre-
mer), d'autres a un niveau interrégional
(réseau ONCOPACA-Corse).

De méme, les 3C sont organisés de fa-
con hétérogeéne, aussi bien pour ce qui
releve des moyens, de leur champ d'ac-
tion que de leur structure juridique?®.
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Enfin, selon le rapport d'activité du Fonds
d'intervention régionale, le nombre de
réseaux territoriaux spécifiques au can-
cer est en diminution, du fait des évolu-
tions et des regroupementstt,

La diversité des organisations régionales
et des modalités de coordination obser-
vée, malgré une organisation type défi-
nie par circulaire nationale, souléve ainsi
des enjeux en termes d'équité régionale
de parcours de soins.

? Loi n°2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de
notre systéme de santé — article 65.

19 nstitut national du cancer (INCa), Evolution des missions
des Réseaux régionaux de cancérologie, s.l., coll. « Appui &
la décision», 2015.

" ARS, Fonds d'intervention régional, Rapport d'activité,
2015.
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«Depuis 2016, deux
nouveaux outils de la
coordination ont été créés
par la loi de modernisation
du systeme de santé.»

Le recours aux urgences est un des mar-
queurs révélateur d'une potentielle ini-
quité de parcours entre les patients. |l
peut révéler un recours tardif au systeme
de soins, une difficulté d'acces a I'offre
de soins hospitaliere ou de spécialités,
ou encore un déficit d'anticipation dans
la prise en charge de certains patients.
L'étude TERRITOIRE a ainsi montré que
plus d'un patient sur deux avait été
admis a I'hdépital au moins une fois au
cours des deux ans de suivi de I'étude
suite & un passage aux urgences, ce
taux pouvant varier de plus de 30 points
selon les régions. Cela renforce l'idée
que ces recours ne sont pas attribuables
uniguement a des situations spécifiques
liges a I'état de santé des patients, mais
bien & une forte iniquité géographique
dans le parcours.
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POUR UNE MEILLEURE
COORDINATION DES SOINS AU
PLUS PROCHE DU PATIENT

Depuis 2016, deux nouveaux outils de
la coordination ont été créés par la loi
de modernisation du systéme de santé
(LMSS)*2 : la lettre de liaison, qui doif infor-
mer des traitements prescrits a la sortie
de I'établissement®3, et le développe-
ment de la pharmacie clinique!*.

1210i n°2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de
notre systéme de santé.

13 Décret n°2016-995 du 20 juillet 2016 relatif aux leftres
de liaison.

4 |nstruction n°DGOS/PF2/2016/49 du 19 février 2016
relative & I'appel & projet de mise en ceuvre de la pharmacie

clinique en établissement de santé

21%

DES PATIENTS ONT ETE DIAGNOSTIQUES POUR
UN CANCER DU POUMON SUITE A UN PASSAGE
PAR LES URGENCES. (DONNEES ETUDE TERRITOIRE)

HOSPITALISATION AVEC ADMISSION
PAR LES URGENCES AU COURS DES DEUX ANS
DE SUIVI DANS LE CANCER DU POUMON

44,4

[] 30a39% B 50a59%
[ 40249% Bl 60269% [ N/A




EQUITE DE COORDINATION ET DE COOPERATION

II's'agit donc pour le systéme de soins de remettre I'humain en avant.
La prise en charge concerne une personne et non une pathologie.
On soigne quelgqu’'un qui a une vie, éventuellement un fravail, des
enfants, d'autres pathologies, certaines préoccupations ou priorités.
L'expérience de la maladie varie d'un patient & I'autre.

Pour responsabiliser le patient et le rendre acteur de son parcours

de soins, il faut lui fournir des éléments de choix concernant sa
pathologie et I'impliquer dans I'évaluation des résultats de sa prise en
pes patients, | charge. Et si les professionnels de santé maitrisent leurs compétences

: : techniques, ils doivent mettre de I'énergie pour communiquer entre

{: ' : N contexte eux et fransmettre au patient. L'enjeu est essentiel et comparable &
. Ay celgi de I’<,:1dhésion ou dg I’observonge, en rnédecine : glles, gffrenf de

e meilleurs résultats du traitement et moins d’'événements indésirables

associés aux soins !

L'équité est donc affaire de transmission. Les

Entre les professionnels de santé, et vis- pr’o fe SSIO nne IS

a-vis du patient. Cette coopération au ,
service de |'équité permettrait d'accéder de Ssan 'I'e
d la pertinence pour tous : le bon soin au

Dans notre pays, I'égalité d'acces bon patient et au bon moment.» dO Iven f
aux soins existe. Mais I'étape d'aprés

est celle de I'équité, & mon sens m e ffl'e de

empéchée par le manque de lisibilité

du systéme de soi'ns no‘romment I ’ é N ergle p our
pour les pathologies chroniques et C O m m UﬂIC[ U er

complexes. Aujourd’hui, en dehors de I'urgence, quand il doit subir un

examen ou consulter un professionnel, le patient demande conseil & e n 'l're e UX e 'I'
son collegue, son ami, son voisin. Notre systéeme de santé ne donne

aucun outil "médicalisé" pour I'orienter selon ses besoins personnels. 1”"0 N Sm e ff're O U
Par ailleurs, les professionnels de santé manquent de coordination. .

Comment prendre en considération ces données dans le parcours de p a 'ILI en 1'

soins, le "parcours de santé" devrait-on dire ¢ Le malade se retrouve

souvent bien seul, mal informé et souvent déresponsabilisé, alors que

la plupart du temps il s'est largement informé sur ses symptémes,

sa pathologie et son éventuel traitement, sur le web ou les réseaux

SOCIQUX.

SYLVIA BENZAKEN, MEDECIN IMMUNOLOGISTE ET PRATICIEN HOSPITALIER AU CHU DE NICE, VICE-
PRESIDENTE DE LA COMMISSION MEDICALE D'ETABLISSEMENT, PRESIDENTE IRAPS! PACA.

"Instance régionale d'amélioration de la pertinence des soins.
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Je suis né & Paris et |'y ai toujours vécu.
Quand j'ai été touché parle cancer du
rein, j'ai été opéré a I'hdpital Necker,
a quatre stations de métro de chez
moi. J'ai ensuite été suivi a I'hdpital
européen Georges Pompidou (HEGP),
situé a dix minutes a pied de mon domicile. J'ai compris ma chance
quand j'airéalisé que d'autres malades ne bénéficiaient pas de
ces facilités géographiques, qui pésent également sur les chances
offertes au patient. Ainsi, le cancer du rein fait I'objet de nombreux
protocoles de recherche et, donc, d'essais cliniques. Si ces essais
sont réalisés & Gustave Roussy (Villejuif, prés de Paris) ou au centre
Léon Bérard (Lyon), un patient breton aura plus de difficultés pour y
accéder, méme si son profil correspond. Il n'aura probablement pas
connaissance de ces essais cliniques s'ils ne se déroulent pas dans
I'établissement ou il est suivi. Or ces essais cliniques permettent &
certains patients, bien ciblés, de recevoir un médicament qui n'est
pas encore sur le marché.

Je crgis que le patient doit étre acteur de J e CFO IS q U e Ie
>aprise en charge. pofiem‘ doit éfre
Actuellement, il est trop souvent jeté O C -I-e Uf de SO

dans la nature, a sa sortie d'hépital. Si

I'institution cherche & réduire la durée pr,s e en Cc h Org e.
des hospitalisations pour réduire les coUts,

le patient a besoin d'un suivi sérieux et

encadré. Aujourd’hui, chague professionnel (médecin généraliste,

infirmier, pharmacien... que ce soit a I'"hdpital ou en ville) fait son

métier, mais un bon suivi nécessite davantage de liens entre tous les

acteurs pour constituer un réseau

autour du patient.

Je pense qu'il faut, avant tout, prendre en considération la qualité de
vie du patient.»

DENIS BREZILLON, VICE-PRESIDENT DE LASSOCIATION ARTUR
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Prendre soin d'un malade ou d'un
aidant, c'est d'abord le considérer.

En laissant quelgqu’un dans I'inconnu,

on crée de I'anxiété. A I'inverse, je suis
convaincu que s'ils se sentent aimés

et pris en compte, les gens se sentent
déja un peu mieux. Et selon moi, cette considération passe d'abord
par I'information. Aujourd’hui, les patients et les aidants estiment que
I'information est détenue par le professionnel de santé. Ainsi, guand
le médecin arrive dans la chambre d'hopital, le patient a prévu de lui
poser dix questions. Mais faute de temps, il ne peut en poser que trois.
Il reste dans I'inconnu pour ce qui concerne les sept autres questions,
sans compter qu'il n'a pas forcément compris les autres réponses
apportées. Il faut absolument redonner du temps et de la place a la
relation humaine. Cela commence d’ailleurs avec la prévention : |l
s'agit de prendre le temps d'écouter, de parler, d'informer.

Quand le diagnostic est posé, il faut créer un dialogue autour de

la maladie. Car chaque expérience est différente. Chacun mérite

d’étre envisagé selon son cas précis. Pour que ce dialogue existe, le
professionnel de santé doit y étre formé.

Je pense par exemple que le médecin

généraliste doit admettre que son métier II fC’ U f
a changé et qu'il endosse dorénavant le

réle de coordinateur. De la méme fagon, a bs O I umen T
le patient doit admettre qu’il ne saura pas re do nner d U

mieux que le médecin certains aspects

relevant du médical. Quand chacun fe m pS e 1' de

connait sa place, on introduit de la sérénité.

Et dans cet environnement serein, on peut IO pICI C e d

prendre le temps. Il ne s’agit donc pas

seulement de considérer la maladie, mais ICI re IO TIO n

de considérer la vie du patient avec cette .
maladie pour I'orienter vers des solutions h U m O | ﬂ e .

qui lui conviennent.»

PIERRE DENIS, PRESIDENT DU FONDS DE DOTATION AIDANT ATTITUDE
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Aujourd’hui, I'évolution permanente

des techniques médicales devrait étre
accessible a tous mais elle a parfois

fait oublier le sens de I'autre, de la
personne A prendre en charge et de sa
capacité d comprendre : centrée sur la
technique, cette nouvelle relation oublie parfois I'humain. Un exemple
simple : les campagnes de dépistage pour tel ou tel cancer. Il est
indispensable de bien cibler la population & laquelle elles s'adressent
et d'élaborer des dispositifs permettant de

les atteindre. Souvent, I'enjeu du dépistage

n'est pas percu par celles ou ceux qui en C h O C U n

auraient le plus besoin. Il en va de méme de [ [

la prévention. dOIT pOUVOIr
S , formuler ses

L'iniquité est visible dans de telles démarches .

ou les capabilités des personnes ne sont pas b esolns e 1'

prises en compte.

Au-deld de I'adaptation requise pour que e n VIeS p O UI’

ces campagnes puissent s'adresser aux plus .
nombreux, I'accompagnement doit rester re C e VO Ir U N e

un axe majeur pour y remédier.

Chacun doit pouvoir formuler ses besoins prls eenc h Org <
et envies pour recevoir une prise en charge a dOp Té e

adaptée, ce qui nécessite d'avoir un

relais pour les connaitre : le contact d'un

psychologue ou d'une association de patients peut aider une femme
a savoir si elle envisage, par exemple, une reconstruction mammaire
ou non.

Il faut enfin tenir compte de I'environnement du patient et pallier

un éventuel isolement. La encore, des approches diversifiées sont
envisageables : des séances de diététique, de sport adapté,
d’esthétique, peuvent éventuellement étre prises en charge afin

de recréer du lien social. Si une équipe pluridisciplinaire attentive et
compréhensive accompagne un patient tout au long de son parcours
de soins, elle doit aussi veiller & respecter son rythnme quant & ses
attentes, ses besoins et sa liberté d'adhésion a un traitement.»

DANIELE DESCLERC-DULAC, PRESIDENTE FRANCE ASSOS SANTE CENTRE-VAL-DE-LOIRE
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A PRISE EN CHARGE DES PATIENTS ATTEINTS
DE CANCER EST SOUVENT HETEROGENE : SE-
LON LES CAS, CERTAINS PATIENTS NECES-
SITENT UN SUIVI HOSPITALIER REGULIER,
D’AUTRES MOINS. POUR CES DERNIERS, LE
PARCOURS DE SANTE RESTE POUR AUTANT
COMPLEXE ET LE RETOUR A LA MAISON PEUT
S’AVERER DIFFICILE. DANS CE CAS, UN AC-
COMPAGNEMENT PERSONNALISE PEUT SEM-
BLER NECESSAIRE.

la loi a créé les plateformes territoriales d'ap-
puit et que des initiatives sont mises en ceuvre
au niveau régional pour favoriser le suivi des patients atteints de can-
cer, il subsiste des enjeux d'équité entre les patients dans la coordi-
natfion de la prise en charge.

UNE PLATEFORME DIGITALE SIMPLE D'UTILISATION ET ACCESSIBLE
A TOUT MOMENT

L'atelier «coordination et coopération» propose la mise en place
d'une plateforme digitale d’accompagnement, pour répondre a
un enjeu d’équité dans le suivi des patients en sortie d’hépital et de
continvité des soins entre la ville et I'hdpital.

Ses fonctionnalités : mettre en réseau les intervenants dans la prise
en charge du patient, simplifier la prise de contact avec ses référents
pour le patient et permettre aux professionnels de santé de suivre
I'état de santé ainsi que I'état émotionnel de leur patient.

La plateforme digitale d’accompagnement

a pour objectif de metire en réseau I'ensemble
des acteurs impliqués dans la prise en charge
du patient et de faciliter la prise de contact
avec ses référents pour le patient.
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PLA
\e
"A( PAGNEMENT

SOLUTION PRQPOSEE PAR L'ATELIER
« COORDINA N ET COOPERATION>».

(

GAGNANT POUR LE PATIENT, GAGNANT POUR LES SOIGNANTS
Parfois désorienté, le patient qui a quitté I'hépital ne sait pas toujours
vers qui se tourner lorsqu'il nécessite un accompagnement adapté,
une écoute ou une réponse personndlisée. Cette plateforme lui per-
met de rester connecté & ses besoins d chaque étape de sa prise
en charge.

Le patient peut renseigner un journal de bord sur la plateforme : il
se présente sous la forme d'un gquestionnaire traitant de I'état de
santé et émotionnel (fatigue, douleur, anxiété, etc.). Via cette plate-
forme, le patient peut également exprimer un besoin d'accompa-
gnement, trouver les coordonnées des professionnels de santé ou
encore contacter son référent, en ville ou & I'hopital, par simple
échange de mail.

La plateforme permet aussi aux professionnels de santé de suivre
leur patient & distance et de I'orienter en cas de sollicitation.

"'loi n"2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé — article 65.
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ES ETUDES FRANGAISES ET INTERNA-
TIONALES DESIGNENT LA SORTIE DE
L’'HOPITAL COMME LE MOMENT LE PLUS
CRITIQUE DANS LA CONTINUITE DE
LA PRISE EN CHARGE D'UN PATIENT
ATTEINT DE CANCER!. D’AUTRES ONT
MONTRE QUE DES INTERVENTIONS VI-
SANT A AMELIORER L'ORGANISATION
DE LA SORTIE POUVAIENT AVOIR DES
RESULTATS POSITIFS SUR LA QUALITE
DES SOINS, NOTAMMENT SUR LA FRE-
QUENCE DES REHOSPITALISATIONS?.

"4"
le ROV

X
96,-,8-", .dOCin
T

C PLAN

SOLUTION PROPOSEE PAR L’'ATELI
« COORDINATION ET COOPERATION ».

C’est pourquoi les participants a I'atelier ontimaginé un outil de coor-
dination permettant de répondre a I'enjeu d’équité d'information et
de prise en charge des patients aprés la sortie d’hopital.

CHECK-LIST ET AGENDA PARTAGE

Cet outil numérique permet aux patients, a leur famille et aux profes-
sionnels de santé de lister les activités, rendez-vous et autres examens
a réaliser a la sortie de I'hopital, puis de les organiser. Cété patient,
les demandes de rendez-vous sont émises depuis la plateforme vers
les professionnels de santé et consignées dans un agenda partagé
entre le patient et les professionnels de santé.

Cela permet également au professionnel de santé de suivre les ren- UN OUTIL IDEAL POUR DIFFERENTS PROFILS DE PATIENTS

dez-vous programmés avec le patient et d'avoir une visibilité sur les Cet outil de coordination infelligent facilite I'organisatfion
interventions des personnes impliquées dans sa prise en charge. du parcours de soins en ville, avec les professionnels de san-
Les droits d'accés a I'agenda partagé sont gérés directement par le té libéraux, les infirmiers et les pharmaciens notamment. |l
patient, qui peut, s'il le souhaite, intégrer a I'agenda ses rendez-vous s'adresse a tous les patients : actifs, seniors ou patients isolés,
personnels et moments de vie. Un simple code couleur permet a I'uti- pour les aider a gérer leur vie au quotidien.

lisateur de s’y refrouver. S'il s’agit d'un accompagnement rassurant dans I'organisation du
L'outil permet également d'acceder & un annuaire des profession- parcours de soins — les soignants peuvent notamment inviter leur
nels de santé susceptibles d'intervenir aupres du patient. Un outil patient a prendre son rendez-vous médical via une messagerie sé-

complet et unique, en somme | curisée — I'application se présente comme un agenda pratique et

ergonomique permettant au patient de gérer ses activités de la vie
quotidienne et d'anticiper ses besoins de prise en charge grdce ala

Cet outil permet au patient et aux professionnels présence de checkists.

de santé de lister et organiser les actions a réaliser

pqr Ie pqﬁeni et de quiI"er Iq prise de Contht dU ! Frangois P., Boussar B., Fourny M., Seigneurin A., « Qualité des services rendus par un centre hospitalier universitaire : le point de vue
patient avec le professionnel de santé via un outil de e o e e S
prise de rendez-vous, une meSSGgerie sécurisée ei f:;s/::\si/nfiw.,O/Sc]hO;;r;hoven L., Barach P., Spijker A., Gademan P., Kalkman C. et al., «Improving patient handovers from hospital to

un agenda partagé. e e ents hsthoraed e Mmoo 3 yclamote meiaremicosr, BVC. Hoalih Sors Fan 5005, 714,
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EQUITE D’ACCES AUX SOINS DE SUPPORT

SOINS DE SUPPORT:

DES SOINS NECESSAIRES
AUXQUELS LES MALADES N'ONT
PAS UN ACCES EQUITABLE

L’AFSOS (Association francaise des soins
oncologiques de support) définit les soins
de support comme «l’'ensemble des soins et
soutiens nécessaires aux personnes malades,
parallelement aux fraitements specifiques, lorsqu’il
y en a, tout au long des maladies gravesi.

Les soins de support sont proposés depuis
le début de la prise en charge, pendant
les traitements et jusqu'a la fin de la vie.
lIs visent & diminuer les effets secondaires
des traitements et les effets de la mala-
die : prise en charge de la douleur, de la
fatigue, reprise d'une activité physique
adaptée, soutien psychologique, suivi
social, diététique... Les cancers peuvent
avoir un impact important sur la qualité
de vie des patients?3, Les soins de support
ont donc un réle essentiel.

Le Plan Cancer 2014-2019 prévoit d'ail-
leurs que toute personne, quel que soit
I'endroit oU elle se trouve, doit pouvoir
bénéficier de soins de support et d'un
accompagnement approprié?.
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UNE OFFRE DE SOINS DE

SUPPORT HETEROGENE

L'offre et la nature des soins de sup-
port proposés au patient varient large-
ment en fonction de son lieu de prise en
charge. Une cartographie proposée par
I'AFSOS fait appardaitre une offre existant
sur I'ensemble du territoire mais qui n'est
pas répartie de maniere homogene?®.

Parmi les soins de support, I'offre de
soins palliatifs reste par exemple limitée
(157 unités de soins palliatifs en 2017) et
fortement concentrée sur certains ter-
ritoiresé”. Une analyse du recours aux
soins palliatifs dans le cancer du pou-
mon corrobore |'observation d'inéga-
lités régionales dans I'acces aux soins
palliatifs en cancérologie. Selon I'étude
TERRITOIRE, la proportion de patients bé-
néficiant d'une prise en charge en soins
palliatifs au cours des deux années de
suivi varie de pres de 20 points entre les
régions extrémes.

EQUITE D’ACCES AUX SOINS DE SUPPORT

Le
systeme
francais
face aux
inegalites
soclales
en santée

LA FRANCE A MIS EN PLACE
PLUSIEURS SYSTEMES DE
COMPENSATION DES INEGALITES
SOCIALES EN SANTE: LE
DISPOSITIF D’AFFECTION LONGUE
DUREE (ALD) VISE, PAR EXEMPLE,
A EVITER UN RENONCEMENT
AUX SOINS POUR RAISONS
FINANCIERES EN PRENANT EN
CHARGE A 100% LES PATIENTS
ATTEINTS DE MALADIES
CHRONIQUES.

LA PROTECTION UNIVERSELLE
MALADIE (PUMA), LA CMU-C
(PART COMPLEMENTAIRE DE

LA PROTECTION UNIVERSELLE
MALADIE QUI A REMPLACE LA
CMU EN 2016) OU ENCORE
L’AIDE AU PAIEMENT D'UNE
COMPLEMENTAIRE SANTE (ACS)
SONT AUTANT DE MECANISMES
VISANT A ASSURER UNE EQUITE
D’ACCES AUX SOINS DES
PATIENTS QUEL QUE SOIT LEUR
NIVEAU DE REVENUS.

LA FRANCE EST, PARMI LES

PAYS DE L'OCDE, LE PAYS OU LE
RESTE A CHARGE DES MENAGES
RAPPORTE A LA DEPENSE
COURANTE DE SANTE EST LE
PLUS FAIBLEA®,

* Drees. Comptes nationaux de la santé,
2016.
® Projet de loi de financement de la

sécurité sociale. Programme qualité et
d'efficience « maladie», 2017.

IS / unités

L'OFFRE DE SOINS PALLIATIFS RESTE
LIMITEE AVEC 157 UNITES EN 2017.

«L'offre et la nature
des soins de support
proposés au patient
varient largement
en fonction de

son lieu de prise

en charge.»

" www.afsos.org/les-soins-de-support/mieux-vivre-cancer/ (consulté le 13 juillet
2018).

2 Institut national du cancer (INCal, « la vie deux ans aprés un diagnostic de
cancer », juin 2014.

% Ha-Vinh P. et al., Travailleurs indépendants et dirigeants de trés petites entre-
prises atteints d'un cancer : effet sur la survie entrepreneuriale, SFSP, 2015, ISSN
0995-3914.

4 Plan Cancer 2014-2019, action 7.6.

5 AFSOS, www.lavieautour.fr

° Ministére de la Santé, plan national 2015-2018 pour le développement des
soins palliatifs et I'accompagnement en fin de vie, 2015.

7 Annuaire national des structures de soins palliatifs et des associations de béné-
voles d'accompagnement, 2017.
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REPARTITION GEOGRAPHIQUE
DES ESPACES DE RENCONTRES ET D'INFORMATION

fle-de-France (4)

(Paris, Montfermeil, Villejuif)

Rouen

Chambray-les-Tours

Poitiers

Angouléme
Bordeaux (2)

Limoges

Clermont-
Ferrand

Tarbes

Montpellier (2)

Par ailleurs, I'offre de soins de support est
mise en oceuvre par des structures diffé-
rentes selon le territoire : structures hos-
pitaliéres, associatives ou professionnels
libéraux.

Reims

Nimes
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Nancy a -
o

Strasbourg “

Guadeloupe
Fort-de-France *%j
Mulhouse Martinique
Dijon (2)
Grenoble
Saint-Priest- Guyane
en-Jarez
Grenoble @
Nice Réunion
Mayotte

UNE ORIENTATION NECESSAIRE
Silarge et plurielle soit-elle, I' offre de soins
de support nécessite une véritable orien-
tation et une information du patient?. Or
la prise en charge en soins de support
varie selon les régions en fonction de I'in-
vestissement et des priorités des acteurs
locaux.

Certaines structures d'information sont
présentes sur l'ensemble du territoire
francais, telles que les espaces de Ren-
contres et d'Information situés dans cer-
tains CHU et CLCC ou les Espaces Ligue
Info, animés par la Ligue nationale contre

EQUITE D’ACCES AUX SOINS DE SUPPORT

« Certaines structures
d’'information sont présentes
sur 'ensemble du territoire
francais, d’autres sont en
revanche spécifiques a des
organisations régionales.»

le cancer®. D'autres structures sont en re-
vanche spécifiques a des organisations
régionales, telles que les espaces Res-
source Cancer, spécialisés dans la fin de
traitement dans le Nord-Pas-de-Calais.

Certaines régions ont promu la forma-
tion continue en éducation thérapeu-
tique (ETP) des professionnels médicaux
et paramédicaux (Nouvelle-Aquitaine,
Auvergne-Rhéne-Alpes) afin de leur per-
mettre d'apporter des réponses adap-
tées aux besoins de santé des patients.
Des programmes d'ETP ont été autori-
sés et financés dans d'autres régions sur
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I'activité physique, la nutrition ou I'ac-
compagnement & la vie sociale et pro-
fessionnelle  (Bourgogne-Franche-Com-
té, Occitanie, Hauts-de-France).

8 Ministére de la Santé, instruction n°DGOS/R3/
INCa/2017/62 du 23 février 2017 relative a I'améliora-
tion de 'accés aux soins de support des patients afteints de
cancer, Journal officiel, 2017.

? www.ligue-cancer.net (consulté le 13 juillet 2018).

19 Plan Cancer 2014-2019.
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REPARTITION GEOGRAPHIQUE
DES ESPACES LIGUE INFO

En nombre de lieux par département

1 [J2a3 [ ]aas
[W6a7 |[ESail3 [EE20

Paris P
et petite couronne 0 -
)

Guadeloupe

o

Martinique

&/

Guyane

@

Réunion

Y

% Mayotte

«La prise en charge en
soins de support varie selon
les régions en fonction

de l'investissement et

des priorités des acteurs
locaux.»
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1391¢

LE MONTANT DU RESTE A CHARGE POUR LES
PATIENTES ATTEINTES D'UN CANCER DU SEIN
PEUT ATTEINDRE JUSQU'A 1391 EUROS.

INIQUITE DE MOYENS

Le reste & charge se définit comme la
part de la dépense de santé qui reste &
la charge du patient aprés intervention
de la sécurité sociale et de la mutuelle.
Malgré I'existence de dispositifs permet-
tant de limiter le reste & charge pour les
patients, desinégalités socialesentermes
de charge financiére perdurentitt213 et
les soins de support sont susceptibles de
générer un reste a charge important.

Une étude menée en 2016 par le CISS,
60 millions de consommateurs et Santé-
Clair montre que le montant du reste a
charge pour les patientes afteintes d'un
cancer du sein peut atteindre jusqu'd
1391 eurost4.

Par ailleurs, selon le rapport du dispositif
d'observation pour l'action sociale (DO-
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PAS), 52% des personnes interrogées
disent avoir assumé en 2015 un reste a
charge dans les 12 derniers mois. Parmi
les restes a charge les plus fréquemment
cités, 53% des personnes interrogées
citent les soins de confort (créme, ali-
mentation spécifique)®.

11 Debrand T., Sorasith C., « Out-of-Pocket maximum rules
under a compulsory health care insurance scheme: a choice
between equality and equity », s./., IRDES, 2011.

12 Perronnin, M., « Restes & charge publics en ville et a I'hépi-
tal : des taux d'effort inégalement répartis », s./., IRDES, mai
2016, n°128, vol. « Questions d'économie de la santé ».

13 Dourgnon P., Zeynep O., Sorasith C., « 'impact du dispo-
sitif des affections de longue durée (ALD) sur les inégalités de
recours aux soins ambulatoires entre 1998 et 2008 », s./.,
IRDES, janvier 2013, n°183, vol. « Questions d'économie
de la santé ».

14 « Frais cachés en ALD », Etude CISS, 60 millions de
consommateurs et Santéclair, communiqué de presse du 25
octobre 2016.

15 ligue contre le cancer, Dispositif d'observation pour I'ac-
tion sociale, 2015.
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De la méme facon, on conseille au patient de voir un nutrifionniste afin
d’'acquérir une hygiene alimentaire adaptée. Certains conseils sont
méme trés simples, mais si le patient vit dans une zone reculée et que
I'information ne parvient pas jusqu’'d lui, il ne peut pas la deviner !

Il faut donc une coopération entre le médecin traitant, le pharmacien
et I'infirmier autour du patfient : pas seulement en ce qui concerne

sa maladie mais aussi sa vie, prise dans sa globalité. La question de

la réinsertion professionnelle mérite également qu'on s'y attarde,

car de nombreux patients se voient licenciés. Les employeurs ont
probablement peur de la perte d'efficacité et du risque de rechute.
Mais pour le patient, c’est la double peine. Il faudrait une loi obligeant
I'employeur et le médecin du travail & préparer le retour a I'emploi du
patient.»

Si, pendant les
Si, pendant les traitements, la prise en TI’CIITG m e n TS, IO

charge est normalisée, les patients se

sentent souvent ensuite I&chés dans la pl’lse e n C h Ol'ge
nature : on vous annonce que vous étes

en rémission et que vous reverrez votre eST ﬂ Ofm OI’Sé e, IeS

médecin dans un an, puis tous les deux ans. Evidemment, c'est une

bonne nouvelle, mais il y a un profond sentiment d'abandon. p CI fle n TS Se Se n Te n 1-
Senfiment qui devient frés concret pour les personnes souven f ensul fe IO Ch €S
géographiquement isolées. Prenons I'exemple de I'activité physique dons IO na Ture )

adaptée qui - c'est reconnu scientifiguement — limite le risque

de récidive. Malgré toutes les bonnes intentions, une personne
vivant dans une zone reculée ne pourra pas en bénéficier. Car de
tels établissements n’existent pas partout : il s'agit de structures
spécifiques, employant des professionnels qui ont été formés &
s'occuper de patients touchés par le cancer. Il y a donc 1d une
iniquité.

PASCALE FINOT, MEMBRE DE L'’ASSOCIATION DE PATIENTS EUROPA DONNA
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EQUITE D’ACCES AUX SOINS DE SUPPORT

Les politiques de santé ont tendance

a se concentrer sur I'acte, surla
compétence technigue. Si le soin
consiste a diagnostiquer la maladie

et décider de ce qu'il faut mettre en
ceuvre pour la traiter, je considére

que notre pays sait faire. Mais si I'on s'attache au parcours qui est
réellement proposé a la personne, c'est Id que je constate une
grande iniquité. Prenons I'exemple d'un patient complexe, dont

le profil cumule différentes problématiques : plusieurs pathologies
associées, des problémes sociaux, une histoire familiale compliquée...
La complexité de son profil peut devenir un frein & son admission dans
un établissement de soins de suite et de réadaptation (SSR), alors
méme que c'est ce qui justifie la nécessité d'une prise en charge
spécifique.

Encore I'exemple du patient dont le traitement médicamenteux

repose sur des molécules onéreuses. Ainsi, les dépenses associées d

sa prise en charge peuvent monter 4 1

000 euros par jour, voire plus, alors qu'un . .
établissement SSR est financé & hauteur J e S UIS C O N \/OIn C U
de 250 euros par journée. Il existe des

mécaniques de compensation financiere q U ,Il fO U.I- m e Hl’e

de ces dépenses de médicaments,

y .
mais qui sont opaques et n'apportent I h umain au
pas suffisamment de garanties. Ainsi, C e N Tre des

les établissements ne sont pas toujours

en mesure d'accueillir le patient qui se pré oCcC Up @) TIO ns

retfrouve victime de sa situation toute

particuliere. pour dépOSSGI’
Je suis convaincu qu'il faut mettre I ’ acC 'I'e de SOIn .

I'numain au centre des préoccupations

pour dépasser I'acte de soin afin de considérer le parcours et le vécu
du patient. C'est notre humanité qui est en jeu, nous sommes tous
concernés et cela passera par le fait de ne laisser personne au bord
de la route et d'inclure le patient dans les décisions. Car c'est Iui, le
premier concerné.»

CEDRIC TCHENG, DIRECTEUR GENERAL DE L’ASSOCIATION DELTA 7
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EQUITE D’ACCES AUX SOINS DE SUPPORT

I L'UN DES OBJECTIFS DU PLAN CANCER
2014-2019 EST D' < AMELIORER LA QUA-
LITE DE VIE PAR L’ACCES AUX SOINS DE
SUPPORT!», IL SUBSISTE AUJOURD'HUI
UNE HETEROGENEITE DE L’OFFRE TERRI-
TORIALE DANS LES SOINS DE SUPPORT
ET LEUR ACCES?.

L'Atelier a donc souhaité renforcer I'équité
d’'accés aux soins de support entre les pa-
tients, en imaginant une solution adaptée
aux patients agés, en perte d'avtonomie
ou fragiles (isolés, défavorisés...).

UN PROFIL BIEN DETERMINE
Le patient dgé, en situation de perte d'autonomie ou de fragili-
té s'avere particulierement vulnérable au moment de sa sortie de
I'hépital. Il peut manquer de I'autonomie ou de I'accompagne-
ment nécessaires pour s'informer et s'orienter vers |'offre de soins de
support adaptée a ses besoins.

UNE SOLUTION ADAPTEE A CHACUN

La solution consiste d informer le patient sur les soins de support et &
I'orienter vers les structures adaptées a ses besoins.
L'accompagnement se veut profondément humain, via la mise en
place d’'une structure comprenant un point d’accueil physique et
de proximité, d'un réseau d'antennes au sein des établissements
hospitaliers ou des centres de santé, ainsi que d'une plateforme té-
Iéphonigue lorsque le patient est dans I'incapacité de se déplacer.

Cette structure vise a répondre d un besoin de dialogue, d’accom-
pagnement de proximité et d'orientation. Elle a ainsi vocation a
metire en relation les patients et les acteurs de soins de support,
mais également a trouver des réponses aux considérations maté-
rielles qui se présentent comme autant de freins & I'accés aux soins
de support. La structure pourra donc orienter et guider le patient
vers des solutions de transport et de financement existantes, ou en-
core aider le patient dans la gestion administrative.
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Assurer aux patients une prise en
charge humaine de proximité via
un point d’accueil et un réseau
d’antennes permeitant une
orientation et un acces facilité aux
soins de support.

! Obijectif n°7 du Plan Cancer 2014-2019 — www.e-cancer.fr/Expertises-et-publications/Catalogue-des-publications /Plan-Cancer-2014-2019
[consulté e 12 juillet 2018)

2 AFSOS - www.lavieautour.fr/ (consulié le 12 juillet 2018)
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EQUITE D’ACCES AUX SOINS DE SUPPORT

ES SOINS DE SUPPORT VIENNENT EN AC-
COMPAGNEMENT DU TRAITEMENT, TOUT
AU LONG DE LA PRISE EN CHARGE. ILS
VISENT A DIMINUER LES EFFETS SE-
CONDAIRES DES TRAITEMENTS ET LES
EFFETS DE LA MALADIE : DOULEUR, FA-
TIGUEL...

LE PLAN CANCER 2014-2019 PREVOIT
D’AILLEURS QUE TOUTE PERSONNE, QUEL
QUE SOIT L'ENDROIT OU ELLE SE TROUVE,
DOIT POUVOIR BENEFICIER DE SOINS DE
SUPPORT ET D'UN ACCOMPAGNEMENT AP-
PROPRIEZ,

Pour autant, les résultats du 2° barométre des soins oncologiques de
support montrent que les personnes malades ne bénéficient pas en-
core suffisamment de soins de support ; moins d'une personne inter-
rogée sur cing a déclaré s'étre vu proposer des soins de support par
son infirmier référent3.

Cette méme étude indique que les soins de support sont essentiel-
lement proposés en soins palliatifs (87 %) plutdét qu'au stade du dia-
gnostic (36%)*. Pourtant, il est essentiel d'évaluer les besoins du pa-
tient dés le diagnostic et tout au long du parcours afin de I'orienter
au mieux.

LE PATIENT, ARCHITECTE DE SON PROPRE PARCOURS DE SOINS
DE SUPPORT

L'outilimaginé parI' Atelier « équité d'accés aux soins de support» vise
répondre a un enjeu d'équité d'information et d’accés aux soins de
support.

Son ambition : rendre le patient (et I'aidant) autonome pour identifier
ses besoins et construire son propre parcours de soins de support.
Cet outil repose sur un site Internet simple d'utilisation et accessible
a tous. Il consiste & accompagner le patient (ou I'aidant) dans la
construction de son parcours de soins de support via la mise a dis-
position d'un questionnaire d'auto-évaluation des besoins. Gréce a
un algorithme, I'outil évalue ensuite les réponses du patient pour lui
proposer des recommandations adaptées aux besoins exprimés.

L'objectif de cet outil : autonomiser les patients
en leur donnant la capacité d’identifier et de
construire leur parcours de soins de support.
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SOLUTION PROPOSEE PAR _
L’ATELIER « EQUITE D’ACCES AUX
SOINS DE SUPPORT ».

L'auto-évaluation pourra étre réalisée de maniére itérative tout au
long de la prise en charge du patient.

Afin de simplifier I'accés du patient aux soins de support, I'outil ima-
giné est également doté d'une cartographie des acteurs de soins
de support et de I'offre existante correspondant aux besoins identi-
fiés par le patient. La mise en relation est ensuite simplifiée pour op-
timiser I'acces a ces soins et selon certains criteres éventuellement
indiqués par le patient, tels que la distance a parcourir, son activité
professionnelle ou d'éventuels freins financiers. En redevenant ac-
teur de sa prise en charge, le patient aide sa vie.

"www.afsos.org/les-soins-de-support/mieux-vivre-cancer/ [(consult¢ le 12 juillet 2018).

2 Plan Cancer 2014-2019, action 7.6.
®www.barometresupport.org/resultats-nationaux/quels-professionnels-de-sante-autour-du-patient/ proposition-de-consultations-volet-pa-
tients/ (consulté le 12 juillet 2018).

* www.barometresupport.org/resultats-nationaux/soins-de-support-et-stade-de-la-maladie /fraitements-medicamenteux-de-support/
[consulté le 12 juillet 2018).
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qui ont participé a I'élaboration
de cet ouvrage et qui s'impliquent
au quotidien pour améliorer I'équité
d’'acceés aux soins en cancérologie.
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L'engagement de
Bristol-Myers Squibb
en faveur de I'équité
d’'acces aux soins en
cancérologie

Les Plans Cancer ont permis depuis 2003 de structurer I'offre
de soins et d’améliorer le parcours des patients atteints de
cancer. Pour autant, la contribution des inégalités de santé
aux pathologies cancéreuses reste majeure en France. C'est
pour répondre a ces inégalités que le troisieme Plan Cancer
2014-2019 a été concu comme «un véritable plan de lutte
contre les inégalités '»n. Cet objectif rejoint I'approche plus
globale de la Stratégie Nationale de Santé 2017-2022, dont
I'un des quatre axes est consacré a «la lutte contre les iné-
galités sociales et territoriales d'acces a la santé?y.

5 !

Bristol-Myers Squibb est un groupe biopharmaceutique de
dimension mondiale dont la mission consiste & découvrir,
développer et proposer des médicaments innovants qui
aident les patients & surmonter des maladies graves. A
ce titre, I'entreprise est fortement impliguée dans la lutte
contre le cancer, qui est aujourd’hui encore une des pre-
miéres causes de mortalité en France. Bristol-Myers Squibb
a la volonté d'étre acteur pour I'amélioration de I'équité
d’'acces aux soins en cancérologie et souhaite ainsi contri-
buer d la réalisation des objectifs des Plans Cancer.
Concréetement, Bristol-Myers Squibb s'est engagée deés
2015 dans une démarche pérenne, progressive et partici-
pative sur la thématique de I'équité d'accés aux soins en
cancérologie.

! www.e-cancer.fr/Expertises-et-publications/Catalogue-des-publications /Plan-Cancer-2014-2019
(consulté le 12 juillet 2018).

2 Décret n'2017-1866 du 29 décembre 2017 portant définition de la Stratégie Nationale de Santé
pour la période 2018-2022.




Dresser un état des
lleux

En cancérologie, I'équité d’acces aux soins en France
reste relativement peu documentée, avec un nombre
limité d’études scientifiques consacrées a ce sujet.

C’est pourquoi Bristol-Myers Squibb s'est d'abord
attachée a documenter les réalités d'acces aux soins en
cancérologie au regard des spécificités individuelles des
patients et des spécificités territoriales. En 2015, Bristol-
Myers Squibb a ainsi conduit au niveau national I'étude
TERRITOIRE qui a permis d'identifier des enjeux d'équité de
prise en charge entre les patients afteints de cancer du
poumon. Cette étude a ensuite été déclinée au travers
de comités de pilotage pluridisciplinaires au sein de tfrois
régions : la Bretagne, I' Auvergne-Rhéne-Alpes et le Nord-
Pas-de-Calais.

Toujours guidée par I'ambition de dresser un état des lieux
le plus exhaustif possible, Bristol-Myers Squibb recueille

en 2017, dans une revue de la littérature, les situations
d'iniquité existantes en cancérologie. Pour ce faire,

il s'agit d'aborder les différentes étapes du parcours,

du diagnostic a la surveillance du patient apres les
traitements. Les déterminants individuels, sociétaux ou
géographiques sont également pris en considération :
ainsi, la revue de la littérature aborde les traits propres

a chaque individu (Gge, sexe), les facteurs sociaux et
environnementaux (urbanité, ruralité), mais aussi I'offre de
soins ou encore le reste a charge pour le patient.
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L'aspect participatif des
ateliers organisés par BMS

est tres intéressant. Chaque
intfervenant — représentants
des hopitaux, personnels
meéedicaux, associations

de patients, réseaux de
canceérologie — a apporté sa
pierre a |I'édifice et donné de la
force aux échanges. Chaque
regard étant différent, cette
démarche pose les bases

de la coopération entre les
professionnels qui, selon Moi,
est la priorité.»

Sylvia Benzaken



Aboutir a des
propositions « Debat
Innovation Cancery

Agir pour I'équité passe par la prise de conscience
collective et I'action coordonnée de tous les acteurs du
systéme de santé.

C’est pourquoi Bristol-Myers Squibb lance en 2015 le
programme «Débat Innovation Cancery : une démarche
participative pour améliorer la lutte contre le cancer et
favoriser I'acces a I'innovation.

Entre octobre 2015 et avril 2016, des débats sont ainsi
organisés dans huit régions. Ces débats ont impliqué 187
conftributeurs et abouti a 29 propositions, dont certaines
traitaient de I'équité. Elles sont consolidées dans un

livre blanc infitulé Les nouveaux horizons de la prise en
charge adu cancer : les territoires ont des idées, dévoilé en
septembre 2016.

44

La démarche menée par BMS, qui
consiste d mettre tout le monde autour
de la table pour trouver une solution
pertinente pour chacun, me semble
tres intéressante. Cela nous oblige

a envisager les différents métiers, les
différents territoires... A réfléchir pour
ameéliorer nos prises en charge.»

Fadila Farsi
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Je me suis senti
enrichi apres

avoir participé o
cet atelier. Tres
rapidement, les
échanges enftre

les differents
Intferlocuteurs

ont apporte des
solutionsconcretes.»

Cédric Tcheng

Faire émerger des
solutions concretes:
L'Atelier Collaboratif

Afin d'aller plus loin et faire émerger des solutions
concrétes en faveur de I'équité d’accés aux soins en
cancérologie, Bristol-Myers Squibb a souhaité organiser
un Atelier Collaboratif consacré a la notion d’équité.

Lors de cet atelier, des méthodes d'innovation
collaborative ont été appliquées. Cette méthodologie,
innovante, pragmatique et surtout collaborative, repose
sur la notion du «faire ensembley. Elle permet de co-
concevoir ensemble des solutions utiles qui permettent
de répondre a la problématique de I'équité d'acces aux
soins en cancérologie.

C’est ainsi que le 14 novembre 2017, 30 personnes
indépendantes et issues de la société civile se sont
rencontrées pour réfléchir ensemble : des professionnels
et autres acteurs de santé, des membres d’'associations
de patients et des représentants d'institutions de santé,
acteurs de I'hopital et personnes issues de la société civile
ont partagé leurs expériences pour parvenir d six solutions
concreétes. Quatre thématiques ont été abordées dans six
groupes de travail : I'équité de diagnostic, I'équité de prise
en charge thérapeutique, I'équité de coordination et de
coopération et 'équité d'acces aux soins de support

Plus de justesse. Plus de justice. Plus d'équité.

Cette démarche qui vise
“ a faire interagir tous les
acteurs et a croiser les
regards est frés importante.
Ici, il s"agit de choisir un
petit nombre de solutions
concretes ef de les
appuyer : j'y crois.»

Julia Bonastre
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La démarche de BMS me semble
bienvenue et méme essentielle. En
faisant dialoguer I'ensemble des
acteurs, elle offre des sources de
connaissance plus vastes et s'avere
finalement tres riche | Jusqu'ici, la
recherche sur |I'organisation des soins
est focalisée sur la prise en charge
meédicale, en tenant rarement
compte du patient. Pourtant, il semble
aujourd’hui nécessaire de prendre
en considératfion son avis, car on
constate bien que ce qui est imposé
ne fonctionne pas si la population ne
s'en saisit pas.

Prenons I'exemple du dépistage
organisé du cancer. C'est une

treés bonne chose, mais on ne s'est
pas interrogé sur la facon donft les
populations allaient s'approprier ce
dispositif. Résultat : les populations

qui sont déja tres au fait ont intégré

le dépistage organisé, alors que les
populations a risque n'ont pas saisi
cette opportunité. Sil'on s’en tient

au seul point de vue médical sans
jamais évaluer le point de vue du
patient, on ne peut empécher certains
dysfonctionnements.

Gréce a cette approche
interdisciplinaire, on peut estimer
I'’adhésion des différents acteurs. En
tenant compte de la démocratie
sanitaire — cette liberté dont dispose le
patient francais pour choisir son lieu de
traitement ou son praticien — on écoute
et prend en considération les différents
points de vue : c'est,  mes yeux, la
meilleure facon de limiter les échecs et,
par conséquent, d'emporter I'adhésion
de tous »

Yohan Fayet






