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lus de 3 millions de personnes en France vivent aujourd’hui
avec un cancer ou en ont guéri. Si le nombre de nouveaux
cas diagnostiqués chaque année augmente, les progres réa-
liseés dans le diagnostic et les traitements ont permis de faire
reculer la mortalité de ce fléau en France ces trente dernieres années.

Les perspectives de guérison et de survie a long terme évoluent tres
favorablement pour nombre de cancers, mais les progres sont inégaux
et parfois tres faibles. La maladie demeure une épreuve difficile pour
les personnes touchées, tant au plan physique que psychologique. Elle
est aussi, trop souvent, synonyme de ruptures dans la vie sociale et
professionnelle.

Etre atteint d’un cancer, c’est apprendre a vivre avec la maladie
pendant, et le plus souvent apres les traitements.

En 2012, 'enquéte sur la vie deux ans apres un diagnostic de cancer
(VICAN2) avait montré la confrontation persistante avec de nombreux
effets deléteres, en grande partie consécutifs aux traitements.

Le Plan cancer 2014-2019 a réaffirmé I'ambition d’'une continuité et
d’une qualité de vie préservée malgré un cancer a travers la mobilisa-
tion de tous les acteurs. C’est pourquoi I'Institut national du cancer a
souhaité renouveler cette enquéte de grande ampleur trois ans plus
tard.

Pour la plupart des localisations cancéreuses, une période de deux
années apres le diagnostic, méme si elle est instructive, n'est en effet
pas suffisante pour étudier les effets secondaires persistants des
thérapeutiques et les conséquences du cancer.

L'enquéte VICANSg explore avec ce recul les différentes facettes de la
vie : I'état de santé, les séquelles et le suivi, les difficultés rencontrées
au quotidien mais aussi I'impact de la maladie et des traitements sur
les ressources et 'emploi; des domaines dans lesquels les inégalités
peuvent étre particulierement importantes.

Pilotée par I'Institut national du cancer en partenariat avec les prin-
cipaux régimes d’Assurance maladie, la Caisse nationale d’assurance
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PREFACE

maladie (ex-Cnamts et ex-RSl) et la Caisse centrale de la Mutualité
sociale agricole, 'enquéte et les analyses ont été réalisées par I'équipe
de recherche UMR 1252-SESSTIM de I'Inserm afin de garantir la qua-
lité et la continuité nécessaire avec I'enquéte de 2012. De nombreux
experts issus de différentes disciplines ont apporté leur contribution
aux travaux. D'autres équipes se saisiront des données produites pour
approfondir I'analyse de certaines thématiques.

Je remercie tous les experts et les institutions qui, en participant a
cette enquéte d’envergure, nous permettent de disposer de ces résul-
tats. Ainsi mis en lumiére, les besoins des personnes touchées par un
cancer guideront mieux 'action des pouvoirs publics et de I'ensemble
des acteurs engagés dans la lutte contre les cancers.
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n France commedans le reste du monde, le cancer affecte la vie

d’un nombre croissant de personnes : en premier lieu et direc-

tementlavie des personnes atteintes puis indirectement, celle

de leurentourage. La collectivité dans son ensemble s’y trouve
confrontée, car si I'avancée des thérapeutiques a largement contribué
a augmenter progressivement la survie globale apres un diagnostic de
cancer, elle a aussi eu pour conséquence de voir émerger de nouveaux
besoins en santé pour une partie non négligeable de la population.
Ces dernieres années, il est clairement apparu que I'épreuve du cancer
ne se limitait pas au seul traitement de la maladie quelle qu’en puisse
étre I'issue. Le diagnostic n’est pas une parenthese qui se refermerait
apres la phase de traitement. Il marque souvent une rupture biogra-
phique importante qui inaugure une ere nouvelle pour les personnes
atteintes. L'irruption de problemes jusqu’alors inconnus est susceptible
d’altérerde maniere durable leur qualité de vie, elle nécessite de fait des
changements pérennes dans la plupart des secteurs de leur existence
(Smith, 2007;van de Poll-Franse, 2011). Un ensemble d’événements peut
transitoirement conférer a certains cancers le masque d’'une maladie
chronique : il en est ainsi des rechutes et des récidives provoquées par
I'évolution du cancer, des dysfonctionnements transitoires ou perma-
nents, des séquelles et des effets secondaires a moyen et long terme
dus auxtraitements, ou enfin,de la survenue de nouvelles pathologies.
Sans obérer pour les personnes atteintes I'horizon d’une vie possible
sanscancer, « rémission » et « guérison » sont des concepts qui doivent
étre redéfinis et réinterprétes.

Ces dix dernieres années, plusieurs tentatives de représentation du
parcours des personnes dans la maladie cancéreuse ont été élaborées.
Des modeles fondés sur les caractéristiques cliniques et I'évolution
des pathologies ont été développés. Apres le diagnostic, les personnes
atteintes verraient leur vie se dérouler selon des phases successives. A
I'issue du temps des premiers traitements s’ouvrirait ainsi une nouvelle
période elle-méme subdivisée en deux séquences consécutives : une
premiere phase de prolongation (« extended phase »), qui correspond a
une rémission partielle ou complete de la maladie précéderait la phase
de survie permanente (« permanent survival phase ») caractérisée par un
risque devenu tres faible de récidive ou de rechute de la tumeur primaire;
dans cette modélisation, les cinq premieres années apres le diagnostic
revétent une importance particuliere. D'autres approches plus récentes
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CONTEXTE

privilégient la variabilité des situations individuelles ; elles s’appuient
sur une temporalité qui n’est pas uniforme. Dans ces modeéles, la vie
avec un cancer (« living with cancer ») se distingue de la vie apres un
cancer (« living cancer-free »). Ce sont les besoins en traitement pour
lutter contre I'évolution du cancer primitif qui différencient alors ces
deux ensembles de trajectoires (Mayer, 2017).

Vivre apres un cancer recouvre une multiplicité de situations. Chez les
personnes atteintes, des besoins particuliers en matiere de bien-étre
physique, psychologique, social et spirituel peuvent émerger progres-
sivement et a distance du diagnostic. Face a ces difficultés, la mise en
ceuvre d’'un accompagnement médical et social a moyen et long terme
ouvrede nouvelles questions. En janvier 2017, une série d'articles publiés
dans le Lancet Oncology, « Cancer survivorship in the USA », décrivait
les enjeux auxquels devait faire face la socieété américaine pour offrir
des réponses adaptées en matiere de suivi des personnes atteintes
d’un cancer. En abordant tour a tour les soins a proposer (Jacobs, 2017),
les intervenants concernés (Nekhlyudov, 2017), I'accompagnement
psychologique et social qui doit étre engagé (Recklitis, 2017) et, I'éva-
luation du suivi proposé (Halpern, 2017). Quoi qu'’il en soit, il demeure
toujours d’actualité et méme primordial de connaitre et de bien définir
les besoins des personnes atteintes de cancer, ainsi que leur évolution
dans le temps (Mayer, 2017).

C’estdans cette perspective qu’une deuxieme enquéte VICANSs (cingans
apres lediagnostic) a été réalisée en 2015, dans la continuité de 'enquéte
VICAN2 réalisée en 2012 aupres de malades vivant en France métropo-
litaine. En continuant de s’appuyer sur la trame développée dans la
restitution des données de la premiere enquéte, les résultats présentés
dans cet ouvrage tentent d’évaluer les changements survenus dans
la vie des personnes au cours de cet intervalle allongé. Dans la conti-
nuité du travail engagé en 2012, les chapitres qui suivent traitent donc
de I'état de santé physique ou mental, du suivi médical, de l'insertion
professionnelle et de la réintégration sociale des personnes atteintes.

NANGRAT DE CANCER

DUCANCER




CONTEXTE

REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES

Halpern MT, Argenbright KE. Evaluation of effectiveness of
survivorship programmes: how to measure success? Lancet Oncol.
2017 Jan;18(1):e51-e59.

Jacobs LA, Shulman LN. Follow-up care of cancer survivors:
challenges and solutions. Lancet Oncol. 2017 Jan;18(1):e19-e29.
Mayer DK, Nasso SF, Earp JA. Defining cancer survivors, their needs,
and perspectives on survivorship health care in the USA. Lancet
Oncol. 2017 Jan;18(1):e11-e18.

Nekhlyudov L, O’'malley DM, Hudson SV. Integrating primary care
providers in the care of cancer survivors: gaps in evidence and future
opportunities. Lancet Oncol. 2017 Jan;18(1):e30-e38.

Recklitis CJ, Syrjala KL. Provision of integrated psychosocial

services for cancer survivors post-treatment. Lancet Oncol. 2017
Jan;18(1):e39-e50.

Smith T, Stein KD, Mehta CC, Kaw C., Kepner JL, Buskirk T, Stafford J,
Baker F. The rationale, design, and implementation of the American
Cancer Society’s studies of cancer survivors. Cancer 2017, 109: 1-12.
van de Poll-Franse LV, Horevoorts N, van Eenbergen M, Denollet J,
Roukema JA, Aaronson NK, Vingerhoets A, Coebergh JW, de Vries

J, Essink — Bot ML, Mols F, The Profiles Registry Group. The Patient
Reported Outcomes Following Initial treatment and Long term
Evaluation of Survivorship registry: scope, rationale and design of an
infrastructure for the study of physical and psychosocial outcomes
in cancer survivorship cohorts. Eur J Cancer 2011;47:2188-94.

DE CANCER @
DUCANCER




o Marc-Karim
BEN DIANE

o Cyril BERENGER

e Anne-Déborah
BOUHNIK

o Philippe-Jean
BOUSQUET

o Michele CHANTRY

o Sébastien
CORTAREDONA

o Véronique DANGUY

o Julie GAILLOT

o Lionel LAFAY

e Marianick
LAMBERT

o Christine LE BIHAN-
BENJAMIN

o Julien MANCINI

o Patrick
PERETTI-WATEL

o Patricia VERNAY

INSTITUT
NATIONAL
DUCANCER

2.1

Une deuxiéme enquéte,

cinq ans apreés le diagnostic
L'augmentation exponentielle du nombre de personnes concernées
directement ou indirectement par le cancer est due a I'effet concomi-
tantdel'accroissement de l'incidence et de I'amélioration de la survie.
Elle conduit a une inscription de la maladie dans la durée. Ce phéno-
mene qui voit, année apres année, le nombre de personnes atteintes
par un cancer devenir de plus en plus important a été constate dans
I'ensemble des pays développés (Elliott, 2011) et reste le plus souvent
expliqué par des avancées thérapeutiques qui ont contribué a réduire
significativement la mortalité associée a la quasi-totalité des locali-
sations tumorales (Bosetti, 2013). De nouveaux problémes surgissent
alors, liés a la fois a la méconnaissance des besoins des personnes
atteintes ou ayant survécu comme de leur entourage mais aussi a la
nécessaire adaptation d'un systeme de santé qui doit assurer le suivi
et 'amélioration des conditions de vie d'une fraction devenue consé-
quente de la population.

Ces derniéres années, la littérature médicale internationale a montré
que les personnes atteintes d'un cancer sont confrontées a de nom-
breux effets déléteres et persistants de la maladie, en grande partie
consécutifs aux traitements administrés. Ces effets pouvant survenir a
plus ou moins long terme affectent a la fois leur bien-étre physique et
psychologique; il est aujourd’huiadmis que les personnes quiont ete
atteintesde cancertémoignentd’un état de santé dégradé parrapport
au reste de la population, et cela méme a distance du diagnostic et du
traitement (Hewitt, 2003 ; Elliott, 2011). La plupart d’entre elles restent
limitées dans leurs activités quotidiennes de maniere plus sévere du
faitde comorbidités (Dowling, 2003). Ce probleme est également sen-
sible chez les plus jeunes, qui voient s’accroitre les risques liés a la
survenue par exemple d’un autre cancer (Jégu, 2014), de troubles de
la fertilité (INCa, 2013) ou encore de pathologies cardiaques induites
tardivement par les traitements (Carver, 2007).

Cette situation devient préoccupante compte tenu des besoins en santé
spécifiques de cette population dont la taille et la durée de survie ne
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cessentd’augmenter, laquelle reste exposée aux effets propres des trai-
tementsa moyen et longterme, et devient particulierement vulnérable
car davantage soumise au risque de développer d’autres pathologies.

Ce quisouligne le besoin d’adaptation des systemes de santé pour leur
proposer une surveillance, des soins ou plus largement un accompagne-
mentadapté a moyen etlong termes (Gilbert,2009). Pour la plupart des
localisations cancéreuses, une période de deux années apres le diagnos-
tic, sielle est instructive, n’est évidemment pas suffisante pour étudier
les effets indésirables persistants des thérapeutiques. C'est ce qui a
motivé cette nouvelle investigation sur les conditions de vie apres 5 ans.

Pour quels objectifs ?
Au-dela de la mesure des changements et des évolutions en termes de
qualité de vie, d'état de santé, d’insertion professionnelle et de réinté-
gration sociale chez les personnes atteintes, cette nouvelle enquéte
(VICANS) a été 'occasion d’évaluer I'émergence de nouveaux besoins
en santé, en accompagnement ou en soutien.

2.2

La population ciblée par VICANs est identique a celle de 2012 (VICAN2)
avec un recul porté de deux a cinq ans. Autrement dit, elle correspond
aux bénéficiaires de '’Assurance maladie agés de18 a 82ans au moment
du diagnostic (soit de 23 a 87 ans au moment de I'enquéte), résidant
en France métropolitaine, pour lesquels un diagnostic de cancer a été
pose environ cingansavantledéroulementde 'enquéte. La limite d’age
inférieure a eté fixée pour des raisons medico-légales, la limite supé-
rieure pour des raisons pratiques. En effet, les personnes sollicitées
pour participer a cette enquéte devaient étre légalement majeures au
moment du diagnostic (dgées d’au moins 18 ans) et étre en capacité
de pouvoir répondre au moment de I'enquéte (le recueil de données
aupres des personnes tres agées, notamment par téléphone pouvant
se heurter a des difficultés spécifiques).

2.3

Un nombre significatif de répondants a la premiere enquéte (recueil
VICAN2, deuxans apres le diagnostic) ne peut bien siir pas prendre part a
une nouvelle investigation troisans plustard;il était doncindispensable
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d’élargir le recrutement pour que les effectifs par groupe (nombre de
répondants) autorisent une puissance statistique suffisante. Un deu-
xieme échantillon qualifie de « complémentaire » a ainsi été consti-
tué et s'ajoute a celui utilisé lors de I'enquéte VICAN2 (deux ans apres
le diagnostic) qualifié de « principal ». Les personnes de I'échantillon
principal ont donc pris part aux deux enquétes : deux ans (VICAN2) et
cing ans apres le diagnostic (VICANs). A contrario, celles sélectionnées
dans I'échantillon complémentaire n'avaient pas été interrogées lors
de I'enquéte VICAN2.

Les procédures de sélection des individus de I'échantillon complémen-
taire sontidentiques a celles quiont présidé a la constitution de I'échan-
tillon principal. Spécifiques aux enquétes VICAN, elles tiennent compte
de l'incertitude de la date d’entrée dans le suivi médical du cancer, du
fait du délai entre la date du diagnostic et celle de sa reconnaissance
administrative par I'ouverture des droits a une exonération du ticket
modérateur (ETM). Trois sélections successives ont été réalisées pour
garantir une certaine homogénéité de I'échantillon en termes de dis-
tance au diagnostic:
une seélection exhaustive a partir des fichiers des trois organismes par-
tenaires (CNAMTS, MSA, RSI) recouvrant les trois principaux régimes
(le régime général, le régime agricole et le régime social des indé-
pendants) pour constituer une base de sondage stratifiée par age
(18-52 ans et 53-82 ans) ;
une sélection aléatoire des bénéficiaires au sein des deux strates ;
une sélection raisonnée des bénéficiaires éligibles fondée sur une
vérification de leur éligibilité avant inclusion.

Sélection exhaustive :

constitution des bases de sondage
Deux bases de sondage stratifiées sur I'age a I'attribution de 'ETM ont
donc été extraites des fichiers de I'’Assurance maladie, regroupant I'en-
semble des bénéficiaires résidant en France métropolitaine. Ces bases
different par I'année d’attribution de 'ETM : |a période d'obtention de
I'ETM couvrait le premier semestre 2010 (date d’obtention comprise
entre le1* janvier 2010 et le 30 juin 2010) pour I'échantillon principal et
le premier semestre 2011 (date d’obtention comprise entre le 1* janvier
2011 et le 30 juin 20m) pour I'échantillon complémentaire.

1. Le régime social des indépendants (RSI) est devenu, a compter du 1" janvier 2018, la
Sécurité sociale des indépendants intégrée au régime général. La Caisse nationale
d’assurance maladie des travailleurs salariés (CNAMTS) est devenue la Caisse natio-
nale d’assurance maladie (CNAM).
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La stratification sur I'age tient compte de la volonté de garantir une
surreprésentation du groupe des plus jeunes ; la date d’attribution de
I'ETM pouvant étre considérée comme proche de la date de diagnostic
(plus ou moins 2 mois en moyenne), la premiére strate concerne les
bénéficiaires agés de18a 52 ansdans 'année d’attribution et la seconde
ceux agés de 53a 82 ans. A chaque strate d’age correspond une série de
localisations spécifiques. Certaines sont communes aux deux strates :
sein, poumon, cdlon et rectum, voies aérodigestives supérieures (VADS),
rein, lymphome non hodgkinien (LNH), mélanome et col de I'utérus. La
thyroide ne concerne que les plus jeunes (strate des 18-52 ans), alors
que la prostate, la vessie et le corps de I'utérus ne concernent que les
plus agés (la strate des 53-82 ans).

Pour des raisons médico-légales ont été écartés de la sélection :
les bénéficiaires identifiés comme décédeés par I’Assurance maladie
(statut vital actualisé par les services de I'’Assurance maladie) ;
les bénéficiaires d’'une autre ETM pour une affection de longue
durée (ALD) associée a des troubles psychologiques graves (ALD15
ou ALD23)?;
les bénéficiaires d’'une autre ETM pour une ALD associée a un autre
cancer (bénéficiaires avec deux ETM pour deux cancers sur des loca-
lisations différentes):.

A titre d’exemple, les tableaux 2.1a et 2.1b qui concernent les bénéfi-
ciaires de la CNAMTS, montrent des différences significatives des taux
de mortalité selon la localisation au moment de la constitution des
bases de sondage, avec en particulier des taux élevés pour le cancer
du poumon et ceux des VADS.

2. Sur la période de référence d’attribution d’'une ETM, pour les localisations cibles, les
taux de bénéficiaires avec une ETM pour une ALD 15 ou 23 seraient respectivement
dans le fichier des ALD de 2 % chez les personnes adgées de 18 a 52 ans au diagnostic et
de 3% pour celles agées de 53 a 82 ans au diagnostic (extraction Assurance maladie,
juillet 2013, France entiére).

3. Sur la période de référence d’attribution d’'une ETM, pour les localisations cibles, la
part des bénéficiaires avec une ETM pour une ALD associée a un autre cancer serait
respectivement dans le fichier des ALD de 3 % chez les personnes agées de 18 a 52 ans
au diagnosticet de 4 % pour celles dgées de 53 a 82 ans au diagnostic (extraction Assu-
rance maladie, juillet 2013, France entiére).
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ﬂ LENQUETE

TABLEAU 2.1a. STATUT VITAL DES BENEFICIAIRES CNAMTS PAR LOCALISATION, LORS DE LA SELECTION
DE LECHANTILLON PRINCIPAL LE 3 DECEMBRE 2011 (VICAN2 2012)

Localisation Décés identifiés®
% ligne
o Sein 16 803 497 3,0
© Poumon 7385 4 461 60,4
© Colon et rectum 7 601 1315 17,3
o Prostate 12574 446 3,5
o VADS 3968 1194 30,1
o Vessie 3229 540 16,7
o Rein 2199 373 17,0
© Thyroide 1219 2 0,2
o LNH 2187 285 13,0
© Mélanome 2047 175 8,5
o Col de 'utérus 1043 151 14,5
o Corps de I'utérus 1121 137 12,2

(a) Statut vital au 3 décembre 2011 (ETM attribuée au cours du premier semestre 2010).

TABLEAU 2.1b. STATUT VITAL DES BENEFICIAIRES CNAMTS PAR LOCALISATION, LORS DE LA SELECTION
DE LECHANTILLON COMPLEMENTAIRE, LE 24 NOVEMBRE 2014 (VICAN5 2016)

Localisation Effectif Décés identifiés®
N % ligne
o Sein 17388 10651 6,0
© Poumon 4747 2930 61,7
© Colon et rectum 7296 1733 23,8
o Prostate 12 697 948 7,5
o VADS 3317 1167 35,2
o Vessie 3110 658 21,2
© Rein 2102 351 16,7
o Thyroide 1189 6 0,5
o LNH 2146 344 16,0
© Mélanome 2226 237 10,6
o Col de 'utérus 971 169 17,4
o Corps de I'utérus 1035 183 17,7

(a) Statut vital au 24 novembre 2014 (ETM attribuée au cours du premier semestre 2011).

2.3.2. Sélection aléatoire :

tirage au sort dans les bases

de sondage
La constitution des deux strates de I'échantillon complémentaire s’est
faite de maniere aléatoire conformément a celle engagée pour la pre-
miere investigation (deux ans apres le diagnostic) avec des pas de son-
dage variables selon les localisations et les organismes. Afin de disposer
d’'un nombre suffisant d’individus dans chaque groupe, chacune des
deux strates a été determinée de maniere empirique sous I'hypotheése
d’un taux de réponse de 33 % (tableaux 2.2a et 2.2b).
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TABLEAU 2.2a. PAS DE SONDAGE PAR STRATE, PAR ORGANISME ET PAR LOCALISATION
POUR LA CONSTITUTION DE LECHANTILLON PRINCIPAL (VICAN2 2012)

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

Localisation 5 .

par régime Eligibles  Sélectionnés Eligibles  Sélectionnés

d’assurance

maladie N N n

CNAMTS
o Sein 5593 1961 0,35 10 713 972 0,09
© Poumon 445 444 1,00 2479 880 0,35
o Colon et rectum 731 730 1,00 5555 599 0,11
o Prostate - - - 12128 1197 0,10
o VADS 643 641 1,00 2131 479 0,22
o Vessie - - - 2689 405 0,15
o Rein 382 382 1,00 1444 2905 0,20
o Thyroide 1217 566 0,47 - - -
o LNH 532 530 1,00 1370 396 0,29
o Mélanome 722 613 0,85 1150 322 0,28
o Col de l'utérus 472 312 0,66 420 400 0,95
o Corps de I'utérus - - - 984 200 0,20
MSA
o Sein 275 275 1,00 423 255 0,60
© Poumon 24 24 1,00 87 86 0,99
o Colon et rectum 59 59 1,00 315 168 0,53
o Prostate - - - 834 298 0,36
o VADS 43 43 1,00 7 7 1,00
o Vessie - - - 115 13 0,98
o Rein 30 30 1,00 79 79 1,00
© Thyroide 73 73 1,00 - - -
o LNH 42 41 0,98 71 71 1,00
o Mélanome 37 37 1,00 66 66 1,00
o Col de 'utérus 23 23 1,00 14 14 1,00
o Corps de I'utérus - - - 69 69 1,00
RSI
© Sein 596 339 0,57 972 215 0,22
© Poumon 51 51 1,00 332 208 0,63
o Colon et rectum 85 85 1,00 604 163 0,27
o Prostate - - - 1757 257 0,14
o VADS 57 57 1,00 215 108 0,50
o Vessie - - - 350 87 0,25
o Rein 46 46 1,00 203 66 0,33
© Thyroide 136 128 0,94 - - -
o LNH 46 46 1,00 146 86 0,59
o Mélanome 74 74 1,00 132 81 0,61
o Col de l'utérus 32 32 1,00 38 38 1,00
o Corps de I'utérus - - - 68 43 0,63

(a) Tds : taux de sondage = nombre de bénéficiaires dans la base/nombre de bénéficiaires sélectionnés pour I'échantillon.
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TABLEAU 2.2b. PAS DE SONDAGE PAR STRATE, PAR ORGANISME ET PAR LOCALISATION
POUR LA CONSTITUTION DE LECHANTILLON COMPLEMENTAIRE (VICANS5 2016)

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

Localisation 5 5

par régime Eligibles  Sélectionnés Eligibles  Sélectionnés

d’assurance

maladie N n \|

CNAMTS
® Sein 5579 1600 0,29 9920 1000 0,10
© Poumon 302 302 1,00 1443 800 0,55
® Colon et rectum 684 684 1,00 4522 600 0,13
o Prostate - - - 1433 1200 0,10
o VADS 490 490 1,00 1563 400 0,26
o Vessie - - - 2339 400 0,17
o Rein 398 300 0,75 1256 300 0,24
o Thyroide 1128 600 0,53 - - -
o LNH 469 400 0,85 1233 400 0,32
© Mélanome 710 600 0,85 1213 300 0,25
o Col de 'utérus 407 400 0,98 368 368 1,00
o Corps de I'utérus - - - 818 200 0,24
MSA
© Sein 270 270 1,00 906 215 0,24
© Poumon 21 21 1,00 120 16 0,97
o Colon et rectum 39 39 1,00 631 129 0,20
o Prostate - - - 1604 258 0,16
o VADS 19 19 1,00 121 86 o,71
o Vessie - - - 234 86 0,37
o Rein 31 31 1,00 189 66 0,35
o Thyroide 58 58 1,00 - - -
o LNH 29 29 1,00 171 86 0,50
© Mélanome 35 35 1,00 131 66 0,50
o Col de 'utérus 16 16 1,00 26 26 1,00
o Corps de l'utérus - - - 104 43 0,41
RSI
o Sein 598 343 0,57 993 215 0,22
© Poumon 39 39 1,00 209 172 0,82
® Colon et rectum 121 121 1,00 606 129 0,21
o Prostate - - - 1785 258 0,14
o VADS 57 57 1,00 213 86 0,40
o Vessie - - - 381 86 0,23
© Rein 56 56 1,00 210 66 0,31
© Thyroide 142 129 0,91 - - -
o LNH 73 73 1,00 172 86 0,50
© Mélanome 98 98 1,00 173 66 0,38
o Col de 'utérus 26 26 1,00 20 20 1,00
o Corps de I'utérus - - - 110 43 0,39

(a) Tds : taux de sondage = nombre de bénéficiaires dans la base/nombre de bénéficiaires sélectionnés pour I'échantillon.
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Sélection raisonnée : vérification

des critéeres d’éligibilité et inclusion
Comme pour la premiere investigation a deux ans du diagnostic, une
verification des criteres d’éligibilité a été opérée a partir de trois types
de données médicales : celles issues des bases de I'’Assurance maladie
rassemblant I'ensemble des soins ou prescriptions ayant généré un
remboursement (SNIIRAM) (cf. § 2.4.1), celles provenant des réponses
des bénéficiaires a un questionnaire d’inclusion rempli lors du recueil
du consentement, enfin celles extraites de leur dossier médical et trans-
mises par les équipes médicales ayant initié I'’ALD lors de I'enquéte
médicale (cf. § 2.4.3).

Auregard du délaientre la date de diagnosticet I'attribution d’'une ETM,
une période de latence de six mois a été considérée comme raisonnable.
Etaient doncinéligibles pour raison médicale tous les bénéficiaires dont
la date de diagnostic de cancer était antérieure au 1* juin 2009 pour
I’échantillon principal, etau 1 juin 2010 pour I'échantillon complémen-
taire. Concernantla pathologie en cause, trois €léments principaux ont
été considérés:lalocalisation (pour détecter d’éventuelles erreurs d’en-
codage dans le fichier des ALD), les caractéres malin et primitif. Etaient
inéligibles pour raison médicale les personnes identifiées a tort, leur
tumeur se révélant étre soit bénigne soit une localisation métastatique.

D’autre part, il estimportant de rappeler que les personnes remplissant
les criteres d’inclusion satisfaisaient aux contraintes médico-légales
habituelles :
étre volontaire pour participer a 'enquéte (avoir retourné le formu-
laire de consentement complet et signé) ;
résider dans un logement a caractére privé (propriétaire, locataire
ou hébergé) ;
maitriser suffisamment le francais pour pouvoir répondre aux ques-
tions posées par téléphone ;
étre en capacité cognitive de répondre a un questionnaire.

Enfin, la consultation du dossier médical était bien str soumise a 'auto-
risation des malades d’une part, et a la disponibilité des équipes médi-
cales pourtransmettre lesinformations d’autre part. Pour les personnes
qui n‘ont pas répondu a l'invitation de I’Assurance maladie ou celles,
volontaires, dont les médecins référents n'ont pas transmis les éléments
requis, le statut d’éligibilité n'a pu étre défini siles informations dispo-
nibles dans le SNIIRAM ne le permettaient pas.

Les tableaux 2.3a et 2.3b font état de I'éligibilité des personnes sélec-
tionnées au regard des informations disponibles. Ils portent la trace
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d’une couverture plus restreinte de I'enquéte médicale pour I'échantil-
lon complémentaire. En effet, 'enquéte médicale conduite en 2016 n’a
concerné que les bénéficiaires repondants a 'enquéte en population
tandis que celle réalisée en 2012 pour I'échantillon principal concernait
tous lesvolontaires pour participer, répondants ou non, c'est-a-dire ceux
quiont retourné un formulaire de consentement (cf. § 2.4.3).

TABLEAU 2.3a. ELIGIBILITE DANS LECHANTILLON PRINCIPAL (VICAN2 ACTUALISATION 2015%)

. Inéligibles, Inéligibles, Eligibilité
Eligibles raisons médicales ETH T inconnue
4] % ligne n % ligne n % ligne N % ligne
o Strate1(n =7642) 2313 30,3 1218 15,9 133 1,7 3978 52,1
® Strate 2 (n = 8 787) 2561* 29,1 1783 20,3 336 3,9 4107 46,7

* 2 répondants VICAN2 reclassés comme inéligibles apres réception du questionnaire médical.

TABLEAU 2.3b. ELIGIBILITE DANS LECHANTILLON COMPLEMENTAIRE (VICANS 2016)

) Inéligibles, Inéligibles, )
Eligibles raisons médicales autres raisons Eligibilité inconnue
% ligne n % ligne n ALEGE N % ligne
o Strate1(n =6 836) 1115 16,3 290 4,3 57 0,8 5374 78,6
o Strate 2 (n = 8372) 1523 18,2 678 8,1 203 2,4 5968 71,3

2.4 / DONNEES RECUEILLIES

Troistypes de données ont été collectés pendant pres de 27 mois : de jan-
vier 2015 a avril 2017. A noter que les données du SNIIRAM 2016 n’étaient
pas encore disponibles a la fin du recueil et n'ont pas été prises en
compte dans les procédures de pondération et redressement (cf. § 2.5).

2.4.1. L’extraction des données SNIIRAM

Pour toutes les personnes ¢ligibles et sélectionnées dans les deux
échantillons, des informations sur leur consommation de soins (soins
hospitaliers ou de ville et médicaments prescrits ayant fait I'objet d’'un
remboursement) ont été extraites du SNIIRAM : a partir de 2009 pour
I’échantillon principal et de 2011 pour I'échantillon complémentaire®.

4. Le tableau tient compte des données médicales actualisées en 2013, 2014 et 2015
(réception tardive de questionnaires médicaux et suivi des extractions SNIIRAM).

5. Le document détaillant 'ensemble des codes utilisés pour les extractions est acces-
sible via le site de I'INCa : www.e-cancer.fr
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Recours au répertoire des affections de longue durée (ALD) : géré par
I’Assurance maladie, il constitue 'une des sources nationales de recensement
quasi exhaustif des cas incidents de cancer. Seuls les bénéficiaires affiliés aux
trois principaux organismes d’Assurance maladie couvrant environ 90 % de la
population nationale ont été considérés pour constituer un échantillon national :
le régime général (Caisse nationale de I'Assurance maladie des travailleurs
salariés ou CNAMTS), le régime agricole (Mutuelle sociale agricole ou MSA) et le
régime des indépendants (Régime social des indépendants ou RSI)".

Stratification par age et par localisation : une premieére stratification s'appuie
sur I'age au moment de I'attribution d’'une exonération du ticket modérateur
(ETM) : 18 a 52 ans pour la premiére strate, 53 a 82 ans pour la deuxieme.
Douze localisations ont été choisies et regroupées en trois catégories selon

les taux de survie nette a 5 ans : quatre localisations dites de « bon pronostic »
(cancer du sein, cancer de la prostate, cancer de la thyroide et mélanome) ; sept
localisations dites de « pronostic intermédiaire » (cancer colorectal, cancer des
voies aérodigestives supérieures (VADS), cancer de la vessie, cancer du rein,
lymphome non hodgkinien (LNH), cancer du corps utérin et cancer du col de
I'utérus) ; une localisation dite de « mauvais pronostic » (cancer du poumon).

Bases de sondage : les bases de sondage regroupent I'ensemble des
bénéficiaires atteints d'un cancer primitif pour I'une des localisations
considérées pour lesquelles une ETM unique a été octroyée au cours du
premier semestre de I'année de référence. Ont été exclus, les bénéficiaires
domiciliés hors France métropolitaine au moment de l'attribution de 'ETM,
les bénéficiaires identifiés comme décédés et les bénéficiaires d'une autre
ETM pour une ALD associée a des troubles psychologiques graves (ALD15 ou
ALD23) ou pour un cancer autre que ceux ciblés par I'étude.

Sélection aléatoire des échantillons : constituée par tirage au sort, une sur-
représentation des bénéficiaires de la MSA et du RSl a néanmoins été assurée.

Vérification de I'éligibilité des bénéficiaires apreés la sélection : les
éléments fournis lors des différentes phases du recueil des données (dossier
de consentement, dossier médical, extractions du SNIIRAM, prise de contact
téléphonique) ont permis de confirmer I'éligibilité des personnes sélectionnées.
Les bénéficiaires considérés comme inéligibles sont ceux dont l'identification
de lalocalisation était erronée, qui présentaient une tumeur bénigne ou
métastase d’'une tumeur antérieure, dont le formulaire de consentement

était incomplet, qui ne résidaient pas dans un logement a caractére privé
(propriétaire, locataire ou hébergé), qui ne maitrisaient pas suffisamment

le frangais pour pouvoir répondre aux questions posées par téléphone ou

qui n'étaient pas jugés disposer des capacités cognitives suffisantes pour
participer a I'enquéte.

6. Jusqu’au 31 décembre 2017.
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Ces informations comprenaient des éléments fondamentaux pour
vérifier, a l'issue de la collecte des données, la validité scientifique des
exploitations engagées et permettre le redressement des données
(cf. § 2.5). Elles ont permis de disposer d’éléments sur la situation au
diagnostic en termes de gravité ou d’avancée de la maladie ainsi que
sur le statut vital des personnes.

L’enquéte aupres des patients

Tous les bénéficiaires éligibles et inclus ont été sollicités pour répondre
aunquestionnaire téléphonique d’'une durée de 40 minutes (passation
assistée par ordinateur : « Computer Assisted Telephone Interview »,
CATI). Les assurés atteints d’un cancer des VADS ou du poumon ont eu
la possibilité de répondre a un questionnaire postal. En effet, certaines
sequelles liees aux traitements de ces cancers peuvent altérer la parole
amoyen ou long terme (VADS), ou provoquer des essoufflements (pou-
mon), combinant de fait un obstacle physique et psychologique a la
participation a un recueil téléphonique.

Deux campagnes distinctes ont été réalisées : la premiere en 2015,
aupres des membres de I'échantillon principal, la seconde en 2016
aupres de ceux de I'échantillon complémentaire.

Dans la continuité de I'investigation conduite deux ans apres le dia-
gnostic, les sujets abordés dans les questionnaires sont similaires : les
données recueillies portent sur les caractéristiques sociales et démo-
graphiques des enquétés, leur état de santé, la qualité de vie mesurée
par des échelles psychométriques, les épisodes de fatigue et de douleur
ressentis depuis le diagnostic, les évolutions connues dans les domaines
de la vie conjugale et de la sexualite, la modification de la fertilité ou
des projets de parentalite, les changements survenus dans la vie pro-
fessionnelle, la modification des ressources matérielles et du niveau
d’aisance, les usages d’alcool et de tabac, I'alimentation, la spiritualite,
ou encore le recours aux médecines non conventionnelles.

L’enquéte médicale

En 2012, une premiere enquéte aupres des équipes médicales ayant
initié la mise en ALD des bénéficiaires sélectionnés dans I'échantillon et
volontaires (ceux ayant retourné un formulaire de consentement) avait
permis de disposer des données cliniques sur I'histologie de la tumeur
(stade TNM, grade, taille ), surla nature des traitements administrés et
sur les interventions proposées (soutien psychologique par exemple).
En 2016, cette enquéte a été réitérée a I'identique, mais restreinte aux
bénéficiaires de I'échantillon complémentaire inclus ayant répondu a
I'enquéte en population et éligibles.
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2.4.4. Suivi a 5 ans des bénéficiaires
de I’échantillon principal

Ledélaientreles deuxinvestigations, mesuré soit par la date d’interview
soit par la date de retour des questionnaires postaux esten moyenne de
39 mois pour la strate 1 (18-52 ans au diagnostic) comme pour la strate
2 (53-82 ans au diagnostic). Comme le montre le tableau 2.4, le niveau
d’attrition brute sur les trois années séparant les deux investigations est
éleve, supérieur a 50 %, pouvant dépasser les 65 % chez les personnes
atteintes d’un cancer du poumon en raison dans ce cas d'un taux éleve
de déces sur cette période.

TABLEAU 2.4. EFFECTIFS DES REPONDANTS ET ATTRITION PAR STRATE
ET PAR LOCALISATION POUR LECHANTILLON PRINCIPAL (VICAN5 2016)

Strate 1:18-52 ans Strate 2: 53-82 ans
Taux d’attrition Taux d’attrition
% (1-n/n) % (1-n./n)
déces déces
brute exclus brute exclus
Ensemble 2109 1019 51,7 47,8 55,8 50,1
o Sein 929 491 47,1 44,8 421 191 54,6 51,8
© Poumon 16 40 65,5 46,7 280 85 69,6 53,3
o Colon et rectum 245 102 58,4 53,6 242 98 59,5 54,0
o Prostate -- -- -- -- 478 244 48,9 47,0
o VADS 137 55 59,9 52,6 147 62 57,8 51,2
o Vessie -- -- -- -- 142 68 52,1 44,3
o Rein 103 52 49,5 44,7 116 55 52,6 471
© Thyroide 181 91 49,7 49,7 -- -- -- --
o LNH 154 63 59,1 56,8 130 69 46,9 43,9
© Mélanome 154 76 50,6 47,6 122 57 53,3 50,0
o Col de l'utérus 90 49 45,6 42,4 85 29 65,9 61,3
o Corps de I'utérus -- - - - 75 32 57,3 51,5

n, : éligibles répondants VICAN2 (2012)
n, : éligibles répondants VICANS (2015)

2.4.5. Participation de I’échantillon
complémentaire cing ans
apreés le diagnostic
Le tauxde réponse a été calculé selon les normes et les standards définis
par I’American Association for Public Opinion Research (AAPOR), qui
propose quatre modes de calcul du taux de réponse différents (dont
deux sont ici présentés) selon la maniére dont est estimée la part qui
serait inéligible lorsqu’aucune information a ce sujet n’est disponible.

7. http://www.aapor.org
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L'attrition différe par localisation comme le montre le tableau 2.4, toutefois
certaines caractéristiques démographiques (age, sexe), sociales (statut
matrimonial, statut parental, niveau scolaire), économiques (niveau
d’activité, revenu, indice de désavantage social) et médicales (épisode
d'évolution péjorative) disponibles lors de I'enquéte VICAN2 permettent de
déterminer pour chacune des deux strates d'autres facteurs qui lui sont
associés.

Pour les personnes incluses dans la strate 1 (agées de 18 a 52 ans au
diagnostic), I'attrition concerne davantage les hommes que les femmes
(59,3 % versus 49,2 % ; p < 0,001), les personnes sans diplome par rapport a
celles ayant un diplome inférieur au baccalauréat ou celles ayant au moins
le baccalauréat (67,5 % versus 54,6 % et 47,2 % ; p < 0,001), celles sans
enfant par rapport a celles ayant au moins un enfant qu'il soit a charge ou
non (59,4 % versus 49,3 % et 50,5 % ; p < 0,001), celles déclarant un revenu
faible par rapport a celles déclarant un revenu plus important, intermédiaire
ou élevé (53,8 % versus 48,3 % et 50,4 % ; p < 0,001), celles sans profession
par rapport a celles exergant un métier d’exécution ou d'encadrement
(70,7 % versus 52,3 % et 48,6 % ; p < 0,001) ainsi que les personnes
présentant au moment de I'année de I'enquéte un score de comorbidités
plus faible en moyenne que les autres : 0,4 (0,4) versus 0,5 (0,4) ; p < 0,001).

Dans la strate 2 (agées de 53 a 82 ans au diagnostic), le niveau d'attrition
est plus marqué chez les personnes sans diplome par rapport a celles
ayant un diplome inférieur au baccalauréat ou celles ayant au moins le
baccalauréat (67,3 % versus 56,3 % et 50,8 % ; p < 0,001), chez celles sans
enfant par rapport a celles ayant au moins un enfant qu'il soit a charge

ou non (60,6 % versus 52,7 % et 54,7 % ; p < 0,05), chez celles déclarant

un revenu faible par rapport a celles déclarant un revenu plus important,
intermédiaire ou élevé (61,5 % versus 54,9 % et 46,8 % ; p < 0,001), chez
celles sans profession par rapport a celles exergant un métier d'exécution
ou d’'encadrement (67,1 % versus 57,7 % et 48,6 % ; p < 0,001), chez celles
ayant eu un épisode d'évolution péjorative depuis le diagnostic par rapport
aux autres (62,5 % versus 54,8 % ; p < 0,001) enfin chez celles présentant
au moment de I'année de I'enquéte un score de comorbidités plus faible en
moyenne que les autres 0,7 (0,5) versus 0,8 (0,4) ; p < 0,01).
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Le tableau 2.5 restitue les taux de réponses par localisation et par orga-
nisme pour les deux strates. La participation différente selon les loca-
lisations reste a peu pres identique pour les deux strates (environ 15 %
pour le niveau brut de participation). Toutefois, la baisse du niveau de
participation entre 'enquéte en population réalisée en 2012 et celle
conduite en 2016 aupres des personnes atteintes, composant I'échan-
tillon complémentaire, n’est pas négligeable : elle se situe entre 17 et
24 points selon la strate et le mode de calcul considéreés.

TABLEAU 2.5. EFFECTIFS DES REPONDANTS ET TAUX DE REPONSE POUR LECHANTILLON
COMPLEMENTAIRE PAR STRATE ET PAR LOCALISATION (VICANS, 2016)

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

TdR1@ TdR4® TdR1@ TdR4®

% ligne % ligne % ligne % ligne
o Sein 338 15,5 18,1 172 12,6 17,7
© Poumon 73 22,2 28,3 173 19,0 27,6
o Colon et rectum 181 22,8 27,5 136 17,1 24,2
o Prostate - - - 203 1,8 15.9
o VADS 73 13,8 17,2 106 20,8 27,2
© Vessie - - - 94 18,3 26,1
o Rein 35 9,3 13,9 45 1,1 18,6
o Thyroide 55 7,0 11,5 - - -
o LNH 57 1,7 15,8 90 16,1 21,8
© Mélanome 95 13,2 16,5 57 13,4 18,6
o Col de l'utérus 64 14,8 17,7 56 14,0 21,0
o Corps de I'utérus - - - 62 21,7 25,3

CNAMTS 14,6 17,9 806 14,5
MSA 23,2 28,0 213 19,1
RSI 10,6 15,6 175 14,7
Ensemble 14,7 18,4 1194 15,2

Taux de réponse 2012 pour I’échantillon principal (VICAN2, 2012)*

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

CNAMTS 1788 34,2 43,2 1635 33,4
MSA 175 35,1 45,3 323 31,5
RSI 146 22,2 38,0 280 27,0
Ensemble 2109 33,1 42,8 2238 32,2

* comprenant les 2 individus reclassés comme non éligibles en 2015.

TdR = Response Rate AAPOR. Taux de Réponse selon les standards définis par I'« American Association for Public Opinion Research ».

TdR1 (a) Mode de calcul brut.

TdR4 (b) Mode de calcul s'appuyant sur une estimation du nombre d'inéligibles dans le groupe des bénéficiaires pour lesquels aucune information sur
I'éligibilité n'a pu étre recueillie.

2.4.6. Délais entre le diagnostic

et la date d’ETM
Le délaimoyen entre la date d’interview et la date d’attribution de 'ETM
est de 63,4 mois (écart-type = 3,7) pour les deux strates d’ages. Pour les
questionnaires postaux, la date d’interview est assimilée a la date de
réception du questionnaire.
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2.5 / PONDERATION, REDRESSEMENT
ET STANDARDISATION

2.5.1. Poids de sondage

La pondération tient compte de trois caractéristiques de la population
cible (3ge, organisme d’assurance maladie et localisation). Le calcul des
poids assure donc aux échantillons une structure identique, en termes
d’age, d'organisme d’assurance maladie et de localisation de cancer,
a celle observée dans les bases de sondage associées. Pour chaque
échantillon, le poids de sondage est calculé comme l'inverse du taux
de sondage (nombre total d’individus sélectionnés/taille de la strate
danslabase de sondage). Trois jeux de poids ont été calculés selon qu’ils
s'appliquent a I'échantillon principal, a I'échantillon complémentaire
ou a I'ensemble des deux échantillons.

2.5.2. Redressement

Pour minimiser le biais de non-réponse, un redressement a été effectué,
surlabase d’une série de modélisations comparant les caractéristiques
disponibles a la fois pour les répondants et les non-répondants. Les
eléments suivants ont été pris en compte :

I'organisme d’assurance maladie (CNAMTS/RSI/MSA) ;

I'age en classes ;

le sexe du bénéficiaire ;

la localisation du cancer ;

I'indice de désavantage social de la commune de résidence
(¢f- encadré) ;

I'indicateur d’accessibilité potentielle pour les médecins généra-
listes® :

la catégorie de la commune dans le zonage en aires urbaines
(INSEE 2010) ;

la survenue d’un événement péjoratif associé a la maladie en 2015
(¢f- encadré) ;

la survenue d’un évenement péjoratif associé a la maladie depuis le
diagnostic (cf. encadré).

Les modélisations ont permis de définir des écarts significatifs don-
nant lieu a trois procédures de redressement par calage sur marges®
(méthode du « raking ratio ») distinctes.

8. http://www.observatoire-des-territoires.gouv.fr/observatoire-des-territoires/fr/
accessibilit-potentielle-localis-e-apl-aux-m-decins-g-n-ralistes-lib-raux

9. Lamacro SAS CALMAR (Insee) :
http://www.insee.fr/fr/methodes/default.asp?page=outils/calmar/accueil_calmar.htm
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Aumomentdu calcul de la pondération, faute de disponibilité des don-
nées du SNIIRAM 2016, ce sont celles collectées jusqu’en 2015 qui ont
ete prises en compte dans le redressement™.

En complément de la gravité au diagnostic (indicateur transversal et statique)

qui peut étre approchée par les données histologiques et cliniques associées a

la tumeur, un autre indicateur de gravité de la maladie a été construit de maniére
longitudinale ou diachronique : I'évolution péjorative. La gravité y est appréhendée
comme la survenue d'un événement péjoratif associé a la maladie estimée a

partir des données du SNIIRAM. Sont considérés comme éléments d’évolution
péjorative de la maladie : la survenue de métastases (au-dela de 12 mois apres le
diagnostic) ou d'un autre cancer, le décés durant I'année de I'enquéte, 'admission en
soins palliatifs ou I'administration d’'un traitement anticancéreux (chimiothérapie,
radiothérapie ou thérapie ciblée) a distance du traitement initial (au minimum

24 mois apres le diagnostic). Dans l'objectif de produire des estimations a périmétre
constant, les catégories de données extraites du SNIIRAM ont été définies en 2010 a
partir des codes en vigueur. Les codes créés ultérieurement n'ont pas été exploités.

Lindice de désavantage social (IDS) simplifié est basé sur une analyse en
composantes principales (ACP) réalisée sur cinq variables du recensement

de la population de I'lnseg, variables disponibles pour toutes les communes
métropolitaines : revenu fiscal médian, part des résidences principales en location,
taux de chémage, part des personnes de 15 ans ou plus sans diplome et part de
familles monoparentales. Le principal avantage de cet indicateur simplifié est qu'il
permet de comparer des territoires a dominante rurale et des zones urbaines. LIDS
simplifié se présente sous la forme d'un score (coordonnées de la commune ou

de l'arrondissement sur le premier axe factoriel de 'ACP). Plus le score est élevé,
plus le territoire est considéré comme précaire. Cet indicateur est disponible a
I'échelle des communes (et des arrondissements pour Paris, Lyon et Marseille) pour
'ensemble des personnes de I'échantillon de I'enquéte. Le découpage utilisé pour le
redressement est basé sur les quartiles de I'échantillon (< Q1,Q1-Q3, > Q3).

Soins palliatifs hospitaliers : PMSI, code de diagnostic principal ou relié
(CIM10), Z515.

Métastase extraganglionnaire : PMSI, code de diagnostic principal ou relié
(CIM10) : codes commengant par « C78 » et « C79 »...

10. L'intégration des données du SNIIRAM pour I'année 2016 modifie de maniere margi-
nale les poids pour deux des trois jeux calculés. Pour I’échantillon global, la moyenne
de la différence entre les poids utilisés dans I'ouvrage et ceux actualisés est de 2,9"107
[ET = 0,2] et pour I'échantillon complémentaire, de 5,7%107 [ET = 0,2].

DE CANCER {

CANCER




LENQUETE

Second cancer primitif par localisation :

Sein : PMS], tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux
commencant par « C50 ».

Poumon : tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux
commengant par « C34 ».

Colon et rectum : tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux
commengant par « C18 » pour les tumeurs du célon, « C20 » pour les tumeurs
du rectum ou « C19 » pour les tumeurs de la jonction recto-sigmoidienne.
Prostate : tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux
commengant par « C61 ».

VADS : tous les codes CIM10 en « CXX » selon site précis de la tumeur :
Tumeur maligne de la lévre, tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de
ceux commengant par « C00 ».

Tumeur maligne de la base de la langue, tous les codes CIM10 en « CXX » a
I'exclusion de ceux commengant par « CO1 ».

Tumeur maligne de la langue, parties autres et non précisées, tous les codes
CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux commengant par « C02 »

Tumeur maligne de la gencive, tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion
de ceux commencant par « CO3 ».

Tumeur maligne du plancher de la bouche, tous les codes CIM10 en « CXX » a
I'exclusion de ceux commencgant par « C04 ».

Tumeur maligne du palais, tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de
ceux commencgant par « C05 ».

Tumeur maligne de la bouche, parties autres et non précisées, tous les codes
CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux commengant par « C06 ».

Tumeur maligne de I'amygdale, tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion
de ceux commengant par « C09 », ou « C10 ».

Tumeur maligne de I'hypopharynx, tous les codes CIM10 en « CXX » a
I'exclusion de ceux commengant par « C13 ».

Tumeur maligne de la lévre, de la cavité buccale et du pharynx, de siéges autres
et mal définis, tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de C14, C140,
C141,C142.

Tumeur maligne du larynx, tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de
ceux commencgant par « C32 ».

Vessie : on considéere tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux

commengant par « C67 ».

Rein : on consideére tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux

commencant par « C64 » pour les tumeurs du rein (a I'exception du bassinet)

ou « C65 » pour les tumeurs du bassinet.

Utérus : on considére tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux

commengant par « C53 » pour les tumeurs du col de l'utérus ou « C54 » pour

les tumeurs du corps de l'utérus.

Thyroide : on considére tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de

ceux commencgant par « C73 ».

LNH : on considére tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux

commengant par « C85 ».

Mélanome : on considére tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de

ceux commencgant par « C43 ».
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2.5.3. Standardisation

Pour I'étude de sous-groupes particuliers (age, localisation, sexe...) une
procedure de standardisation est nécessaire pour contrebalancer I'éro-
sion des effectifs, elle-méme provoquée par la pondération pour les
catégories volontairement surreprésentées dans I'échantillon. Cette
standardisation permet d’'une part de préserver la puissance statis-
tique disponibleissue de la stratégie d’échantillonnage, et d’autre part
de maintenir le contrdle de certaines caractéristiques en termes de
représentativité”.

2.6 / DESCRIPTION DES REPONDANTS
PAR STRATE D'AGE

2.6.1. Principales caractéristiques
sociodémographiques

Apres pondération et redressement, les deux strates different pour

la répartition des sexes, du statut familial et du niveau de dipléme

(cf- tableau 2.6). Les bénéficiaires les plus jeunes (strate 1) sont plus

souvent des femmes, déclarent un niveau d’éducation plus élevé et

ont plus souvent des enfants a charge.

2.6.2. Situation professionnelle

et ressources
Le tableau 2.7 détaille |a situation professionnelle et les ressources des
repondants par strate d’age. De maniere attendue, on retrouve chez
les plus jeunes (strate 1) une part plus importante de bénéficiaires de
la CNAMTS, ainsi que d’actifs en poste.

Le poids respectif de chacun des trois organismes d’Assurance maladie
partenaires differe selon les strates, le poids de la CNAMTS étant plus
important dans la strate 1 par rapport a la strate 2. Cette différence
résulte de deux phénomenes distincts qui se sont traduits différem-
ment pour les deux strates : la participation lors des deux enquétes en
population (VICAN2 et VICANs) ainsi que I'attrition pour les répondants
de I'échantillon principal de ces deux enquétes (VICAN2 et VICANG).

1. R'(poids standardisé) = R(poids non standardisé) X [N(taille du sous-groupe brut) /
N’(taille du sous-groupe aprés pondération)].
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TABLEAU 2.6. CARACTERISTIQUES SOCIODEMOGRAPHIQUES DES REPONDANTS PAR STRATE D’AGE
AU DIAGNOSTIC (VICANS5 2016)

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

brutes redressées (1) brutes redressées (2)
N =1990 (%) N =1990 (%) N =2184 (%) N = 2184 (%)

1229 (56,3)
955 (43,7)
1577 (72,2)

604(27,7)
3(0,)

463 (23,3)
1527 (76,7)

© Hommes
o Femmes
Statut matrimonial

o En couple 1432 (71,9)
o Seul(e) 557 (28,0)
o Non renseigné 1(0,1)
Statut familial

o Sans enfant 259(13,0) 197 (9,0)
o Avec enfant(s) a charge 634 (31,9) 35 (1,6)

o Avec enfant(s) pas a charge 1096 (55,0) 1943 (89,0)
© Non renseigné 1(0,1) 9 (0,4)

Niveau d’études

o Sans dipléme 105 (5,3) 177 (8,1)
o < Baccalauréat 697 (35,0) 1185(54,3)
® > Baccalauréat 1187 (59,6) 813 (37,2)

© Non renseigné 1(0,1) 9 (0,4)
Zones de résidence

® Aires urbaines

1733 (87,1) 1861(85,2)

© Autres communes multipolarisées 132 (6,6) 161 (7,4)
© Communes isolées 120 (6,0) 150 (6,9)
» Non renseigné 5(0,3) 12 (0,5)

1 versus 2 :***, ** * ns : respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

La stratégie initiale d’assurer une « surreprésentation » des individus
les plus jeunes a permis de maintenir un nombre élevé de bénéficiaires
concernés par les questions d’emploi cing ans apres un diagnostic de
cancer (76,4 % des personnes de la strate1sont actives et en poste contre
seulement 8,5 % de la strate 2 au moment de I'enquéte).

Le calcul des revenus du ménage a été identique a celui opére pour
I'enquéte VICAN2. Il prend comme référence la population générale et
tient compte de la composition du ménage et du nombre d’unités de
consommation présentes dans le foyer (1 unité pour le premier adulte,
0,5 pour chaque individu supplémentaire agé de 14 ans ou plus, 0,3 pour
chaque enfantde moins de 14 ans). On constate que les plus jeunes ont
des revenus significativement moins importants (27,0 % d’entre eux
ontdes revenus considérés comme faibles contre 21,8 % des plus agés).
Toujours chez les plus jeunes (strate 1), la proportion de bénéficiaires a
faibles revenus est respectivement par ordre décroissant de 33,9 % chez
ceux relevant du RSI, de 29,4 % pour ceux affiliés a la MSA et enfin, de
26,2 % chez les bénéficiaires de la CNAMTS (p < 0,01).
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TABLEAU 2.7. SITUATION PROFESSIONNELLE ET RESSOURCES DES REPONDANTS PAR STRATE D'AGE
AU MOMENT DE LENQUETE (VICANS 2016)

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

Données Données Données Données
brutes redressées (1) brutes redressées (2)
N =1990 (%) N=1990 (%) N = 2184 (%) N = 2184 (%)

Organisme d’Assurance maladie

o CNAMTS 1615 (81,2) 1526 (69,9)
® MSA 210 (10,5) 363 (16,6)
o RSl 165 (8,3) 295 (13,5)

Situation professionnelle au moment de I'enquéte

o Actif(ve) en poste 1528 (76,8) 196 (9,0)
® Autres situations 439 (22,0) 1944 (89,0)
o Non renseigné 23(1,2) 44 (2,0)

Catégorie socioprofessionnelle (CSP) au moment de I'enquéte

o Métiers d’exécution 849 (42,7) 12 (5,1)
o Métiers d’encadrement 678 (34,0) 79 (3,6)
P loi (inactif ’ t
.jaar:lgins?cg\F/)a?lllg)nac ifs ou n'ayan 441 (22,2) 1949 (89,3)
o Non renseigné 22 (1,1) 44 (2,0)

Revenu du foyer par unité de consommation (UC) au moment de I'enquéte #

o Faible 506 (25,4) 429 (19,6)
o Intermédiaire 942 (47,3) 921(42,3)
o Elevé 418 (21,1) 523 (23,9)

o Non renseigné 124 (6,2)
Indice de désavantage social simplifié #3#

311 (14,2)

o Faible 546 (27,4) 542 (24,8)
o Intermédiaire 991(49,8) 1125 (51,6)
o Elevé 450 (22,6) 505 (23,1)
o Non renseigné 3(0,2) 12 (0,5)

# : montant net mensuel par unités de consommation (UC), au moment de I'enquéte, comparaison avec la distribution en population générale.
## : comparaison avec la distribution en population générale.
1 versus 2 : *** ** * ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

L'autre indicateur synthétique et plus objectif, susceptible de carac-
tériser une situation de précarité (environnement précaire mesuré au
niveau des communes par un indicateur agrégé) est I'indice de désa-
vantage social simplifié. Ce dernier montre aussi une moindre precarité
des bénéficiaires dela strate 2comparée a ceux de la strate1, cohérente
avec les données nationales en population générale (les personnes les
plus agées étanten moyenne en France plus aisées que les plus jeunes).
Lorsque l'on considere les individus les plus jeunes (strate1), les résultats
par organisme d'affiliation different de ceux fournis par le calcul des
revenus : par ordre décroissant, la part des plus précaires (indice le plus
élevé) est de maniere significative plusimportante chez les bénéficiaires
de la CNAMTS par rapport a ceux du RSI (25,7 % versus 23,3 % ; p < 0,01)
ou de la MSA (25,7 % versus 20,9 % ; p < 0,001).
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2.6.3. Caractéristiques médicales

Compte tenu de la stratégie d’échantillonnage privilégiant le recrute-
ment dans certaines localisations selon les strates d’age, I'état de santé
doit étre traité en soi et c’'est d’ailleurs I'objet des chapitres qui suivent.
On peut toutefois constater que les bénéficiaires plus agés (strate 2)
par rapport aux plus jeunes (strate 1) ont un score de comorbidités plus
élevé ainsiqu’un nombre plusimportant d’épisodes associés au cancer
considérés comme péjoratifs (tableau 2.8).

TABLEAU 2.8. CARACTERISTIQUES MEDICALES PAR STRATE D'AGE (VICANS 2016)

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

Données Données Données Données
brutes redressées (1) brutes redressées (2)
N =1990 (%) N =1990 (%) N = 2184 (%) N = 2184 (%)

Localisation
o Sein

829 (41,7) 363 (16,6)

© Poumon 113 (5,7) 258 (11,8)
o Colon et rectum 283 (14,2) 234 (10,7)
© Prostate -- 447 (20,5)
@ VADS 128 (6,4) 168 (7,7)
® Vessie - 162 (7,4)
® Rein 87 (4,4) 100 (4,6)
o Thyroide 146 (7,3) --

o LNH 120 (6,0) 159 (7,3)
© Mélanome 171 (8,6) 14 (5,2)
o Col de l'utérus 13 (5,7) 85 (3,9)
® Corps de I'utérus -- 94 (4,3)

Evolution péjorative de la maladie depuis le diagnostic
 Non 1541(77.4) 1536 (70,3)
© Oui 449 (22,6) 648 (29,7)

Score de comorbidité au moment de 'enquéte
0,8[0,4]

© Moyenne [Ecart-Type] 0,6 [0,4]
1 versus 2 : ***, ** * ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?, sauf T de Student pour les délais moyens).
Comme certaines localisations sont spécifiques a telle ou telle strate, les écarts observés a ce niveau n'ont pas été testés.
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Les données de consommation de soins sont fréquemment utilisées pour
mesurer I'état de santé des populations et notamment pour identifier les
patients atteints de maladies chroniques®. Le score ICC (Individual Chronic
Condition score) mobilisé dans cette enquéte a été construit a partir des
médicaments consommeés classés selon 22 maladies chroniques®. Cette
classification permet de faire le lien entre des médicaments délivrés en
pharmacie ou a I'hopital, identifiés par leur code ATC (classification anatomique,
thérapeutique et chimique) et une maladie. La particularité de ce score est
gu'il n’inclut que des médicaments prescrits pour une maladie spécifique. Une
maladie est identifiée lorsqu'une personne a eu au moins une délivrance d’'un
médicament associé a cette maladie sur une période d'un an. S'appuyant sur
une méthodologie déja publiée*, ce score se calcule comme une moyenne
pondérée des maladies chroniques identifiées chez une personne sur une
période d’'un an, les maladies avec une forte probabilité d’hospitalisation ou de
déces ayant les poids les plus élevés.

Malone, D.C, et al., Development of a chronic disease indicator score using a Veterans
Affairs Medical Center medication database. IMPROVE Investigators. J Clin Epidemiol,
1999. 52(6): p. 551-7.

Huber, C.A, et al., Identifying patients with chronic conditions using pharmacy data in
Switzerland: an updated mapping approach to the classification of medications. BMC
Public Health, 2013.13: p. 1030.

Cortaredona, S et al. Comparison of pharmacy-based and diagnosis-based comorbid-
ity measures from medical administrative data. Pharmacoepidemiol Drug Saf. 2017

Apr;26(4):402-411.
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H Lévolution de la maladie reste tres différenciée selon les localisations de cancer

Au cours de cette période supplémentaire de trois ans (2012-2015), la proportion

de décés survenus chez les personnes atteintes d’un cancer diagnostiqué en 2010
différe selon les localisations, allant de plus du tiers (38,6 %) pour le poumon a
moins de 1% pour la thyroide. Sur cette méme période, la survenue d’un second
cancer primitif reste relativement faible pour 'ensemble des localisations
considérées mais varie aussi significativement selon le site de la tumeur initiale :
les plus concernées sont les personnes ayant été atteintes d’'un cancer des VADS
(19,1 %), d’'un cancer de la vessie (13,6 %) et d’'un cancer colorectal (12,1 %). Le taux de
survenue de métastases est inférieur a 12,1 %, a I'exception du cancer du poumon
pour lequel 23,5 % des personnes atteintes ont présenté au moins une métastase.
En revanche, 33,1 % des personnes atteintes d’un cancer de la vessie déclarent avoir
connu au moins une récidive de leur maladie.

Traitement et intervention médicale : si la chirurgie domine (78,5 % des répondants
ont eu une opération), environ la moitié des personnes atteintes d’un cancer

(53,8 %) a recu de la chimiothérapie et 44,4 % de la radiothérapie. Respectivement,
prés d’'un quart des personnes atteintes d’'un cancer du poumon (24,2 %) et un
cinquiéme (20,3 %) de celles atteintes d’'un cancer des VADS recevaient encore de
la chimiothérapie au moment de 'enquéte.

Plus de la moitié des personnes décédées a recu des soins palliatifs (53,6 %).

B Plus d'un tiers des personnes ayant des séquelles ne dispose pas de suivi spécifique

La plupart des personnes interrogées considérent étre suffisamment informées
sur le suivi médical de leur cancer. Toutefois, le tiers des répondants (33,1 %)
déclare ne disposer d’aucun suivi spécifique en médecine générale de leur cancer
diagnostiqué il y a cinq ans. Si prés des deux tiers des personnes atteintes (63,5 %)
déclarent avoir conservé des séquelles de leur maladie, plus du quart d’entre eux
(26,1 %) a déclaré avoir un suivi médical ou paramédical pour ces séquelles au
moment de I'enquéte.

L'accompagnement social reste encore peu fréquent. Depuis le diagnostic de

leur maladie, 14,1 % des répondants ont été au contact d’une assistante sociale et
10,9 % d’une association de malades.
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n France, le cancer reste la principale cause de mortalité pour
leshommes et la seconde pour les femmes (aprés les maladies
cardiovasculaires). En 2017, on estime le nombre de nouveaux
cas de cancer a 214 000 chez les hommes et a 186 000 chez
les femmes. Les cancers non sexués sont majoritairement représentés
par le cancer du poumon et par le cancer colorectal, mais le cancer de
la prostate (uniquement chez les hommes) et celui du sein (essentielle-
ment chez les femmes) sont les plus fréquents (Jéhannin-Ligier, 2017).
Cependant, ces deux dernieres décennies, on assiste dans I'ensemble
des pays développés a une baisse de la mortalité par cancer (Binder-
Foucard, 2012); C'est le cas en France ou, toutes localisations confondues
entre 1980 et 2012, le taux de mortalité standardisé sur la population
mondiale par canceradiminué parannée de1,5% chezleshommesetde
1,0 % chez lesfemmes. Par ailleurs, la survie apres un diagnostic de can-
cerasansetioanss’est améliorée pour de nombreuses localisations
(Cowppli-Bony, 2015 ; Monnereau, 2015), mais elle reste inégale selon
notamment la localisation cancéreuse et I'age. Des analyses fondées
surdes modélisations plus complexes intégrant les données d'un grand
nombre de pays, laissent a penser qu’il est important de tenir compte
de cette variabilité (GDB, 2016).

De maniere globale, 'augmentation du nombre de personnes atteintes
de cancertoujoursenviecing ans apres lediagnostic peut étre la conse-
quence directe des progres thérapeutiques connus dans le traitement
du cancer mais aussi, pour certaines localisations a 'exemple du can-
cer colorectal, d'une meilleure couverture des politiques de dépistage
(Siegle, 2017). Cette situation pose de maniere aigué la question de
I'acces a un suivimédical et a un accompagnement social adapté pour
les personnes atteintes. Pour I'ensemble des acteurs intervenant dans
I'accompagnement des personnes malades, I'enjeu aujourd’hui est de
pouvoir répondre au mieux aux besoins d’une partie de la population
devenue numériqguement importante (Hewitt, 2005). De nombreuses
évaluations témoignent en effet qu’une réponse absente ou inadaptée
renforce le processus de dégradation de leur situation (Cheng, 2016 ;
Hansen, 2013).

Face a la diversité des effets secondaires ou troubles associés, tardifs
ou non, et face a la multiplicité des séquelles provoquées par les traite-
ments, ponctuelles ou chroniques (cf. chapitre 4), il est désormais indis-
pensable, dans les années qui suivent le traitement initial, de proposer
aux personnes atteintes une individualisation des soins, et d'impliquer
dans leur suivi des intervenants (soignants ou pas) non spécialisés
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(médecin généraliste, psychologue, assistante sociale...). Toutefois, s'il
a pu paraitre en premiere approche légitime de « sortir de I'exception »
pour réintégrer les dispositifs de soins ou d’accompagnement non spé-
cialisés comme un retour a une vie sans cancer, ceci reviendrait a nier
I'expérience spécifique de la maladie: il est au contraire aujourd’hui de
plus en plus admis et partagé par un grand nombre de professionnels
que le suivia moyen et long terme des patients aprés un diagnostic de
cancer releve bien du domaine de la cancérologie (Jacobs, 2017). Cette
vision particuliere de I'aprés-cancer implique que différentes straté-
gies de suivides personnes atteintes soient envisagées, tenant compte
du niveau de risque propre a chacune de développer des effets tardifs
secondaires a un diagnostic de cancer primitif (Warrington, 2015) ; ces
stratégies doivent si possible attribuer une place centrale a un suivi
psychosocial régulier (Recklitis, 2017).

Ce chapitre propose une description de I'évolution de la maladie chez
les personnes incluses dans le dispositif d'enquéte VICAN pour ce qui
estdela mortalité, des événements péjoratifs incidents (second cancer,
métastases ou récidive), du suivimédical et de 'accompagnement social
dont elles bénéficient depuis le diagnostic.

3.2

Les décés observés
Lors de la sélection, fin 2011, réalisée a partir des bases de données de
I’Assurance maladie pour constituer les échantillons VICAN, les per-
sonnes décédées au momentde la sélection ont été systématiquement
exclues (cf. chapitre 2). Un suivides décés a I'aide des données fournies
par I’Assurance maladie a donc été réalisé pour I'échantillon principal
sur une période couvrant ainsi quatre années, entre 2012 et 2015.

Ce suivi porte sur 13 210 personnes parmi les 16 429 incluses dans
I'échantillon. En effet, pour 171, le statut vital n'a pas été renseigné
par I'’Assurance maladie ; 2 845 ont été reclassées comme inéligibles
pour une raison autre que le déces ; enfin, 203 sont décédées avant le
1* janvier 2012. Dans ce groupe, la mortalité a cing ans du diagnostic
differe selon lalocalisation sur la période considérée, avec en particulier
des probabilités de décés élevées pour le cancer du poumon (38,6 %),
du cancer colorectal (15,8 %) et des VADS (20,2 %) (tableau 3.1).
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TABLEAU 3.1. DECES PAR LOCALISATION SURVENUS ENTRE 2012 ET 2015 (VICANS5 2016)

2012-2015 2012 2013 2014 2015

N (% en ligne sur I’ensemble des vivants au 1* janvier 2012)

Ensemble 1577 (1,9) 689 (5,2) 374 (2,8) 283 (2,1) 231(1,8)
o Sein 3598 207 (5,7) 58 (1,6) 57(1,6) 52 (1,5) 40 (1,7)
© Poumon 1286 497 (38,6)  274(21,3) 12 (8,7) 70 (5.4) 41(3,2)
® Célon et rectum 1504 237 (15,8) 104 (6,9) 48 (3,2) 49 (3,3) 36 (2,4)
© Prostate 1392 72 (5,2) 22 (1,6) 13 (0,9) 17(1,2) 20 (1,4)
@ VADS 962 194 (20,2) 80 (8,3) 60 (6,2) 31(3,2) 23(2,4)
o Vessie 469 74 (15,8) 33(7,0) 16 (3,4) 14 (2,9) 1 (2,4)
o Rein 684 62 (9,1) 21(3,1) 14 (2,1) 13 (1,9) 14 (2,1)
o Thyroide 617 3(0,5) o (0,0) 1(0,2) 1(0,2) 1(0,2)
o LNH 825 58 (7,0) 23(2,8) 12 (1,5) 9 (1,1) 14(1,7)
o Mélanome 1015 61(6,0) 22(2,2) 13 (1,3) 12 (1,2) 14 (1,4)
o Col de l'utérus 595 86 (14,5) 40 (6,7) 21(3,5) 1(1,9) 14 (2,4)
o Corps de I'utérus 263 26 (9,9) 12 (4,6) 7(2,7) 4 (1,5) 3(1,1)

Champ : hommes et femmes atteints d'un cancer primitif diagnostiqué en 2010 (échantillon principal), vivants en 2012, pour lesquels I'Assurance
maladie a renseigné le statut vital par année et qui n'ont pas été reclassés comme étant inéligibles (N = 13 210).
Analyses : statistiques descriptives.

3.2.2. Survenue d’un second cancer primitif

Les seconds cancers primitifs ont été identifiés et définis a partir des don-
nées du SNIIRAM (cf- chapitre 2). Le suivi proposé sur la période 2012-2015
concerne 10 380 personnes. En effet, sur les 16 429 personnes composant
I'échantillon principal, 171 n’ont pas de données SNIIRAM disponibles, 2 845
ont été reclassées comme inéligibles pour une raison autre que le déces ;
203 sontdécédées avantle1® janvier 2012 etenfin 2830 ont déja un second
cancer primitif (identifié avant 2012). Sur la période 2012-2015, comme le
montre la figure 3.1, les données du SNIIRAM permettent d’identifier un

nombre élevé de seconds cancers FIGURE 3.1

primitifs pour trois types de cancer ~ SURVENUE D'UN SECOND CANCER PRIMITIF
N . ENTRE 2012 ET 2015 (EN %) (VICAN5 2016)
primitif: le cancer des VADS (19,1%),

le cancer de la vessie (13,6 %), et le 25%7

cancer colorectal (12,1 %). 20 % 191
15 %-

Compte tenu de la spécificité de 10 %

I'algorithme d’extraction des don-

nées SNIIRAM qui a permis d'iden- %7

tifier les seconds cancers primitifs 0%-

d’une part, et de la particularité ‘5@&

de I'échantillon VICAN (personnes RN

atteintesde cancerenvie deux ans s ©

a prés |e d iagnostic) d'a utre pa rt Champ : hommes et femmes sélectionnés inclus dans I'échantillon principal, vivants
! et sans second cancer primitif en 2012, pour lesquels les données du SNIIRAM étaient

|a pO rtee epldem |O|Og|q ue de ces disponibles et qui n'ont pas été reclassés comme inéligibles (N =10 611).
. . Analyses : statistiques descriptives.
résultats reste limitée (cf. § 3.3).
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3.2.3. Accés aux soins palliatifs

L'attribution dans le SNIIRAM depuis plus de dix ans d’un code affecté
auxsoins palliatifs en milieu hospitalier (cf. chapitre 2) permet de décrire
le recours a ce type d’intervention pour les personnes suivies dans le
dispositif VICAN. Ainsi, pour I'échantillon principal, les facteurs associés
au recours aux soins palliatifs entre 2012 et 2015 ont été étudiés pour
13 210 personnes. En effet, parmi les 16 429 personnes de I'échantillon
principal, 171 n’ont pas de statut vital renseigné par I’Assurance maladie;
2 845 ont été reclassées comme in¢ligibles pour une raison autre que le
déces ; enfin, 203 sont décédées avant le 1*" janvier 2012.

Moins d’une personne sur dix (8,3 %) a recu des soins palliatifs a I'ho-
pital entre 2012 et 2015 (tableau 3.2). Ce recours a été significativement
différent selon la localisation cancéreuse. Le recours aux soins palliatifs
hospitaliers est plus fréquent parmiles personnes atteintes d’'un cancer
du poumon (23,2 %) ou d’un cancer colorectal (13,9 %) (tableau 3.2).

TABLEAU 3.2. RECOURS AUX SOINS PALLIATIFS ENTRE 2012 ET 2015 (VICAN5 2016)

Aucun recours Au moins un recours

Ensemble n (% en ligne) 12 111 (91,7) 1099 (8,3)
Localisation
o Sein 3433(95.4) 165 (4,6)™*
© Poumon 988 (76,8) 298 (23,2)
© Colon et rectum 1295 (86,1) 209 (13,9)
© Prostate 1341(96,3) 51(3,7)
@ VADS 853 (88,7) 109 (11,3)
® Vessie 428 (91,3) 41(8,7)
© Rein 637 (93,1) 47(6,9)
o Thyroide 615 (99,7) 2(0,3)
o LNH 786 (95,3) 39 (4.7)
© Mélanome 968 (95,4) 47 (4,6)
o Col de 'utérus 529 (88,9) 66 (11,1)
o Corps de I'utérus 238 (90,5) 25 (9,5)
©18-52 5931(93,1) 437(6,9)""
©53-82 6180 (90,3) 662 (9,7)
© Hommes 5142 (90,1) 566 (9,9)***
o Femmes 6969 (92,9) 533 (7,1)
o Oui 732 (46,4) 845 (53,6)"™"
© Non 11379 (97,8) 254 (2,2)

© Moyenne [écart type] 0,6 [0,4]
Indice CARSTAIRS (Déprivation sociale)
© Moyenne [écart type] 0,1[2,7] 0,2[2,7]

OF8 [0,5]***

*kk k% % ns: respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?, T de Student).
Champ : hommes et femmes inclus dans I'échantillon principal et vivants en 2012 (N = 13 210).
Analyses : statistiques descriptives.
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La comparaison des caracté-  FIGURE 3.2

ACCES AUX SOINS PALLIATIFS HOSPITALIERS

ristiques sociales et démogra-  pes PERSONNES DECEDEES ENTRE 2012 ET 2015 (EN %)

phiques montre que les femmes ~ (VICANS 2016)

ont eu moins souvent acceés aux 80 %

70 % 67,9 66,1 66,7

soins palliatifs que les hommes 605 | 6%

(71 % versus 9,9 % ; p < 0,001), il 599 ] || 489 B 1 433

en est de méme pour les sujets  40%- 36,5

jeunes par rapport aux plus agés  30%-
20 %

(6,9 % versus 9,7 % ; p < 0,001). 0%

0% -

Letableau 3.2montreaussiqu’une
petite majorité des personnes
decédées pendant la période

(201 2-201 5) arecu des s0ins pa | | ia- Champ : hommes et femmes sélectionnés atteints d’un cancer primitif diagnostiqué en
’ 2010 (échantillon principal) décédés entre 2012 et 2015 pour lesquels les données du

tifs hospitaliers (53,6 %). Ence qui  sniirAM etaient disponibles (N = 1 577).
concerne la localisation, les per- ~ “"ovees stetstiaues descrptives

sonnes décédées atteintes d'un

cancer du corps de I'utérus (69,2 %) ou d’un cancer colorectal (67,9 %)
sont plus nombreuses a avoir recu des soins palliatifs (figure 3.2), tout
comme les personnes atteintes d’un cancer du rein (66,1 %) ou de la
thyroide (66,7 %). A noter pour cette derniére localisation que le nombre
de décés sur la période était tres faible (n = 3).

Pour 28 des 1 099 personnes atteintes ayant recu des soins palliatifs
entre 2012 et 2015, les dates de séjour ne sont pas précisées. Parmi les
1071 patients dont les dates de s¢jour sont reportées dans le SNIIRAM,
34,0 % ont eu plusieurs s¢jours.

Pour les personnes décédées ayant recu des soins palliatifs, le délai
entre le dernier s¢jour et le déces est inférieur a un mois dans 75,9 %
des cas, entre un et six mois dans 22,7 % des cas et supérieur a six mois
pour 1,4 % des cas.

3.2.4. Métastases et récidives

Les données du SNIIRAM permettent également de mesurer la surve-
nue de métastases. Le suivi des métastases sur la période 2012-2015
concerne 11865 personnes sur les 16 429 composant I'échantillon : 171
n‘ont pas de statut vital renseigné par I’Assurance maladie, 2 845 ont
éte reclassées comme inéligibles pour une raison autre que le déces,
203 sontdécédées avantleer janvier 2012 et enfin, 1345 personnes ont
présenté des métastases avant 2012. La probabilité de survenue d'une
métastase du cancer primitif surla période considérée pour'ensemble
del'échantillon estde 8,2 % et varie selon les localisations (figure 3.3a),
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FIGURE 3.3a. )
SURVENUE D’AU MOINS UNE METASTASE
SUR LA PERIODE 2012-2015 (EN %)
(VICAN5 2016)

FIGURE 3.3b._ ) o
RECIDIVES DECLAREES PAR LES ENQUETES
SELON LA LOCALISATION (EN %)

(VICAN5 2016)
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Champ : hommes et femmes inclus dans I'échantillon principal, vivants
en 2012, sans métastase au diagnostic, pour lesquels les données
du SNIIRAM étaient disponibles et qui n‘ont pas été reclassés comme
inéligibles (N = 11 865).

Analyses : statistiques descriptives.

Champ : hommes et femmes, répondants a I'enquéte VICANS5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

allant de 23,5 % chez les personnes atteintes d’'un cancer du poumon a
1,0 % chez les personnes atteintes d’un cancer de la thyroide.

Les récidives du cancer diagnostiqué il y a cing ans sont évaluées via
les déclarations des enquétés (enquéte en population). Parmi ceux qui
ont répondu au questionnaire VICANS, 9,4 % ont déclaré avoir connu
une récidive de leur maladie. Ceux atteints d’'un cancer de la vessie,
sontsignificativement plus nombreuxa avoir été concernés par ce type
d’épisode (figure 3.3b).

3.2.5. Traitements du cancer recus
depuis le diagnostic

>>> Chirurgie, radiothérapie et chimiothérapie

Plus des trois quarts des enquétés (78,5 %) ont subi une intervention
chirurgicale pour le traitement de leur cancer primitif diagnostiqué il
y a cing ans (hors reconstruction mammaire).

Respectivement 53,8 % et 44,4 % des répondants ont été traités par
radiothérapie ou par chimiothérapie pour leur cancer. Au moment de
I'interview, 2,4 % des patients étaient encore traités par radiothérapie
et 6 % par chimiothérapie. Les personnes ayant déclaré une situation
de récidive, ou présentant depuis le diagnostic des métastases ou un
second cancer primitif sont significativement plus nombreuses que
les autres a étre encore sous traitement au moment de I'enquéte par
chimiothérapie (17,9 % versus 2,5 % ; p < 0,001) ou par radiothérapie
(5.4 % versus 1,5 % ; p < 0,001).
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Le recours a la chimiothérapie ou la radiothérapie dans les protocoles
de traitement varie selon la localisation (figures 3.4a et 3.4b).

FIGURE 3.4a.
TRAITEMENT ACTUEL ET ANTERIEUR PAR CHIMIOTHERAPIE DEPUIS LE DIAGNOSTIC DE CANCER
PAR LOCALISATION (EN %) (VICANS 2016)

Sein 155
Poumon 24,2
Colon et rectum {3
Prostate k!
VADS 203
Vessie &I
Rein G
Thyroide {ilF
LNH i
Mélanome {01
Col de l'utérus &Jj

Corps de l'utérus {7
0% 10% 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90% 100%

B En cours [ Antérieur et depuis le diagnostic

Champ : hommes et femmes répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 3.4b.
TRAITEMENT ACTUEL ET ANTERIEUR PAR RADIOTHERAPIE DEPUIS LE DIAGNOSTIC DE CANCER
PAR LOCALISATION (EN %) (VICANS 2016)

Poumon

Cblon et rectum
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B En cours [ Antérieur et depuis le diagnostic

Champ : hommes et femmes, répondants a I'enquéte VICANS5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Autres traitements

Hormonothérapie (cancer du sein et cancer de la prostate) : plus des
deux tiers (74,5 %) des femmes atteintes d’'un cancer du sein se sont
vues proposer un traitement par hormonothérapie : 27,5 % ont arrété
de prendre ce traitement (abandon et fin de traitement) et 1% I'a
refusé. Pour les hommes avec un diagnostic de cancer de la prostate,
un traitement par hormonothérapie a été prescrit a 26,4 % d’entre
eux:19,6 % ont arrété de prendre ce traitement et 0,8 % I'a refusé.

Curiethérapie (cancer colorectal, cancer de la prostate, cancer des
VADS et cancer de I'utérus) : le traitement par curiethérapie est majo-
ritaire dans les cancers de I'utérus (respectivement 52,7 % pour le
cancer du col et 52,9 % pour le cancer du corps). Il est en revanche
tres peu utilisé pour le traitement du cancer de la prostate (5,9 %),
des cancers des VADS (2,1 %) et du cancer colorectal (0,7 %).

Instillations endovésicales (cancer de la vessie) : pour le traitement
ducancerdelavessie, les instillations endovésicales sont frequentes :
elles ont concerné 60,9 % des enquéteés.

Irathérapie (cancer de la thyroide) : plus des trois quarts (77,6 %) des
réepondants ayant présenté un cancer de la thyroide ont été traités
parirathérapie.

Greffe de cellules souches (lymphomes non hodgkiniens):19,6 % des
personnes atteintes ont eu une greffe de cellules souches.

Réparation ou reconstruction (sein)
Peu de femmes atteintes d’un cancer primitif du sein déclarent avoir
bénéficié d'une intervention a caractere esthétique, qu'il s'agisse d’un
remodelage (14,7 %), d’'une symétrisation (16,5 %), d’'une reprise de
I'autre sein (14,5 %) ou d’une autre chirurgie (4,7 %).

Présdu quart des femmes interrogées a eu une reconstruction (23,9 %)
nécessitant en moyenne trois opérations chirurgicales (2,7 [2,2]). Ces
reconstructions ont été faites dans la majorité des cas (60,4 %) de
maniere différée et 27,1 % d’entre elles déclarent avoir eu des compli-
cations a la suite de ces opérations.
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Parmi les femmes sans reconstruction (76,1 % des répondantes), pour
plus de la moitié d’entre elles (56,5 %), ce type d’intervention n’était
pas indiqué a la suite de leur traitement chirurgical (petite chirurgie) ;
16,7 % déclarent avoir refusé une reconstruction mammaire ; 12,2 %
disent qu’on ne la leur a pas proposée ;1,6 % fait état de problémes de
prise en charge financiere ; enfin, pour les autres, 13,0 % évoquent des
raisons personnelles différentes.

La satisfaction vis-a-vis des interventions chirurgicales a caractere
esthétique reste tres élevée chez les femmes ayant eu une reconstruc-
tion: 67,7 % (parmilesquelles 26,7 % sont trés satisfaites et 41,0 % sont
satisfaites).

Rééducation a I'effort (poumon)
Cing ans apres un cancer primitif du poumon, une minorité des béné-
ficiaires suit des séances de rééducation a I'effort pour diminuer I'es-
soufflement (7,9 %). Les besoins de supplémentation en oxygéne sont
marginaux : 1,7 % des répondants déclarent avoir des besoins perma-
nents et 2,5 % des besoins ponctuels.

Stomie
Cancer colorectal : seuls 6,3 % des répondants ont une stomie digestive
(anus artificiel) apres le traitement d’un cancer primitif colorectal.

Cancer de la vessie : une personne sur six (16,7 %) atteinte d’'un cancer
primitif de la vessie a une dérivation urinaire par abouchement a la
peau (stomie de type Bricker).

Suivi médical et psychologique

Suivi en médecine générale
A cing ans, plus des deux tiers des malades déclarent consulter un
médecin généraliste pour le suivi de leur cancer (42,0 % régulierement,
14,9 % occasionnellement et 9,3 % exceptionnellement). Toutefois un
tiers d’entre eux (33,1 %) déclare que ce suivi est inexistantet 0,7 % n’a
pas souhaité répondre (figure 3.5).
De maniere globale, le niveau de satisfaction des enquétés par rapport a
I'information recue surles éléments du suivimédical du cancerest élevé:
fréquence des consultations médicales, information sur les symptémes
graves et les symptomes sans gravite.
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EIUGI?IFES-(?ANCER EN MEDECINE GENERALE PAR LOCALISATION (EN %) (VICAN5 2016)
Sein 37,2 16,0 11,9
Poumon 55,6 18,3 9,8
Colon et rectum 438 15,8 6,7
Prostate 54,8 12,6 4,9
VADS 51,1 15,6 43
Vessie 40,9 12,1 76
Rein 469 20,0 83
Thyroide 56,1 14,6 14,2
LNH 30,8 189 12,6
Mélanome 22,8 8,4 [ )
Col de l'utérus 31,9 128 85
Corps de l'utérus 28,0 12,0 10,0
OI% 2(IJ % 40‘% I 60 % Sd % 10I0 %

B Régulier M Occasionel M Exceptionnel [ Inexistant

Champ : hommes et femmes, répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

La quasi-totalité des enquétes sont tout a fait d’accord (78,6 %) ou d’ac-
cord (16,9 %) pour dire gu’ils savent quel médecin ils doivent consulter
et a quelle fréquence contre 2,4 % qui ne sont pas d’accord (1,2 %) ou pas
dutout d’accord (1,2 %) et 2,1 % qui n'ont pas souhaité prendre position.
Sur la gravité de certains symptomes, plus des trois quarts des répon-
dants sonttout a fait d’accord (58,7 %) ou d’accord (20,3 %) pour déclarer
étre informés des symptdmes devant les inciter a consulter rapidement,
contre 15,2 % qui ne sont pas d’accord (6,4 % pas d’accord et 8,8 % pas du
tout d’accord) et 5,8 % qui n'ont pas pris position. Enfin, a I'inverse, sur
I'absence de gravité de certains symptomes, les deux tiers (66,6 %) des
répondants sont tout a fait d’accord (42,8 %) ou d’accord (23,8 %) pour
dire étreinformés qu’ils pouvaient ressentir ce type de symptémes contre
23,9 % qui ne sont pas d’accord (10,8 % pas d’accord et 13,1 % pas du tout
d’accord) et 9,5 % qui n‘ont pas souhaité prendre position.

Le niveau de satisfaction (d’accord et tout a fait d’accord) par rapport
a I'information recue sur le suivi du cancer difféere par localisation
(figure 3.6). Il reste cependant plus élevé chez les répondants ayant
un suivi régulier et ce de maniere significative en ce qui concerne les
symptdmes graves ou sans gravité (tableau 3.3).

m C s LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER




EVOLUTION, TRAITEMENTS, SUIVI MEDICAL ET ACCOMPAGNEMENT SOCIAL E

FIGURE 3.6.
NIVEAU DE SATISFACTION PAR LOCALISATION SELON LE TYPE D'INFORMATION
REGUE SUR LE SUIVI DU CANCER (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : hommes et femmes, répondants a I'enquéte VICANS (Np = 4 174).
Note : I'indicateur est la part des répondants étant d’accord ou tout a fait d’'accord pour dire qu'ils sont satisfaits de I'information regue.
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

TABLEAU 3.3. NIVEAU DE SATISFACTION PAR RAPPORT A LINFORMATION REGUE SUR LE SUIVI DU CANCER
(VICANS 2016)

Niveau de suivi en médecine générale pour le cancer diagnostiqué
il y a cinq ans déclaré par les répondants

Régulier (réf.) Occasionnel Exceptionnel Inexistant

% des enquétés se déclarant satisfaits de I'information
recue sur le suivi de leur maladie

° mgg?g;gs des consultations 96,4 94,2* 95,9ns 95,15

© Symptomes graves nécessitant
une consultation médicale

o Symptdmes sans gravité 69,7 66,7ns 63,0" 64,2**

ekok

82,4 75,8 721 78,2**

*kk %k * g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2 de Wald).

Champ : hommes et femmes répondants (Np = 4 174).

Note : part des répondants déclarant étre satisfaits pour chaque type d'information regue selon le niveau de suivi en médecine générale déclaré pour le
cancer.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Suivi psychologique FIGURE 3.7. ) )
t ble des répond . SUIVI SPECIFIQUE DES SEQUELLES ASSOCIEES
Surl’ensembledes répondants,si Ay pRIMO-CANCER (EN %) (VICANS 2016)

une majorité a déclaré avoir des
troubles ou séquelles consécutifs
au cancer et a ses traitements
(63,5 %), une minorité bénéficie
toujours d’un suivi spécialisé
(16,5 % soit 26,1 % des personnes

avec séquelles) et seulement
16 9 % de ces suivis SpéCiﬁC{UES u Troubles sans suivi spécifique m Troubles avec un suivi spécifique

16,9 %
(soit 2,8 %
de 'ensemble)

consistent en un accom pagne- u Pas de troubles déclarés m Soutien psychologique
. Champ : hommes et femmes répondants (Np = 4 174).
ment psyc hol ogique (ﬁ gure 37) . Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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3.2.7. Accompagnement social

>>> Suivi institutionnel

Moins de 15 % des répondants déclarent avoir été en contact avec une
assistante sociale a la suite du diagnostic de cancer (14,1 %). Ce contact
est significativement plus fréquent chez les femmes (17,7 % versus
8,7 % chez les hommes ; p < 0,001) et chez les sujets les plus jeunes
(21,2 % des personnes agées de 18 a 52 ans au diagnostic versus 8,0 %
des personnes agées de 53 a 82.ans ; p < 0,001). La figure 3.8 montre
que le niveau d’accompagnement social augmente selon le niveau de
précarité percue (aisance financiéere percue) au moment de I'enquéte
parles répondants pour les hommes comme pour les femmes et quelle
que soit la tranche d’age considérée.

FIGURE 3.8.
CONTACT AVEC UNE ASSISTANTE SOCIALE DEPUIS LE DIAGNOSTIC DE LA MALADIE SELON L'AISANCE
FINANCIERE PERGUE PAR SEXE ET STRATE D'AGE AU DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

Vous ne pouvez pas y arriver sans faire de dettes 47.9

Vous y arrivez difficilement

Clest juste, il faut faire attention

0% 0% 20% 30% 40% 50% 60%

B Femmes (53-82 ans au diagnostic) 1 Femmes (18-52 ans au diagnostic)
H Hommes (53-82 ans au diagnostic) m Hommes (18-52 ans au diagnostic)

Champ : hommes et femmes répondants (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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>>> Associations de patients

Peu de répondants déclarent avoir été souvent (3,0 %) ou méme de
temps en temps (7,9 %) au contact d’associations de patients depuis
le diagnostic de leur cancer. La plupart n’ont jamais eu de contact avec
ce type d’associations (87,3 %) et 1,8 % n’a pas répondu.

On note ici encore que les femmes ont significativement été plus fre-
quemment au contact d’associations de patients que les hommes
(14,2 % versus 5,7 % ; p < 0,001) de méme que les sujets agés de 18 a
52 ansaudiagnostic, par rapporta ceux agés de 53a 82 ans au diagnostic
(15,3 % versus 7,1 % ; p < 0,001). De maniere trés marquée, les femmes
atteintes d’un cancer du sein rapportent davantage de contacts ne
seraient-ce qu’occasionnels (de temps en temps) avec des associations
de patients. Pour les autres localisations, ces relations restent souvent
marginales, voire inexistantes comme pour les femmes atteintes d’'un
cancer de la vessie (figure 3.9).

FIGURE 3.9.

CONTACT AVEC LES ASSOCIATIONS DE MALADES DEPUIS LE DIAGNOSTIC PAR SEXE ET LOCALISATION

(EN %) (VICANS 2016)

20 %
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12 % 7
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Champ : hommes et femmes répondants (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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3.3

.

Evolution cinq ans aprés le diagnostic
Le taux de mortalité significativement plus élevé chez les personnes
atteintes d'un cancer du poumon, d’un cancer des VADS ou d’un can-
cer colorectal sur les trois années qui séparent les deux investigations
VICAN (a savoir deux et cing ans aprées le diagnostic) est sans nul doute
a considérer au regard des spécificités cliniques ou histologiques de
chacune de ces localisations, lesquelles conditionnent le pronostic
associe. Si pour le poumon, I'incidence des cancers a petites cellules
peut en partie expliquer la forte mortalité dans les deux premieres
années apres le diagnostic (Moro D,1994), des problemes de résistance
et de mutation peuvent étre une cause du plus faible niveau de survie
observe les trois années suivantes par rapport aux autres localisations
(Roca, 2017; Oser 2015). Toutefois, I'analyse de la survie aprés cancer doit
aussi prendre en compte de nombreux facteurs pouvant étre associés
au pronostic; ces derniers peuvent étre génétiques comme c’est le cas
pour certains cancers des VADS (Yuan, 2017), ils peuvent étre liés au
stade au diagnostic, a la présence de comorbidités comme c’est le cas
du diabéte pour le cancer colorectal (Zhu, 2017), ou bien encore étre
une conséquence des comportements individuels en santé (alimenta-
tion, addictions...). Pour ce qui est de la survenue d’un second cancer,
le risque de second cancer est plus élevé que celui d’apparition d'un
premier cancer dans une population générale appariée. Cependant, le
« sur-risque » observé dépend alors étroitement de la nature et de la
localisation du cancer primitif, de leur age au diagnostic et de certains
comportements comme la consommation de tabac et d’alcool (INCa,
2017). Il est important de noter que compte tenu d’un plan d’échantil-
lonnage particulier (excluant certaines localisations cancéreuses, limité
auxadultes etassurant une surreprésentation des plus jeunes) etd’une
identification des seconds cancers via le SNIIRAM, une surestimation
du risque de second cancer est possible a partir des données VICANS.
Les résultats de I'étude K2 conduite par I'INCa établissaient a hauteur
de 7,3 % la prévalence de second cancer chez 289 967 patients, enfants
ou adultes,dans les10 années suivant le diagnostic d’un cancer primitif
(INCa, 2017).
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Traitement, suivi médical
et psychologique
et accompagnement social

La chimiothérapie, la radiothérapie et la chirurgie restent les princi-
paux traitements du cancer mais I'étude des traitements est indis-
sociable de la prise en compte des séquelles et des effets secondaires
de ces traitements. L'aspect délétere des traitements du cancer pose
question, notamment pour la radiothérapie (Tubiana, 1988 ; Gonzalez,
2015) d’autant que, pour les personnes atteintes de cancer, la question
des traitements ne se limite pas uniquement aux traitements initiaux
de la tumeur. Dans le temps de I'aprés-cancer, il convient de prendre
en compte des besoins différents en traitements, et en faire précéder
I'analyse d’'une meilleure définition et compréhension des acteurs inter-
venant dans le suivi des personnes ayant survécu (Burg, 2015 ; Palmer
2016 ; Mayer, 2016). L'enjeu est alors de bien identifier ces besoins qui
restentaujourd’huiencore dans certains cas ignorés (Boyajian, 2016) : il
en estainsi par exemple des besoins en soins oncologiques de support
(Sanson-Fisher,2000; Ream, 2008 ; Hodgkinson, 2007). Cing ans apres
un diagnostic de cancer, la majorité des enquétés rapporte un suivi en
médecine générale irrégulier voire inexistant : améliorer le suivi des
personnes atteintes constitue un enjeu de premiere importance car
une meilleure implication des soignants de premier recours semble
étre un complémentraisonnable a I'implantation de dispositifs de soins
spécialisés (Nekhlyudov, 2017). Ceci nécessite entre autres une forma-
tion des soignants (Bober, 2009 ; Virgo, 2013) et une coordination ou
un partage d’'informations avec les unités spécialisées en cancérologie
(Offinger, 2016). Toutefois, si le suivi psychologique ou d’accompagne-
mentsocial donttémoignent les répondants de I'enquéte VICANs reste
souvent inférieur a 10 %, I'offre de soins n’est pas la seule en cause. |l
fauteneffetaussis’interroger surlademande des patients eux-mémes
et I'expression de cette demande qui conditionne également le recours
a cetype d’intervention (Baker-Glenn et al., 201). L'analyse des besoins
ne doit pas se limiter a des constats globaux pointant des déficits en
matiere d’accés a certains soins au sens le plus extensif qui, certes,
peuvent exister. Inversement, dans la perspective de replacer les per-
sonnes atteintes d’un cancer au centre de la réflexion, il est important
de tenir compte de leurs aptitudes personnelles et de leurs souhaits. A
titre d’'exemple, les associations de patients, médiatrices susceptibles
de faire entendre |a parole des personnes atteintes doivent étre soute-
nues notamment pour certaines localisations aujourd’hui encore non
specifiquement représentées.
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Prés des deux tiers des répondants (63,5 %) déclarent avoir conservé des séquelles
de leur maladie. La douleur et la fatigue sont les deux principaux troubles
spontanément cités par les répondants comme responsables cing ans apreés le
diagnostic d’'une géne dans leur vie quotidienne. Plus de la moitié des hommes
(51,5 %) et 39,5 % des femmes déclarent avoir eu au cours des sept derniers
jours, des troubles génitaux ou sexuels (difficulté d’érection pour les hommes
et sécheresse vaginale pour les femmes). Les troubles de I'audition (baisse de
I'audition), les troubles de I'attention ou les dysfonctionnements de la mémoire
affectent respectivement 39,7 %, 35,9 % et 67,7 % des répondants. Enfin, 26,4 %
présentent une situation de dépendance de légére a sévére (fatigue, alitement
intermittent ou alitement permanent).

B Des séquelles spécifiques par localisation sont identifiées

Pour chaque localisation, les troubles étudiés sont variables avec un impact
différent sur la qualité de vie. Certains répondants en ont déja fait état deux ans
apres le diagnostic.

Un quart (25,3 %) des répondants a une hypertension artérielle et 11,9 % déclarent
avoir des problémes cardiaques (dont seulement la moitié est décrite comme
tels). Les personnes atteintes d’un cancer de la prostate ou du sein sont davantage
concernées par ce type de probléme.
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TROUBLES, DYSFONCTIONNEMENTS ET SEQUELLES PHYSIQUES

4.1

|y a déja plus de dix ans, la méconnaissance de la multiplicité des
conséquences a moyen et long terme des traitements du cancer
posait probleme. La littérature médicale internationale a fait régu-
lierement état ces derniéres années du déficit de connaissance
des difficultés auxquelles sont confrontées a moyen et long terme les
personnes atteintes d’un cancer : qu'il s’agisse des conséquences des
troubles, dysfonctionnements ou séquelles physiques qui peuvent les
affectera distance du traitement (Aziz, 2007; Ganz, 2009). Or leur pleine
connaissance est indispensable a I'élaboration des stratégies de suivi
susceptibles de répondre aux besoins, notamment en matiere de bien-
étre physique (Powel, 2017). Il s’agit donc d’intervenir, si ce n’est pour
contribuer a 'améliorer du moins pour éviter qu’il ne se dégrade, objec-
tif légitime et majeur des programmes d’accompagnement sanitaire
au long cours de I'apres cancer. Lequel ne se congoit pas comme une
lutte contre la maladie mais comme la capacité a proposer des solutions
concretes devant une série continue d’'événements déléteres. De prime
abord, etd’un pointdevue strictement clinique, ceux-ci peuvent sembler
plus ou moins graves ou anecdotiques (Dulaney, 2017), mais deviennent
in fine dévastateurs par leurs répétitions ou par un jeu de cumul, et
accentuent les risques de comorbidités, de fragilité et de mortalite pre-
maturée (Tralongo, 2017). Cette prise de conscience que chaque trouble,
dysfonctionnementou séquelle s'il paraitindividuellement mineur peuta
terme avoir del'importance, a été lente mais semble désormais acquise;
toutefois une part significative des besoins physiques exprimeés dans ce
contexte reste aujourd’hui encore méconnue (Burg, 2015) ou négligée.

Il n’en est que plus souhaitable de disposer d’un répertoire, fit-il non
exhaustif, des divers troubles, dysfonctionnements ou séquelles phy-
siques qui, cing ans apres le diagnostic, perturbent le quotidien des
personnes atteintes de cancer. D’abord pour répondre a ces besoins
qu’elles expriment. Mais aussi dans une logique cognitive car la multi-
plicité de leurs parcours thérapeutiques, la spécificité des localisations
concernées ou des stades d’évolution de la maladie au diagnostic, ne
doit pas masquer qu’il s’agitd’'une expérience en soi partagée et repro-
ductible sur bien des points par I'ensemble des personnes affectées.

Essentiellement descriptif, ce quatrieme chapitre centré sur des sujets stric-
tement physiques, tente de restituer 'impact de certains troubles, dysfonc-
tionnements ou séquelles ainsi que les génes qu'ils sont susceptibles de
provoquer dans le quotidien. Au-dela de leur portée stricto sensu épidémio-
logique, les résultats présentés —avant tout fondés sur les déclarations des
personnes ayant accepté de participer a I'enquéte — indiquent des pistes
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d'investigations complémentaires, étiologiques ou comparatives. L'ambi-
tion n’estdonc pas d’estimer uniquementdes prévalences cing ans apres le
diagnosticmaisde restituer leur ressenti,important ou a contrariomarginal.

4.2

Troubles, dysfonctionnements
et séquelles non spécifiques

Troubles, dysfonctionnements
ou séquelles spontanément déclarés

Prés des deux tiers des répondants (63,5 %) déclarent avoir conservé
des séquelles de leur maladie qu’ils jugent tres importantes (6,4 %),
importantes (16,4 %), modérées (26,2 %) ou tres modérées (14,5 %).

A I'image de ce qui a été fait en 2012 lors de I'enquéte VICAN2, il a été
demandéauxrépondants, par 'entremise d’une question générique (ques-
tion ouverte), d’indiquer quelles séquelles ils conservaient cing ans apres
le diagnostic de leur maladie. Leurs réponses ont été regroupées selon
la classification élaborée par le Macmillan Cancer Support’ (tableau 4.1).

TABLEAU 4.1.

S w N -

oy V1

9.

Des modifications de I'image du corps

. Douleurs modérées a séveres
. Fatigue chronique
. Troubles moteurs ou troubles de la vision (perte d’équilibre, difficultés a la marche, difficultés

pour utiliser un membre, baisse de vision)

. Difficultés sexuelles
. Troubles chroniques des fonctions urinaires (incontinence, mictions urgentes, mictions nocturnes

fréquentes, fistules, hématurie...)

. Troubles chroniques des fonctions gastro-intestinales basses (diarrhée, incontinence fécale,

urgences pour aller a |a selle, saignements, hernies, contractures, fistules...)

fourmillements...

Syndromes hormonaux ou de la ménopause (bouffées de chaleur ou troubles du sommeil
dans les deux sexes, sécheresse vaginale, ménopause précoce)

. Neuropathie péri;)hérique (troubles de la sensibilité, faiblesse musculaire, engourdissements,

10.Lymphoedéme des membres
1. Troubles cognitifs comme des troubles de |la mémoire ou de la concentration
12. Troubles chroniques des fonctions gastro-intestinales hautes (difficultés pour avaler,

troubles de la voix, trismus, nausée, perte de poids)

13. Difficultés respiratoires (essoufflement)
14.Troubles chroniques dentaires ou buccaux (absence de salive ou hypersialorrhée,

modifications du goat, perte des dents, infections de la bouche ou des dents)

15. Désordres endocriniens comme un déficit thyroidien, ovarien ou une prise de poids

Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICANS (Np =4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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1. Macmillan Cancer Support. Throwing light on the consequences of cancer and its

treatment. July 2013
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Modifications de I'image du corps, douleur et fatigue sont le plus
souvent citées. Leur complexité étiologique respective comporte une
dimension psychologique non négligeable. Le questionnaire VICANg
comprenait des items spécifiques dont les résultats sont présentés
dans les chapitres suivants (chapitres 6, 7 et 18).

Troubles sexuels ou génitaux
Une majorité des hommes interrogés (51,5 %) déclare avoir connu des
troubles de I'érection (difficulté a avoir une érection ou a resteren érec-
tion) au cours des 7 derniers jours (19,2 % toujours, 5,5 % tres souvent,
10,5 % souvent, 16,3 % rarement) ; 37,7 % n’en n’ont jamais rencontrés
au cours de cette période et 10,8 % n’ont pas répondu a la question.

L'impact de ces troubles differe selon I'age et reste significativement
plus important dans la strate la plus agée (de 53 a 82 ans au diagnostic)
par rapport aux plus jeunes (de 18 a 52 ans au diagnostic) (55,7 % versus
37,2 % ; p < 0,001). Certaines localisations cancéreuses sont plus concer-
nées comme la prostate et la vessie pour lesquelles respectivement 57,5 %
et 56,4 % des hommes rapportent des dysfonctionnements de I'érection.

La sécheresse vaginale a affecté au cours des 7 derniers jours 39,5 % des
femmes répondantes non atteintes d’'un cancerde l'utérus (8,8 % toujours,
5,0 % trés souvent, 10,7 % souvent et 15,0 % rarement) ; la majorité n’a pas
connu ce type de trouble (50,9 %) et 9,6 % n’ont pas souhaité répondre.

Les femmes les plus jeunes (de18 a 52 ans au diagnostic) déclarent signi-
ficativement plus frequemment avoir rencontré ce type de symptome
que les plus agées (de 53 a 82 ans au diagnostic) : 43,2 % versus 33,2 % ;
p < 0,001). Prés de la moitié des femmes atteintes d’'un cancer du sein
déclarent éprouver ce type de trouble (45,4 %).

Troubles de I'audition

Un bon nombre de répondants (39,7 %) fait état d’'une baisse de I'audition
légeére (30,4 %) ouimportante (9,3 %). Ces troubles affectent significative-
mentdavantage leshommes que les femmes (p < 0,001).1ls sont en effet
50,7 % a déclarer souffrir d’'une baisse de I'audition (importante pour
13,8 % et légere pour 36,9 %) contre 33,1 % chez les femmes (importante
pour 6,6 % et légere pour 26,5 %). Cette baisse légere ou importante
concerne aussi des individus relativement jeunes (3gés de moins de
45ansaumomentdel'enquéte) davantage les femmes que les hommes
(24,3 % versus 15,7 % ; p < 0,001). Toutefois, dans cette tranche d’age, la
situation varie selon la localisation : chez les personnes atteintes d'un
cancer des VADS, la moitié (50,0 %) déclare avoir connu une baisse de
I'audition, jugée importante pour un quart d’entre elles (25,0 %).
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Le niveau d’appareillage est également différent, les hommes souffrant
d’une baisse de I'audition importante ou légere sont19,1% a étre appa-
reillés contre 9,2 % des femmes dans le méme cas (p < 0,001).

Troubles de I’attention

Plus du tiers des répondants (35,9 %) souffre actuellement de troubles
de I'attention (3,7 %, trés souvent ; 10,9 % souvent et 21,3 % rarement).
Contrairement a ce qui a €té constaté pour les troubles de I'audition,
les femmes déclarent plus fréquemment ces problemes (p < 0,001)
- notamment des difficultés pour lire ou pour regarder la télévision
(4,2 % trés souvent, 12,4 % souvent et 21,6 % rarement) —que les hommes
(2,8 % trés souvent, 8,4 % souvent et 20,8 % rarement).

Parmiles personnes ayantdéclaré avoir présenté ce type de troubles, la
majorité des femmes pensent qu’ilsontaugmenté depuis le diagnostic
(50,7 %) contre 30,2 % des hommes (p < 0,001). La géne occasionnée quo-
tidiennement par ces troubles est percue comme étant plusimportante
par les femmes que par les hommes (42,8 % versus 38,0 % ; p < 0,01).

Plus d’un tiers des répondants (39,1 %) ayant déclaré des troubles de
I'attention n’en ont pourtant jamais parlé aux soignants.

Troubles de la mémoire

Les troubles de la mémoire affectent 67,7 % des répondants (4,7 % tres
souvent, 20,7 % souvent et 42,3 % rarement). lls concernent dava ntage
les femmes que les hommes (70,5 % versus 61,1 % ; p < 0,001). Chez les
réepondants déclarant connaitre ce type de troubles, les femmes esti-
ment plus souvent que les hommes que ces troubles ont augmenté
depuis le diagnostic (41,6 % versus 30,2 % ; p < 0,001) et qu’ils occa-
sionnent une géne importante dans leur vie quotidienne (31,1 % ver-
sus 26,7 % ; p < 0,001). Plus de la moitié des hommes et des femmes,
respectivement 52,6 % et 55,5 %, concernés par ces troubles n’en ont
pourtant jamais parlé a I'équipe médicale ou au médecin qui les suit.

Autonomie-dépendance
Le niveau d’autonomie et de dépendance des personnes a été évalué par
une question relative aux modifications de I'activité physique depuis
le début du diagnostic. Sur I'ensemble des enquétés : 0,7 % n’ont pas
voulu répondre ; 39,4 % jugent que leur activité physique est supé-
rieure ou eégale a cellequ’ils avaient avant le diagnosticde leur maladie ;
33,5 % ont dU réduire leurs efforts apres le diagnostic de leur maladie ;
24,5 % se fatiguent facilement et doivent se reposer plusieurs heures
dans la journée ; 1,6 % sont alités ou dans un fauteuil la moitié de la
journée; 0,3 % sont alités en permanence. Au total, plus d’'un quart des
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enquétés (26,4 %) présente une situation de dépendance de légére a
sévere (fatigue, alitement par intermittence, alitement en permanence).

Les réepondants les plus jeunes, agés de 18 a 52 ans au diagnostic, sont
significativement plus nombreux a avoir gardé une activité supérieure ou
égaleacelleqgu’ilsavaient avant le diagnostic de leur maladie par rapport
aux répondants agés de 53 a 82 ans au diagnostic, (41,7 % versus 37,3 % ;
p < 0,05). L'impact différe par localisation comme le montre la figure 4.1.

FIGURE 4.1.
NIVEAUX DE DEPENDANCE DECLARES PAR LES REPONDANTS SELON LA LOCALISATION (VICANS 2016)
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Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICAN5 (Np =4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

4.2.2. Troubles spécifiques
a chacune des localisations

>>> Sein

Les personnes atteintes d’un cancer du sein se plaignent des membres
supérieurs (tableau 4.2) que ce soit au niveau de leur bras dominant (le
bras droit d’'une personne droitiere ou le bras gauche d’une personne
gauchere) ou de leur bras dominé.

TABLEAU 4.2. PROBLEMES NON LOCALISES A LA ZONE TRAITEE RESSENTIS
AU COURS DES 7 DERNIERS JOURS (EN %) (VICAN5 2016)

Bras dominant Bras dominé
Souvent* Rarement Jamais** Souvent* Rarement Jamais**
% en ligne
o Douleurs 34,1 19,6 46,3 25,8 21,8 52,4
o Bras enflé 11,4 10,4 78,2 10,1 9,9 80,0
o Difficulté a lever le bras 18,1 14,1 67,8 17,2 15,0 67,8

*Trés souvent et souvent

**Jamais et nsp (ne se prononce pas)

Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICAN5 atteintes d'un cancer du sein (Np = 1 715).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Ces mémes questions ont été posées lors des deux investigations,
VICAN2 et VICANS. Seule une minorité des femmes ayant déclaré avoir
eteé confrontées souvent ou tres souvent a ces problemes de bras au
cours des sept derniers jours lors de I'investigation deux ans apres le
diagnostic (VICAN2) a réitéré ces déclarations trois ans plus tard : pour
le bras dominant 35,6 % pour les douleurs, 13,6 % pour un bras enflé et
15,8 % pour la mobilité du bras.

Cing ans apres le diagnostic, les atteintes de la peau sur la zone traitée
ne sont pas négligeables : plus du tiers (34,8 %) des femmes interro-
gées signalent des démangeaisons, une peau qui pele, peau seche ou
cartonnée, voire des probléemes de cicatrisation (20,0 % trés souvent ou
souventet14,8 % rarement). D'autres types de séquelles non localisées
a la zone traitée ont affecté de maniere importante la majorité des
femmes interrogées (tableau 4.3)

TABLEAU 4.3. PROBLEMES NON LOCALISES A LA ZONE TRAITEE RESSENTIS
AU COURS DES 7 DERNIERS JOURS (EN %) (VICAN5 2016)

Souvent* Rarement

% en ligne
o Douleurs articulaires ou osseuses 55,0 23,0 22,0
o Bouffées de chaleur 44,7 21,9 33,4
® Jambe(s) lourde(s) 40,1 26,0 33,9
© Douleurs musculaires 38,8 29,1 32,1
o Transpiration excessive 35,5 24,8 39,7

*Trés souvent et souvent

**Jamais et nsp (ne se prononcent pas)

Champ : femmes répondantes a 'enquéte VICANS atteintes d'un cancer du sein (Np = 1 715).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Poumon
Les difficultés respiratoires a I'effort — essoufflement en montant
les escaliers ou en marchant — se manifestent souvent chez les per-
sonnes atteintes d’un cancer du poumon diagnostiqué il y a cing ans
(tableau 4.4a).

TABLEAU 4.4a. DIFFICULTES RESPIRATOIRES EPROUVEES AU COURS DES 7 DERNIERS JOURS (EN %)
(VICANS 2016)

Souvent* Rarement Jamais**
% en ligne
® En montant les escaliers 59,6 19,8 20,6
© En marchant 43,6 30,2 26,2
© Au repos 15,6 25,0 59,4

*Trés souvent et souvent

**Jamais et nsp (ne se prononcent pas)

Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICAN5 atteints d'un cancer du poumon (Np = 154).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Letableau 4.4b,en sefocalisant surlesréponses données par les répon-
dants de I'échantillon principal, défini par la participation aux deux
investigations (VICAN2 et VICANs), montre que la persistance de ces
difficultés dépend du niveau d’effort associé.

TABLEAU 4.4b. DIFFICULTES RESPIRATOIRES EPROUVEES AU COURS DES 7 DERNIERS JOURS
PAR LES PERSONNES ATTEINTES D'UN CANCER PRIMITIF DU POUMON CINQ ANS
APRES LE DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

Déclaration stable (a) Déclaration modifiée (b) Autre déclaration (c)

% en ligne
® En montant les escaliers 56,3 8,4 35,3
© En marchant 38,2 1,6 50,2
© Au repos 8,2 16,1 757

(a) Déclare étre affecté trés souvent ou souvent par ce type de difficultés, lors des deux investigations (VICAN2-VICAN5).

(b) Déclare étre affecté trés souvent ou souvent uniquement a VICANS.

(c) N'a jamais déclaré étre affecté treés souvent ou souvent.

Champ : hommes et femmes inclus dans I'échantillon principal, répondant aux enquétes VICAN2 et VICANS5 atteints d'un cancer du poumon (Np = 51).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Par ailleurs,comme le montre le tableau 4.5, au cours des sept derniers
jours, ces personnes ont déclaré avoir souvent ou tres souvent tousse
(32,3 %), ressenti des douleurs situées dans la région du bras et de
I"épaule (23,4 %) ou ala poitrine (13,7 %), ou avoir eu un bras enflé (3,1 %).

TABLEAU 4.5. SEQUELLES NON RESPIRATOIRES RESSENTIES AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS

(EN %) (VICANS 2016)
Souvent* Rarement Jamais **
% en ligne
o Toux 32,3 39,4 28,3
o Douleur bras/épaule 23,4 19,8 56,8
o Douleurs a la poitrine 13,7 26,7 59,6
o Bras enflé 3,1 3,6 93,3

*Trés souvent et souvent

**Jamais et nsp (ne se prononce pas)

Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICANS5 atteints d'un cancer du poumon (Np = 154).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Colon et rectum

Une fraction importante des personnes porteuses d’un anus artificiel
(6,3 %) a souffert au cours des sept derniers jours de fuites de gaz ou
de matiere fécale (5,3 % souvent ou trés souvent, 53,1 % rarement) ou
de douleurs (14,0 % souvent ou trés souvent, 32,4 % rarement).

Pour celles qui n'ont pas d’anus artificiel, une part non négligeable a
connu sur cette période des fuites fécales ou urinaires, des selles fré-
quentes, des épisodes de constipation ou un gonflement d’'une ou des
deux jambes (tableau 4.6).
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TABLEAU 4.6. SEQUELLES RESSENTIES AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (EN %) (VICAN5 2016)

Souvent* Rarement IETHE e
% en ligne
o Selles fréquentes 37,6 27,9 34,5
© Constipation 16,7 26,9 56,4
o Fuites (matiére fécale) 10,3 13,1 76,6
© Fuites (urine) 9,3 24,0 66,7
o Jambe(s) enflée(s) 9,1 12,3 78,6

*Trés souvent et souvent. **Jamais et nsp (ne se prononcent pas).
Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICANS atteints d'un cancer colorectal (Np = 420).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Cing ans apres le diagnostic, 41,3 % des répondants de I'échantillon
principalontdéclaré avoir eu tres souvent ou souvent au cours des sept
derniers jours des selles fréquentes ; la majorité d’entre eux (61,3 %) avait
déja évoqué cetrouble deux ans aprés le diagnostic (VICAN2). Pour eux,
le niveau de stabilité entre deux et cinq ans de la fréquence déclarée
(tres souvent, souvent) des fuites de matiére fécale est de 42,9 %.

>>> Prostate

Chez les personnes atteintes d'un cancer primitif de la prostate diagnos-
tiquéilyacing ans,lestroubles urinaires sontimportants, en particulier
le rythme des mictions nocturnes (tableau 4.7).

TABLEAU 4.7. TROUBLES URINAIRES ET INTESTINAUX RESSENTIS AU COURS DES 7 DERNIERS JOURS
(EN %) (VICAN5 2016)

Souvent* Rarement Jamais**
% en ligne
o Besoin d’uriner pendant la nuit 38,7 37,2 24,1
o Fuites urinaires 15,4 36,2 48,4
* (iatrhée, seites fréquentes) 128 23,0 64,2
© Brilures en urinant 2,1 7,9 90,0

*Trés souvent et souvent. **Jamais et nsp (ne se prononcent pas).
Champ : hommes répondant a I'enquéte VICANS atteints d'un cancer de la prostate (Np = 692).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Pour ceux sous hormonothérapie, d’autres effets secondaires liés au trai-
tement peuvent se manifester comme des épisodes de bouffées de cha-
leur et des problémes situés au niveau de leurs mamelons (tableau 4.8).

TABLEAU 4.8. EFFETS SECONDAIRES ASSOCIES A UNE HORMONOTHERAPIE RESSENTIS
AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (EN %) (VICANS 2016)

Souvent* Rarement

% en ligne
o Bouffées de chaleur 42,6 42,4 15,0
© Mamelons douloureux ou gonflés 10,6 16,3 73,1

*Trés souvent et souvent. **Jamais et nsp (ne se prononcent pas).
Champ : hommes répondant a I'enquéte VICANS atteints d'un cancer de la prostate sous hormonothérapie (Np = 120).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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>>> Voies aérodigestives supérieures

Chezles personnes atteintes d’'un cancer des VADS, la tumeur était située
au niveau du larynx pour 14,8 %, de la bouche pour 17,5 % des cas, de la
langue pour10,5 %, du nez pour 3,5 %, du cou pour 4,4 %, du pharynx pour
4,4 %, du palais pour 3,7 %, des cordes vocales pour 3,6 %, des oreilles
pour 2,5 %, des amygdales pour 2,3 %, du sinus pour 4,2 %, des lévres pour
0,7 %, ou sur un autre site pour 20,5 % (machoires, dent, gencives...). Une
minorité d’enquétés (7,4 %) n'a pas localisé le site de la tumeur.

Plus du quart (28,6 %) des enquétés atteints d’un cancer primitif des
VADS diagnostiqué il y a environ cinq ans a frequemment éprouvé des
difficultés importantes (beaucoup) au cours des sept derniers jours a
avaler des aliments solides (tableau 4.9).

TABLEAU 4.9. DIFFICULTES DANS LA CONSOMMATION DE CERTAINS ALIMENTS
AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (VICANS 2016)

Beaucoup Assez Peu Pas du tout*
% en ligne
o Aliments solides 28,6 12,4 15,3 43,7
o Aliments écrasés 9,5 5,2 18,4 66,9
o Aliments liquides 6,2 4,7 12,0 771

*Pas du tout et nsp (ne se prononcent pas)
Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICAN5 atteints d'un cancer des VADS (Np = 192).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Parmi les autres séquelles rapportées, la douleur et le manque de
salive sont les plus fréquentes mais toutes les séquelles concernent
une part non négligeable des répondants ayant eu un cancer des VADS
(tableau 4.10). Enfin, toujours en ce qui concerne les séquelles physiques
potentiellement dues au cancer ou a ses traitements, la moitié des
patients concernés présentent des problemes dentaires ayant nécessité
dans la plupart des cas (83,7 %) un appareillage.

TABLEAU 4.10. SEQUELLES GENERALES PERGUES AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (VICANS5 2016)

Souvent* Rarement Jamais**
% en ligne
© Manque de salive — sécheresse buccale 61,0 12,4 26,6
o Douleurs 45,7 18,0 36,3
o Altération du goit 30,8 19,2 50,0
o Intolérance au froid 29,5 20,1 50,4
o Troubles intestinaux 28,6 27,6 43,8
o Difficultés d’élocution 25,8 19,6 54,6
o Etouffements 16,6 27,0 56,4

*Trés souvent et souvent

**Jamais et nsp (ne se prononcent pas)

Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICAN5 atteints d'un cancer des VADS (Np = 192).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER @%




n TROUBLES, DYSFONCTIONNEMENTS ET SEQUELLES PHYSIQUES

Les conséquences sociales directement ou indirectement liées aux
sequelles constatées affectent plus du tiers des enquétés : comme le
montre letableau 4.11, cesderniers déclarentavoir éprouvé au cours des
sept derniers jours soit des difficultés dans les repas de famille ou avec
des amis (28,0 % souvent et 12,5 % rarement) soit des difficultés a avoir
des contacts sociaux (16,5 % souvent et 16,5 % rarement).

TABLEAU 4.11. ISOLEMENT PERCU (VICANS5 2016)

Souvent* Rarement Jamais**
% en ligne
o Difficultés dans les repas en famille ou avec des amis 28,0 12,5 59,5
o Difficultés a avoir des contacts sociaux 16,5 16,5 67,0

*Trés souvent et souvent

** Jamais et nsp (ne se prononcent pas)

Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICANS atteints d'un cancer des VADS (Np = 192).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Vessie

Les troubles urinaires sont fréquents chez les personnes atteintes d'un
cancer de la vessie, qu'il s’agisse de fuites d’urines ou de douleurs en
urinant (tableau 4.12).

TABLEAU 4.12. TROUBLES URINAIRES RESSENTIS
AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (VICAN5 2016)

Souvent* Rarement Jamais**
% en ligne

Sans stomie

© Besoin d’uriner pendant la nuit 47,2 30,4 22,4
o Fuites d’urine 13,6 28,3 58,1
o Douleurs en urinant 8,6 9,9 81,5
Avec stomie

o Fuites urinaires 17,9 9,9 72,2

*Trés souvent et souvent

**Jamais et nsp (ne se prononcent pas)

Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICANS atteints d'un cancer de la vessie (Np = 133).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

D’autres séquelles comme le gonflement des membres inférieurs ou des
troubles digestifs peuvent étre associés mais ont un impact modéré :
seules respectivement1s,1% et 10,7 % des personnes atteintes ont souvent
eté confrontées a ce type de problemes au cours des sept derniers jours.

>>> Rein

Les épisodes douloureux sont les principaux troubles présentés par
les personnes atteintes d’'un cancer du rein au cours des sept derniers
jours, qu'ils concernent le bas du dos, le ventre ou les extrémités des
membres (tableau 4.13).
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TABLEAU 4.13. DOULEURS PERGUES AU COURS
DES SEPT DERNIERS JOURS (VICAN5 2016)

Souvent* Rarement Jamais**
% en ligne
o Douleurs dans le bas du dos 36,3 28,4 35,3
o Douleurs abdominales 22,7 24,6 52,7
o Douleurs/Brilures Mains/Pieds 14,3 12,7 73,0

*Trés souvent et souvent

**Jamais et nsp (ne se prononcent pas)

Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICAN5 atteints d'un cancer du rein (Np = 147).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Thyroide

Les crampes musculaires et les bouffées de chaleur sont les deux prin-
cipales séquelles percues comme significativement importantes au
cours des sept derniers jours par les enquétés inclus dans le dispositif
VICAN pour un cancer primitif de la thyroide (tableau 4.14).

TABLEAU 4.14. SEQUELLES SPECIFIQUES RESSENTIES
AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (VICAN5 2016)

Beaucoup Assez Peu Pas du tout*
% en ligne
o Crampes musculaires 17,4 10,1 22,6 49,9
o Bouffées de chaleur 16,0 12,6 16,9 54,5
© Mobilité du cou ou de I'épaule 12,6 16,8 15,2 55,4
o Intolérance au froid 9,4 19,8 9,8 61,0
o Faiblesse dans la voix 7.4 8,2 10,6 73,8
o Difficulté a parler 2,9 4,0 1,2 81,9

*Pas du tout et nsp (ne se prononcent pas)
Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICANS5 atteints d'un cancer de la thyroide (Np = 215).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Lymphome non hodgkinien

Parmiles enquéteés traités pour un lymphome survenuilyacing ans, un
surcing (20,9 %) a été traité (souvent ou trés souvent) par antibiotiques
pour des infections pulmonaires ou ORL au cours de |a dernieére année
et 26,6 % l'ont été rarement.

>>> Mélanome

Chezlesenquétéstraités pour un mélanome diagnostiquéily a environ
cing ans, les femmes sont davantage génées par I'aspect de leurs cica-
trices que les hommes. Au cours des 7 derniers jours, elles sont signifi-
cativement plus nombreuses a avoir déclaré une géne (souvent 19,8 %
ourarement18,9 %) que les hommes (souvent 7,4 % ou rarement 13,0 %)
(p < 0,05). Toutefois, les deux tiers (66,4 %) des personnes atteintes
par un mélanome sont tres satisfaites (32,5 %) ou du moins, satisfaites
(33,9 %) du résultat esthétique des opérations qu’elles ont eues.
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D’autres séquelles liées a la cicatrisation affectent de maniére limitée
ces personnes (tableau 4.15).

TABLEAU 4.15. SEQUELLES ASSOCIEES AUX CICATRICES RESSENTIES
AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (VICANS5 2016)

Souvent* Rarement IETLET
% en ligne
o Douleurs autour des cicatrices 10,2 15,1 74,7
o Difficultés de mouvement dues aux cicatrices 5,3 9,3 85,4

*Trés souvent et souvent. **Jamais et nsp (ne se prononcent pas).
Champ : hommes et femmes, répondant a I'enquéte VICANS5 ayant présenté un mélanome (Np = 202).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Corps et Col de I'utérus

Les traitements du cancer de 'utérus (col ou corps) peuvent entrainer
des problemes susceptibles d’altérer la sexualité des femmes atteintes.
Chez les femmes interrogées atteintes de ce type de cancer, plus du
quartasouvent présenté au cours des sept derniers jours une sécheresse
vaginale (26,2 %) et sur la méme période, 15,0 % ont déclaré avoir sou-
vent ressenti des douleurs pendant les rapports sexuels (tableau 4.16).

TABLEAU 4.16. DYSFONCTIONNEMENTS SEXUELS
AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (VICANS5 2016)

Souvent* Rarement IETE e
% en ligne
o Sécheresse vaginale 26,2 17,6 56,2
o Douleurs pendant les rapports 15,0 16,1 68,9

* Treés souvent et souvent

** Jamais et nsp (ne se prononcent pas)

Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICAN5 atteintes d'un cancer de l'utérus (Np = 144).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Le tableau 4.17 répertorie par ordre d’importance, les autres troubles
ressentis par les femmes atteintes d’un cancer de I'utérus au cours
des sept derniers jours.

TABLEAU 4.17. SEQUELLES SPECIFIQUES RESSENTIES
AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (VICAN5 2016)

Souvent* Rarement Jamais**
% en ligne
o Douleurs articulaires ou osseuses 51,4 20,5 28,1
® Jambe(s) lourde(s) 41,9 24,2 33,9
o Douleurs musculaires 33,6 31,0 35,4
o Bouffées de chaleur 28,9 19,9 51,2
® Problémes intestinaux (diarrhée, rectite) 27,9 28,9 43,2
o Transpiration excessive 26,0 21,3 52,7
o Fuites urinaires 23,6 21,5 54,9
© Jambe(s) enflée(s) 21,5 14,2 64,3

* Trés souvent et souvent

** Jamais et nsp (ne se prononcent pas)

Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICANS atteintes d'un cancer de I'utérus (Np = 144).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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4.2.3. Hypertension et troubles cardiaques

Le quart des répondants (25,3 %) déclare souffrir actuellement d’hy-
pertension artérielle (17,6 %, depuis plus de cinq ans; 7,5 % depuis moins
de cing ans et 0,2 % n’ont pas précisé de durée). L'impact des maladies
cardiaques est plus faible (11,9 %). Une question ouverte permettait aux
repondants de renseigner le probleme rencontré : 53,9 % évoquent une
maladie cardiaque a proprement parler (infarctus, angine de poitrine,
fibrillations, arythmie, péricardite, stents coronaires, insuffisance car-
diaque, valvulopathie); 2,3 % évoquent un accident vasculaire cérébral,
20,7 % rapportent un dysfonctionnement non spécifique (angoisse, mal
a la poitrine...) et 23,1 % ne donnent aucune précision.

La présence de ces troubles est différente selon les localisations. Les
femmes atteintes d’'un cancer du sein ainsi que les hommes atteints
par le cancer de la prostate sont davantage touchés par ce type de
problémes parrapportal'ensemble des autres localisations (figure 4.2).

FIGURE 4.2.
HYPERTENSION ET PROBLEMES CARDIAQUES SURVENUS
AU COURS DES CINQ DERNIERES ANNEES PAR LOCALISATION (VICANS5 2016)

34,8

I I I I I I
0% 5% 10 % 15% 20 % 25 % 30 %

& Problemes cardiaques B Hypertension

Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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4.3

Troubles, dysfonctionnements

et séquelles physiques non spécifiques
La premiere conclusion qui s'impose au vu des données collectées
confirme I'impact et la diversité des troubles, dysfonctionnements ou
sequelles cing ans apres un diagnostic de cancer. Si un bon nombre de
sequelles avait globalement déja été identifié deux ans apres le dia-
gnostic et persiste cinq ans apres, certaines disparaissent tandis que
d’autres apparaissent. Douleurs et fatigue qui seront spécifiquement
étudiées dans les chapitres suivants, restent les principaux troubles
cités lorsque la question sur la plainte est « ouverte ». L'augmenta-
tion apparente des troubles moteurs ou de la vision (perte d’équilibre,
difficultés a la marche, difficultés pour utiliser un membre, baisse de
vision) peut étre en partie directement attribuable au cancer et a ses
traitements, a I'exemple des complications neurologiques associées a
une éventuelle intervention chirurgicale (Fanous, 2016). Cependant, le
role d’évolutions distinctes de I'expérience du cancer ne doit pas pour
autant étre écarté; en premier lieu, celui naturel de I'age qui croitentre
les deux analyses.

La mesure de I'impact des dysfonctionnements sexuels comme les
troubles de I'érection a, quelle que soit |a strate d’age considérée, un
niveau supérieur a celui qui est observe pour la population nationale
(Costa, 2015), particulierement chez les plus jeunes (Rastrelli, 2017 ;
Quinta-Gomez, 2014). La comparabilité des instruments de mesure dans
lesenquétes de référence ne permet pourtant pas a ce jourd’affirmerde
maniere stricte que les hommes atteints de cancer soient plus exposés
a long terme a ce type de dysfonctionnement. La mesure utilisee dans
VICANSs s’appuie sur une référence temporelle plus étroite que celle
utilisée dans GSSAB (Global Study of Sexual Attitudes and Behaviors)
sept derniers jours contre deux mois consécutifs au cours de la der-
niereannée. La fréquence des problemes d’érection chez les répondants
est supérieure a celle établie par la GSSAB pour les hommes vivant en
France (Laumann, 2005) toutefois, la différence de référence temporelle
impose de relativiser ce résultat.

Une baisse naturelle de 'audition est significativement associée a I'age
(Timmer, 2015) et dans de nombreuses régions du monde, touche indif-
féremment les hommes et les femmes (Asghari, 2017). Les résultats
présentés préecédemment montrent ici qu'une part importante des
personnes ayantsurvécu a un cancer, relativement jeunes, déclarenten
étre affectés surtout desfemmes et dans certaines localisations (VADS);
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ce qui suggere que I'avancée en age n’est peut-étre pas seule en cause
dans la baisse de I'audition constatée dans I'enquéte VICANSs. L'impact
de certains traitements du cancer comme certaines chimiothérapies
ototoxiques doit étre évalué (Frisina, 2016)

L'impact a long terme des traitements du cancer sur I'attention ou la
mémoire, est a ’heure actuelle trés bien documenté (Vannorsdall, 2017;
Jean-Pierre, 2016).

Enfin, la restriction de I'activité physique conséquente au cancer et
a ses traitements peut conduire a une forme de dépendance plus ou
moins sévere qui en fait un enjeu de santé publique, au colt individuel
et social élevé (Cheville, 2017 ; Maltser, 2017 ; Silver, 2013).

4.3.2. Troubles, dysfonctionnements
et séquelles physiques spécifiques

L'étude des troubles spécifiques par localisation témoigne de I'hété-
rogéneéité des atteintes du cancer et de ses traitements. Chacun d’eux
pourrait donner lieu a sa propre étude épidémiologique. D’un point de
vue chronologique, les évolutions disponibles entre les deux investiga-
tions, deux et cinq ans apres le diagnostic montrent que leur survenue
a été transitoire pour certains alors que pour d’autres, ils persistent et
sont dans une certaine mesure assimilables a des séquelles de longue
durée ou permanentes.

4.3.3. Hypertension et maladies cardiaques

La vulnérabilité accrue aux pathologies cardiaques des personnes
atteintes de cancer par rapport au reste de la population est connue
(Kiserud, 2018). Les traitements du cancer comme les radiothérapies
(Raghunathan, 2017) sont directement incriminées dans la survenue
ultérieure de maladies cardiovasculaires (Giza, 2017). Les effets desirra-
diations thoraciques peuvent induire des problemes cardiovasculaires
commedesinsuffisances cardiaques ou des dysfonctionnements myo-
cardiques (Nolan, 2016) : C’est le cas dans le traitement du cancer du
poumon (Ming, 2016) ou du cancer du sein (Okwuosa, 2017). Cependant,
d’autres traitements prescrits au long cours comme I'hormonothérapie
(Haque, 2017) ou les anthracyclines peuvent aussi étre mis en cause.
Face a la complexité des traitements du cancer, une étude spécifique a
ce risque doit étre sans cesse menée et actualisée, notamment du fait
d’un nombre croissant de nouveaux traitements et d'une personnali-
sation de plus en plus grande du parcours de soins (Mandawat, 2017)
et des traitements.
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H La santé physique

Parmi les divers déterminants de la santé percue, la santé physique constitue un
élément clé susceptible d’'impacter significativement les autres sphéres de la vie,
et ceci d’autant plus que 'on s’éloigne du diagnostic de cancer. Des limitations
liées a I'état physique, acceptables a certains temps de la maladie, le sont
naturellement moins a distance du diagnostic et des traitements. Afin de mieux
apprécier la santé physique dans sa globalité, nous avons fait le choix d’utiliser
deux indicateurs : la qualité de vie physique et les limitations de I'état physique.
La qualité de vie physique constitue un élément clé du vécu subjectif du cancer,
tandis que les dimensions évaluées par I'échelle SF-12 (12-Item Short Form Health
Survey) représentent des outils essentiels pour mieux saisir les effets a long terme,
au-dela des indicateurs cliniques dont on peut disposer par ailleurs.

Evaluée selon les mémes critéres que ceux de I'étude VICAN2, la qualité de vie
physique a cinq ans reste dégradée mais ne se détériore pas. Le poumon en
demeure la localisation la plus impactée; son taux de dégradation baisse entre les
deux temps, mais reste supérieur a 60 %.

A cinq ans du diagnostic, les limitations semblent moins importantes que lors de
I'évaluation précédente, notion qui est a nuancer car la nature intrinséque de la
maladie n’est par essence pas la méme entre les deux évaluations : les malades
dont I'affection était la plus agressive ou la plus avancée, ceux dont I'état général
était le plus compromis lors de I'étude VICAN2 ont rarement survécu.
Globalement, lorsque I'on observe les deux indicateurs de santé physique, leur
comparaison a la population générale francaise de méme age et de méme sexe
révele que les populations dont la santé physique s’est dégradée entre deux

et cinq ans, mais aussi celles qui relatent la santé physique la plus dégradée a
cing ans se distinguent par un age plus jeune, une situation financiére dégradée,
un niveau d’études inférieur et des situations d’insécurité professionnelle
(inactivité, invalidité ou arrét maladie). Les autres indicateurs relatifs a la fatigue
ou aux douleurs sont trés largement associés a une santé physique dégradée. Il
s’avere par ailleurs que ces facteurs associés a une dégradation a cinq ans sont
quasiment les mémes que ceux identifiés a deux ans du diagnostic. Ces données
soulignent la nécessité de déployer le plus tot possible un accompagnement des
populations vulnérables.

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER




LA SANTE PHYSIQUE

5.1

our Nordenfelt (Nordenfelt, 1994), la notion de qualité de vie

en lienaveclasanté est souventconfondue avec celles d’« état

de santé » et de « bien-étre subjectif ». Enfait, la qualité de vie

renvoie a une notion plus large. A la différence de la qualité
de vie générale, la qualité de vie liée a la santé se limite aux aspects
tributaires de I'état de santé de la personne. L'Organisation mondiale
de lasanté ladéfinitcomme «la perception qu’unindividu a de sa place
danslavie,dans le contexte de sa culture et du systeme de valeurs dans
lequel il vit, et en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et
sesinquiétudes » (Patrick, 1993). Cette définition englobante constitue
un élément clé pour considérer I'évaluation de la qualité de vie en lien
avec la santé comme un « outil » subjectif, mais qui fait sens pour la
personne concernée. Cette évaluation ne vise donc pas a appréhender
un état de santé objectif, mais un état de santé percu dans un contexte
social d’attentes, de normes et pour un individu considéré dans son
propre contexte de vie.

En 2012, I'enquéte VICAN2 a montré une qualité de vie physique dégra-
dée par rapport a la population générale sur 'ensemble des localisa-
tionsinterrogées, dégradation bien plus importante que pour la qualité
de vie mentale (Bouhnik, 2014). Cette dégradation de la qualité de vie
physique, plus importante dans le cas du cancer du poumon, s’expli-
quait par la sévérité du pronostic. La dégradation apparaissait moins
importante dans le cas des cancers colorectaux et des cancers de la
prostate. L'impact du retentissement de la maladie surla santé physique
était également repéré a travers notamment les séquelles ou encore
la discrimination, cependant que la place des indicateurs d’inégalités
sociales se voyait confirmée entant que déterminants importants pour
la qualité de vie des personnes (a travers le retour a I'emploi, les revenus
ou encore le niveau d’études).

Bien que le concept de qualité de vie en lien avec la santé articule dif-
férentes dimensions, notamment psychologiques et physiques, il a été
décidé de les présenter separément dans le cadre de ce travail pour en
faciliter la lecture : la qualité de vie psychique sera présentée dans le
chapitre 8 qui porte plus largement sur la santé mentale.

Toutcomme dansl'enquéte a deux ans, et afin de pouvoir comparer les
deuxtemps,la qualité de vie physique a été mesurée a l'aide d’items de
I’échelle SF-12. Cette échelle permet de calculer un score synthétique de
qualité de vie physique variant de o a 100 (une valeur élevée du score
correspondant a une meilleure qualité de vie).
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Le fait d’associer a cette évaluation les limitations d’activité constitue
un parti pris qui vise a permettre d’appréhender plus finement la per-
ception de la santé physique, d'autant que les limitations peuvent étre
percues differemment a cing ans du diagnostic.

Cechapitre vise dans un premier temps a comparer les scores de qualité
de vie physique a cinq ans du diagnostic par rapport a ceux rapportés
adeux ans. Dans un second temps, il s’agira d’y mettre en évidence les
facteurs associés a une qualité de vie dégradée par rapport a la popu-
lation francaise de méme age et de méme sexe. La méme démarche
comparative a été menée sur la restriction des activités.

Outils de mesure
Nous avons estimé |a santé physique percue a travers deuxindicateurs:
le score de qualité de vie physique mesurée par I'échelle SF-12;
une mesure de limitation d’activite.

Ces deux indicateurs permettent une comparaison avec la population
générale.

Afin de pouvoir comparer les scores de qualité de vie physique des
hommes et des femmes de VICAN5 a ceux de la population générale
de méme classe d’age, il a été choisi de normaliser la qualité de vie a
I'aide des données de I'enquéte décennale santé (Enquéte décennale
Santé 2002-2003, Insee). Comme dans I'enquéte VICAN2, nous avons
défini un indicateur de dégradation de la qualité de vie correspondant
a la proportion de personnes ayant un score inférieur a celui des trois
quarts de la population générale de méme age et de méme sexe. Ce
choix permet d’avoir un indicateur comparable d’une localisation a
une autre.

La limitation d’activité a été appréhendée avec I'une des questions uti-
lisées dans les enquétes en population francaise (enquétes Santé de
I'Insee, Enquéte santé protection sociale de I'lrdes, par exemple), dont la
formulation a fait I'objet d’'une harmonisation depuis 2008 : « Etes-vous
limité(e), depuis au moins six mois, a cause d’un probleme de santé,
dans les activités que les gens font habituellement ? Oui, fortement
limité(e) ; oui, limité(e) mais pas fortement; non, pas limité(e) du tout ».
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5.2 / RESULTATS

5.2.1. Dégradation de la qualité

de vie physique a cinq ans

dans notre échantillon
En considérant les seuils déterminés, sur I'ensemble de la population
de VICANS, prés de la moitié a une qualité de vie dégradée (44,4 %), les
femmes plus souventqueleshommes (49,5 % versus 35,9 %,p< 0,001).0n
observe également de grandes différences par localisation (figure 5.1). Le
cancer du poumon est celui pour

lequel on observe une qualité de  FIGURE5.1. )
e bhvsique déeradée chezle ol DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE PHYSIQUE,
vie physique degradee chezleplus  ciNQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER
% cyivi EN FONCTION DE LA LOCALISATION DU CANCER -
de personnes, 66,5 %, suivi par le  COMPARAISON HOMMES/FEMMES
cancerdu colde l'utérus (60,8 %),  (VICANS 2016)

les cancers des VADS (55,0 %),  80%-
le cancer du sein (50,9 %) et le  70%-
cancer du rein (50,3 %). Suivent 60 %
ensuite le cancer de la thyroide  50%-
(49,9 %), les LNH (44,7 %). Les pro-  40%
portions sont moins importantes 30 %-
pour le mélanome (38,4 %), le can-
cer colorectal (36,5 %), le cancer
du corps de l'utérus (29,9 %), le
cancer de la vessie (28,6 %) et le
cancer de la prostate (25,7 %). A
I'exception des cancers de la pros-

. Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
tate, de la vessie ou du corps de  analyses  statistiques descriptives pondérées.
I'utérus, la qualité de vie physique
est plus dégradée qu’en population générale a age et sexe équivalent.
Un constat presque similaire était rapporté dans VICAN2, exception
faite pour le cancer de la vessie pour lequel les personnes retrouvent
cing ans apres le diagnostic une qualité de vie physique comparable a
celle de la population générale.

niveau en population générale

m Hommes m Femmes

Pourleslocalisations non sexuées, aucune différence hommes/femmes
ne se remarque, a I'exception du cancer de la thyroide qui aurait ten-
dance a affecter davantage la qualité de vie physique des femmes que
celle des hommes (52,8 % versus 35,9 %, p = 0,06).
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FIGURE 5.2. ) L'analyse comparative par classe
DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE PHYSIQUE, &' di . ,
CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER age au diagnostic montre ega-

EN FONCTION DE LAGE AU DIAGNOSTIC

(VICANS 2016) lement des situations contras-

tées. Alors que presque 60 % des

70 % + . S
personnes diagnostiquées avant

60 % niveau en population générale

40 ans ont une qualité de vie
0% 1 dégradée cinq apres le diagnos-
40 % - tic, il est observeé au contraire une
30% situation comparable a celle de la
20% 4 population générale pour les plus
10% l de 70 ans (figure 5.2). Pour les
0% - classes d’age inférieures, la diffé-

18-40ans  41-50ans  51-62ans 63-70ans 71 ans et plus

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174). renceavec Ia pO pU IatIO n genera |e
Analyses : statistiques descriptives pondérées. reste Sign ificative.

5.2.2. Evolution de la qualité de vie physique
entre deux et cinq ans aprés le
diagnostic de cancer (figures.3)

La qualité de vie physique entre deux et cinq ans ne montre aucune
évolution significative, méme si le pourcentage global de dégradation
a tendance a baisser. En effet, alors que 46,2 % des personnes signa-
laient une qualité de vie physique dégradée deux ans apres le diagnostic
de leur maladie, 44,4 % sont dans cette situation trois ans plus tard
(p < 0,070). Cependant, des variations sont observables selon les loca-
lisations. Si le plus fort taux de dégradation de qualité de vie physique
cing ans apres le diagnostic s’observe pour la localisation au poumon,
ce taux a baissé de maniere significative par rapport a la situation a
deux ans, il est en effet passé de 72,3 % a 66,5 % (p < 0,001). On observe
egalement une baisse de la dégradation de la qualité de vie physique
chez les personnes atteintes d’'un cancer du sein (qui passe de 55,8 % a
50,9 %, p = 0,006), celles atteintes d’'un cancer de la vessie (de 46,8 % a
28,6 %, p < 0,001) et chezles hommes atteints d’'un cancer dela prostate
(de 30,6 % a 25,7 %, p = 0,030). Pour les autres localisations, aucune
evolution significative de la qualité de vie physique n’est constatée entre
deux et cinq ans apres le diagnostic de la maladie. Ces évolutions ne
sont pas différentes chez les hommes et chez les femmes.
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FIGURE 5.3. )
DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE PHYSIQUE,
EVOLUTION ENTRE DEUX ET CINQ ANS

APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER EN FONCTION
DE LA LOCALISATION DU CANCER

(VICAN2 2012 ET VICANS5 2016)

80 % - . . -
ok niveau en population générale

70 % |

60 % |

50 % i ok

40 % |

30 % - *

20 % 1
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Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

5.2.3. Facteurs associés a la dégradation

de la qualité de vie physique

cing ans apreés un diagnostic

de cancer
Une modélisation statistique par régression logistique permet d’iden-
tifier les facteurs indépendamment associés a une dégradation de la
qualité de vie physique. Elle confirme (tableau 5.1) que cette derniere
est moins dégradeée chez les plus agés, mais I'est plus chez les moins
diplomés, chez les personnes avec une situation financiere percue dif-
ficile et chez les personnes professionnellement inactives, en invalidité
ou arrét maladie de longue durée. Apres ajustement sur ces facteurs,
les localisations rein et poumon sont associées a une dégradation plus
importante de la qualité de vie physique que le cancer colorectal. C'est
également le cas des personnes ayant connu une évolution défavorable
de leur maladie au cours de I'année. Enfin, et de facon attendue, les
personnes qui rapportent des séquelles de leur maladie, une symp-
tomatologie dépressive, un score de fatigue cliniquement significatif
ainsi que des douleurs dans les 15 derniers jours ont une dégradation
de la qualité de vie physique plus importante.
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TABLEAU 5.1. FACTEURS ASSOCIES A LA DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE PHYSIQUE CINQ APRES
UN DIAGNOSTIC DE CANCER (VICANS 2016)

Odd ratios
Age au diagnostic

©18-40 ans (réf.) -1-

© 41-50 ans 0,92 ns
® 51-62 ans 0,48 ***
® 63-70 ans 0,30 ***
e 71ans et plus 0,14 ***
o Sein 1,13 ns
© Poumon 2,45 ***
® Colon et rectum (réf.) -1-

o Prostate 0,99 ns
o VADS 1,13 ns
o Vessie 1,15 NS
o Rein 2,03 **
o Thyroide 0,98 ns
o LNH 1,30 ns
© Mélanome 1,34 ns
o Col de l'utérus 1,40 ns
o Corps de l'utérus 1,12 ns
o Sans dipléme 1,89 **
® < Baccalauréat 1,40 ***
® > Baccalauréat (réf.) -1-
Perception de la situation financiére du ménage

o ATlaise (réf.) -1-

o Cava 1,04 ns
o C'est juste, il faut faire attention 1,38 *
o Y arrive difficilement / s’endette 1,95 ***
o Actif(ve) (réf.) -1-

© Inactif(ve) 1,27 Ns
o Eninvalidité ou arrét maladie de longue durée 3,40 ***
Evolution péjorative de la maladie au moment de I'enquéte

® Non (réf.) -1-

© Oui 1,37 "
o Absence de troubles dépressifs (réf.) -1-

o Troubles dépressifs suspectés ou certains 1,85
o Non, aucune séquelle (réf.) -1-

© Oui, modérées/trées modérées 1,88
o Oui, importantes/trés importantes 3,63
® Non (réf.) -1-

o Oui 3,87 ***
® Non (réf.) -1-

o Oui 3,32 ***

Réf. : modalité prise comme référence.

*kk bk % g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2 de Wald).
Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 hors données manquantes sur les variables d'ajustement (N = 3 977).
Analyses : régression logistique non pondérée.
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Les analyses suivantes portent sur les 2 009 personnes incluses dans
I'échantillon principal qui ont répondu aux deux temps de I'enquéte, a deux
et cing ans du diagnostic. La différence de scores entre les deux temps

de recueil a permis d'identifier la proportion d'individus ayant baissé leur
qualité de vie entre les deux temps, celle qui I'a augmentée, enfin celle

dont la qualité de vie est restée stable entre les deux temps de mesure.
Cette analyse permet sur un sous-groupe de participants d'apprécier des
dynamiques individuelles, et non plus de décrire de fagon statique une
population par rapport a une situation de référence, ce qui a été fait dans les
autres parties du chapitre.

Une variation de * 5 points a été considérée pour définir une baisse ou une
augmentation de la qualité de vie. Cette valeur correspond a la moitié de
I'écart type de la distribution du score de qualité de vie physique mesuré a
deux ans (écart-type = 9,9), seuil décrit comme permettant d’apprécier un
changement cliniquement significatif (Norman, 2003).

Sur notre échantillon les moyennes de scores de qualité de vie sont de 449 a
2 ans (écart type = 9,9) et de 45,3 (écart type = 9,8) a cing ans du diagnostic.
La différence de ces deux mesures, calculable pour 2004 individus, montre
que 50,1 % n'ont pas connu d'évolution significative de leur qualité de vie
physique entre les deux temps de mesure (différence de scores < 5 en valeur
absolue entre les deux temps de mesure). lls sont 23,8 % a avoir connu

une diminution cliniquement significative (baisse d'au moins 5 points de
score entre VICAN2 et VICAN5) et 26,1 % une augmentation cliniquement
significative (augmentation d’au moins 5 points de score).

La figure 5.4 décrit I'évolution du score de la qualité de vie physique selon
la localisation du cancer. Le mélanome est la localisation qui montre la
situation la plus stable avec plus de 6 personnes sur 10 qui ont une qualité
de vie physique comparable aux deux temps (63,9 %). Le cancer du sein,
du corps de l'utérus, du poumon, du rein et les LNH sont les localisations
affichant les plus forts pourcentages de personnes ayant connu une
augmentation du score de qualité de vie physique entre deux et cinq ans
(au-dessus de 25 %). A l'inverse, le cancer de la thyroide, du col de l'utérus,
de la prostate, de la vessie, le cancer colorectal et des VADS affichent une
diminution de qualité de vie physique entre deux et cinq ans de plus de 25 %
des personnes atteintes.
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FIGURE 5.4.
TRAJECTOIRES DE QUALITE DE VIE PHYSIQUE ENTRE VICAN2 ET VICANS, SELON LA LOCALISATION
(EN %) (VICANS 2016)

Sein
Poumon 49,4 29,2
Célon et rectum 53,38 17,5
Prostate 50,1 AR
VADS 48,4 24,3
Vessie
Rein 47,2 29,1
Thyroide
LNH
Mélanome 63,9 20,3
Col de l'utérus 47 23,3
Corps de l'utérus 41,7 30,2
0% 20% 40% 60 % 80 % 100 %
= Diminution M Stabilité B Augmentation M Non calculable

Champ : répondants aux enquétes VICAN2 et VICANS5 (Np = 2 009).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Les femmes sont plus nombreuses a avoir augmenté leur score de qualité de
vie entre les deux enquétes (28,4 % versus 21,9 % des hommes). A l'inverse,
les hommes ont davantage connu une baisse de leur score (25,7 % versus
22,7 % des femmes, p < 0,01).

Cependant, la restriction de I'échantillon aux localisations non sexuées fait
disparaitre ces différences, montrant une évolution des scores comparables
entre les hommes et les femmes au sein d'une méme localisation.

La déclinaison par classe d'age au diagnostic décrite dans la figure 5.5
montre que la part des personnes ayant connu une augmentation
cliniquement significative de leur qualité de vie physique diminue avec I'age :
si elle atteint 30,1 % chez les moins de 40 ans, elle n'est plus que de 19,3 %
chez plus de 70 ans.

FIGURE 5.5.
TRAJECTOIRES DE QUALITE DE VIE PHYSIQUE ENTRE VICAN2 ET VICANS,
SELON LA CLASSE D’AGE AU DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

18-40 ans
41-50 ans
51-62 ans
63-70 ans
71 ans et plus
0% 20% 40% 60 % 80 % 100 %
I Diminution [ Stabilité B Augmentation M Non calculable

Champ : répondants aux enquétes VICAN2 et VICANS5 (Np = 2 009).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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5.2.4. Restriction d’activité
dans notre échantillon

Cing ans apres un diagnostic de
cancer,13,8 % deshommeset14,8 %
des femmes se disent fortement
limités dans leur activité depuis au
moins six mois, et 35,0 % et 37,8 %
se disent limités mais pas forte-
ment. Ces pourcentages sont moins
importants que ceux qui étaient
rapportés a deux ans du diagnos-
tic, comme le montre la figure 5.6,
ce qui indique une amélioration de
I'activité a distance du diagnostic.

En revanche, la comparaison a
la population générale francaise

FIGURE 5.6. )

RESTRICTION D’ACTIVITE PHYSIQUE DEPUIS AU MOINS

SIX MOIS A CAUSE D'UN PROBLEME DE SANTE - EVOLUTION
ENTRE DEUX ET CINQ ANS (VICAN5 2016)

100 %
90 %
80 % 39,3
70 %
60 %
50 %
40 %
30% 41,9
20 %
10 %

0%

hommes VICAN 2 femmes | hommes VICANS femmes

[ Oui, fortement limité(e) B Oui, limité(e) mais pas fortement
B Non, pas limité(e) du tout B NSP/non réponse

Champ : répondants a I'enquéte VICAN2 (Np = 4 347) et répondants a I'enquéte VICAN5S
(Np = 4 174). Analyses : statistiques descriptives pondérées.

montre que les participants a I'enquéte VICAN 5 restent fortement
impactés par la maladie dans leur activité physique. Nous avons utilisé
pour cela les données de I'enquéte statistique sur les ressources et les
conditions de vie SRCV-SILC (enquéte Statistique sur les ressources et les
conditions de vie — Statistics on Income and Living Conditions, Eurostat
2015) (Santé_Publique_France, 2017). La figure 5.7 montre les écarts par

FIGURE 5.7.

RESTRICTION D'ACTIVITE PHYSIQUE DEPUIS AU MOINS SIX MOIS A CAUSE D'UN PROBLEME DE SANTE
- COMPARAISON AVEC LA POPULATION GENERALE
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20,0 %-|
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00%

Vican 5] Pop. Pop.
générale générale

100,0 % -
90,0 % -
80,0 % -
70,0 % -
60,0 % -
50,0 % -
40,0 % -
30,0 % -
20,0 % -
10,0 % -
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De25a34ans | De35a44ans | De45a54ans |Deb5a64ans |De65a74ans |De75a84ans | 85ansouplus

Hommes

Pop.  [Vican 5] Pop. Pop. |[Vican5] Pop. |[Vican5] Pop.
générale générale générale générale générale

De25a34ans | De35a44ans | De45a54ans |Deb5a64ans |Deb65a74ans |De75a84ans | 85ansouplus

Femmes

Pop.

[ Oui, fortement limité(e) M Oui, limité(e) mais pas fortement M Non, pas limité(e) du tout B NSP/non réponse

Champ : répondants a I'enquéte VICANS (Np = 4 174). Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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rapport a la population générale par classe d’age chez les hommes et
chez lesfemmes de plus de 25 ans. Ces écarts sont notables a |a fois chez
les hommes et les femmes. Chez les hommes, ils sont maximaux entre
45 et 54 ans, avec 29,5 points de limitations en plus chez les survivants
de cancer. Chez les femmes, c’est dans la tranche d’age 35 a 44 ans que
les écarts sont les plus importants, 32,2 points. A partir de 75 ans, les
écarts seréduisent chezles femmes; chezles hommes les tendances s'in-
versent, ainsi les hommes de VICANs de plus de 75 ans déclarent moins
de limitations que les hommes de la population générale.

Mieux appréhender le vécu des personnes atteintes de cancer grace a I'évaluation
de la qualité de vie, de la fatigue ou de I'anxiété est indispensable pour évaluer les
conséquences des traitements et des prises en charge. Des mesures de santé
percue mesurées au cours du temps et rapportées par les patients eux-mémes
sont ainsi souvent collectées grace a des questionnaires comportant plusieurs
dimensions (physique, émotionnelle, sociale ) regroupant plusieurs questions
pour mesurer I'évolution de la qualité de vie.

Toutefois, ces données longitudinales recueillies au cours du temps sont difficiles
a analyser et a interpréter car elles reposent sur I'hypothése que la perception
qu’ont les patients du concept étudié (qualité de vie, fatigue...) est stable dans

le temps. Or, les répercussions de la maladie ou des traitements peuvent avoir

un impact non négligeable sur la vie des patients les amenant souvent a devoir
s'adapter et parfois a modifier leur perception du concept mesuré au cours du
temps. Ainsi, lors du remplissage d'autoquestionnaires, les patients peuvent
percevoir et interpréter différemment les questions qui leur ont été posées au cours
du temps selon I'évolution de leur maladie que ce soit en termes de signification,
de priorités ou de retentissement sur leur vie personnelle. En d'autres termes,

les référentiels internes qu'utilisent les personnes pour évaluer, par exemple, leur
qualité de vie sont réajustés au fil du temps. Lobservation de ce phénoméne,
appelé « Response Shift » (Sprangers, 1999), explique en partie pourquoi certaines
études en cancérologie ont parfois montré une qualité de vie stable ou méme plus
élevée que celle de la population générale malgré la détérioration de I'état de santé
physique des personnes atteintes par la maladie (Bloom, 2007).

Le Response Shift est généralement interprété comme l'effet d'un processus
psychologique pouvant résulter par exemple d'un effet d'adaptation du patient
aux symptomes (von Blanckenburg, 2004), aux changements de vie. Ce
phénomene est parfois considéré comme un biais de mesure nous empéchant
de mesurer la « véritable » évolution de la qualité de vie, mais surtout comme un
processus intéressant a étudier. On voit en effet l'intérét, a la fois, d'une meilleure
compréhension du Response Shift et de la nécessité de sa prise en compte

pour analyser I'évolution du changement véritablement ressenti par les patients
pour éviter des conclusions erronées dues aux effets du Response Shift venant
possiblement se confondre avec I'évolution observée de la qualité de vie au cours
du temps.

NANGRAT DE CANCER

DUCANCER




LA SANTE PHYSIQUE

5.3

Lesdonnées de 'enquéte VICAN5 mettentainsien évidence une persis-
tancedel'impact du cancer surla qualité de vie physique cing ans apres
le diagnostic, 44,4 % des personnes atteintes rapportant une qualité de
vie physique dégradée par rapport a celle de la population générale. Ce
pourcentage n’est pas différent de celui qui était observé a deux ans
du diagnostic. Dans cette méme population, les limitations semblent
diminueravecletemps. Cependant, lorsque I'on compare la population
des personnes de I'étude avec la population générale sur deux indica-
teurs, il savere |a aussi qu’une large proportion de personnes rapporte
des limitations d’activité importantes.

Le cancer du poumon reste la localisation la plus impactée par la mala-
die entermes de qualité de vie physique, avec cependant une baisse de
la dégradation par rapport a la situation a deux ans. C'est également
le cas pour le cancer du sein. Pour les autres localisations, la situation
reste stable entre les deux temps de mesure, et en particulier, on n’ob-
serve pas de détérioration significative de la qualité de vie physique.
L'amélioration observée pour le cancer du poumon doit cependant étre
nuanceée, étant donné qu’il s’agit de la localisation ayant connu le plus
forttaux de déces entre les deux temps. Les enquétés a cing ans ne sont
donc pas superposables a ceux de la précédente enquéte, ils comptent
parmi ceux qui avaient le pronostic le moins défavorable.

Pour trois localisations, a savoir la prostate, le corps de 'utérus et Ia
vessie, les personnes atteintes rapportent une situation comparable a
cellede la population générale. La déclinaison par classe d’age confirme
égalementquel'impactdu canceralongterme est moins pénalisant (au
regard de la population générale) lorsque le diagnostic a été posé apres
70 ans. La littérature montre en effet que les patients les plus jeunes
relatent une santé physique plus dégradée (Arndt, 2017; Chu, 2016;
Yan, 2017). Ce résultat semble souligner que les stratégies d’adaptation
chez les plus agés peuvent leur permettre d’adapter leurs exigences
ou du moins d’avoir des attentes moindres quant a leur qualité de vie
physique, ce qui est plus complexe pour les patients les plus jeunes (Bon-
naud-Antignac, 2012; Naus, 2009). Par ailleurs, les normes sociales en
vigueurdans les différents groupes d’age conduisent nécessairementa
se comparer ades personnes du méme age et donc pour les plus jeunes
a constater une différence plus importante dans leur capacité a mobi-
liser leurs ressources physiques. Cependant, en dépit d’une situation
encore dégradée, I'analyse dynamique conduite chez les personnes
ayant répondu aux deux enquétes montre que les scores de qualité de
vie physique augmentent plus fortement chez les plus jeunes. On peut
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espérer que sur le long terme, si cette tendance se confirme, cette aug-
mentation permettra a ces personnes de rattraper le niveau de qualité
de vie physique de la population générale de méme age.

Par ailleurs, il savere que les facteurs associés a une dégradation de la
qualité de vie a deux ans du diagnostic se retrouvent a cing ans, avec
en particulier un gradient social qui demeure important quant a la
santé physique des personnes. La situation professionnelle apparait
notamment comme un facteur important. On peut en effet supposer
que le faitd’étre en activité professionnelle amene a des situations plus
concretes a la fois de comparaison de sa santé physique par rapport a
d’autres, mais aussi d'un ressenti plus important des limitations de sa
santé physique (Bonnaud-Antignac, 2012). On peut aussi souligner les
liens entre qualité de vie physique dégradée et un plus faible niveau
d’études ainsi qu’'une situation financiere percue comme plus faible.
Ce résultat met en évidence la persistance a distance du diagnostic
des vulnérabilités sociales, et souligne I'enjeu majeur du suivi a long
terme des patients déja en situation de vulnérabilité sociale au moment
du diagnostic. De facon cohérente, la fatigue et les douleurs sont tres
largement associées a la santé physique puisqu’on peut les considérer
commedes indicateurs subjectifs d'évaluation de la santé physique par
les personnes concernées.

Il estimportant de souligner que contrairement a la santé mentale, les
différences de genre sont moins marquées, ce point sera repris plus
loin dans cetouvrage. Elles apparaissent selon certaines tranches d’age
comme importantes quant a la limitation des activités. Ici encore, les
stratégies d’adaptation (Sprangers,1999a; Sprangers,1999b) mais aussi
de comparaison sociale pourraient expliquer en partie ces perceptions
(Terol, 2012). La comparaison sociale pourrait étre utilisée comme outil
de prise en charge de ces personnes afin justement d’optimiser leur
qualité de vie (Brakel, 2012a; Brakel, 2012b).

L'ensemble de ces données met en évidence une situation encore
délicate pour une large partie de la population interrogée et souligne
les effets directs du cancer a distance du diagnostic. Ces inégalités se
creusent a la fois d'un point de vue de certaines localisations, mais
aussi et surtout du point de vue de la situation sociale des personnes.

En ce sens, les interventions post-traitement qui ont pour objectif de
promouvoir notamment les activités physiques adaptées sont essen-
tielles afin de mieux mettre en évidence a la fois les conditions de mise
en ceuvre de ce type d’activité, mais aussiles bénéfices potentiels (Shin,
2017). De méme, les programmes d’éducation thérapeutique semblent
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montrer un effet positif sur la qualité de vie (Bagot, 2010; Foucaud,
2010). Une attention particuliére via des modes d’accompagnement
est donc importante a proposer aux plus jeunes et aux personnes en
situation de précarité sociale. Par ailleurs et surtout, les facteurs asso-
ciés a une dégradation a cing ans sont quasiment les mémes que ceux
identifiés a deux ans du diagnostic, ce qui souligne la nécessité d'un
accompagnement trés précoce des populations vulnérables.
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A La fatigue

La fatigue est le symptoéme le plus fréquemment et spontanément rapporté par les
personnes traitées pour un cancer, et ce de maniére durable, jusqu’a des années
apreés la fin des traitements. Cing ans aprés le diagnostic de leur maladie, 48,7 %
des participants a I'enquéte le décrivent comme cliniquement significatif, ce qui
n'est pas différent de ce qui était observé deux ans apres le diagnostic.

Les répercussions dans la vie quotidienne sont multiples, et affectent de facon
majeure leur qualité de vie.

B La fatigue touche davantage les femmes, les personnes les plus jeunes
et/ou en situation de précariteé.

Comme dans la précédente enquéte, la prévalence de la fatigue est plus
importante chez les femmes que chez les hommes (56,5 % versus 35,7 %). Elle
varie également en fonction des localisations tumorales : de 28,6 % dans le cas du
cancer de la prostate a 64,3 % dans le cas du cancer du col de I'utérus. Cependant,
les différences liées aux localisations disparaissent apreés la prise en compte
d’autres facteurs liés a la maladie : son évolution au moment de I'enquéte, les
séquelles déclarées par le patient et la douleur ressentie. En revanche, les niveaux
de fatigue demeurent significativement plus importants chez les femmes et les
personnes les plus jeunes. Enfin, les résultats mettent en évidence le poids des
inégalités sociales quant au vécu de la fatigue, les personnes en situation de
précarité rapportant des niveaux de fatigue plus élevés que les autres personnes.

B Laccompagnement post-thérapeutique devrait prendre en compte la gestion
de la fatigue sur le long terme.

INS
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Les résultats de I'enquéte a 5 ans confirment ceux observés a 2 ans du diagnostic,
en termes de prévalence et de facteurs associés. La fatigue perdure dans le temps.
Ces résultats soulignent la nécessaire optimisation des soins de support pour un
accompagnement des patients a la fois précoce et durable, en particulier chez les
personnes les plus socialement vulnérables.

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER




afatigue constitue le symptome le plus fréquent apreés un can-
cer (Bower,2000; Pachman, 2012). Le National Comprehensive
Cancer Network définit cette fatigue spécifique comme une
perception pénible, subjective et persistante parfois extréme,
de dimension physique, émotionnelle et/ou cognitive, liee au cancer
ou a son traitement, non proportionnelle a I'activité récente et qui per-
turbe le fonctionnement habituel (Berger, 2010). Elle est plus intense et
difficile a gérer que les autres types de fatigues liées au vieillissement
naturel (Cella, 2002; Poulson, 2001). Sa prévalence dans les cancers,
variable en fonction des études, des outils de mesure utilisés et des
types de traitements est estimée entre 25 % et 99 % (Servaes, 2002a;
Wang, 2014). Ses causes sont multiples, fonction notamment de Ia
maladie et de son évolution, des traitements recus et de leurs effets
secondaires, mais également de facteurs psychosociaux comme les
symptomes dépressifs ou comportementaux, par exemple I'activité
physique (Bower, 2014a). Si elle est plus importante en cours de traite-
ment (Cella, 2001; Wang, 2014), elle peut néanmoins persister durant
des mois, voire des années apres la fin du traitement. Des études ont
en effet montré qu’entre un quartet un tiers des personnes survivantes
de cancers continuent a éprouver de la fatigue jusque 10 ans apres le
diagnostic (Bower, 2014b; Jones, 2016; Servaes, 2007). Les répercus-
sions dans la vie quotidienne sont multiples. La fatigue constitue en
effet 'un des déterminants majeurs de la qualité de vie des patients,
pouvant impacter 'ensemble des dimensions tant physiques que psy-
chologiques (Jung, 2017; McCabe, 2015; Miura, 2016; Servaes, 2002b).

En France, 'enquéte VICAN2 menée deux ans apres le diagnostic de
cancer,a montrédes taux de fatigue variantde 30 % dans le cas des can-
cers de la prostate a 71 % dans le cas des cancers du poumon (Bouhnik,
2014). L'enquéte a également mis en évidence des différences entre
les hommes et les femmes, ces dernieres rapportant un taux moyen
de fatigue de 60 % contre 37 % chez les hommes. Au-dela du vécu de
la maladie et de ses répercussions, les résultats ont fait ressortir le role
important de déterminants sociaux comme l'activité professionnelle
ou le revenu. Ce qui souligne I'importance de s’y intéresser sur le long
terme pour améliorer 'accompagnement de I'aprés-cancer. Dans la
poursuite du travail fait a deux ans, I'objectif de ce chapitre est d’éva-
luer la prévalence de la fatigue cinq ans apres le diagnostic de cancer,
d’analyser son évolution par rapport a I'enquéte précédente et d'étudier
les facteurs associes a des niveaux de fatigue plus importants.
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FIGURE 6.1.

PREVALENCE DE LA FATIGUE CHEZ LES HOMMES

6.2 / RESULTATS

6.2.1. Mesure de la fatigue

Afin d’estimer la prévalence de la fatigue dans notre échantillon, nous
avons utilisé le méme outil de mesure que dans I'enquéte VICAN2, a
savoir une sous-échelle composée de trois items, incluse dans I'échelle
de qualité de vie EORTC QLQ, instrument spécifiquement destiné aux
patients atteints de cancer (Groenvold, 1997). Ces trois items permettent
de calculer un score de 0 a 100, avec un seuil de 40 a partir duquel un
état de fatigue a été montré cliniquement significatif (Ruffer, 2003;
Storey, 2007). Afin de disposer d’'unindicateur dichotomique de fatigue
permettant d'identifier les personnes souffrant d'un état de fatigue
cliniquement significatif, nous avons utilisé ce seuil de 40 dans la suite
de nos analyses. Dans tous les cas, il sagit de |a fatigue percue, donc
d’une évaluation subjective dont la reconnaissance clinique se fait a
partir d'un score de 40.

6.2.2. Prévalence de la fatigue

dans notre échantillon
La fatigue telle qu’appréhendée dans ce travail a pu étre estimée pour
la quasi-totalité de notre échantillon (99,8 %, N = 4 166). La suite de
I'analyse portera sur ces 4 166 participants pour lesquels le score de
fatigue tel que mesuré dans ce travail est disponible.

Prés d’'une personne sur deux
(48,7 %) rapporte une fatigue

ET LES FEMMES EN FONCTION DE LA LOCALISATION cliniquement significative 5 ans

DU CANCER (EN %) (VICAN5 2016)
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Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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les localisations pour lesquelles la fatigue est la plus fréquente sont le
col de I'utérus (64,3 %), le poumon (59,4 %), la thyroide (55,8 %), le sein
(57,2 %) et les cancers des VADS (53,1 %) pour lesquelles un niveau de
fatigue cliniquement significatif est observe chez plus d’une personne
sur deux. Suivent le cancer du rein (49,3 %) et les LNH (48,7 %), le corps
de l'utérus (46,1 %) et le cancer colorectal (43,7 %). Les localisations
tumorales pour lesquelles la fréquence de signalement est la moins
élevée sontle mélanome (37,3 %), la vessie (34,5 %) et la prostate (28,6 %).

Dans le cas des localisations non sexuées, la différence de prévalence
de la fatigue est en moyenne de 12 points entre les hommes et les
femmes, avec des différences moindres pour la vessie, les VADS et le
rein et des différences significatives dans le cas du cancer colorectal, de
la thyroide, des LNH et du mélanome. Pour les localisations sexuges, le
sein et le col de 'utérus sont également associés a des niveaux élevés
de fatigue, alors que la prostate présente le taux de fatigue le plus bas.

6.2.3. Evolution des scores de fatigue entre
deux et cinq ans

apreés le diagnostic de cancer

Les niveaux de fatigue ne sont pas différents de ceux rapportés a deux ans
du diagnostic, puisqu’alors 59,8 % des femmes et 36,9 % des hommes
déclaraientdes niveaux de fatigue cliniquement significatifs. En revanche,
la difféerence hommes-femmes pour les localisations non sexuées a
diminué de 4 points, puisqu’elle

FIGURE 6.2.

était en moyenne de 16 points
dans VICAN2. La figure 6.2 montre
I’évolution de la prévalence de la
fatigue par localisation. Excepte
pour le cancerdu poumon, les taux
de fatigue ne sont pas différents
entre deuxetcing ans.lls baissent,
mais pas de maniere significative
pour le sein, la prostate, les VADS,
la vessie, le rein, la thyroide, les
LNH, et le mélanome. La préva-
lence augmente légerement dans
le cas du cancer colorectal mais
de facon non significative et elle
reste stable dansles cancers du col
et du corpsde 'utérus. Dans le cas
du cancer du poumon, on observe
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EVOLUTION DE LA FATIGUE ENTRE 2 ET 5 ANS
APRES LE DIAGNOSTIC PAR LOCALISATION DU CANCER
(EN %) (VICAN2 2012 ET VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 hors données manquantes sur le score de
fatigue (Np = 4166).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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une baisse significative, avec une prévalence de fatigue qui passe de
70,9 % a 2ans a 59,4 % a 5 ans. Pour les cancers de la thyroide et les
cancers du sein, la baisse observée est cependant presque significative :
les taux passent en effet de 66,0 % a 55,8 % pour la thyroide, p = 0,08 et
de 60,4 % a 57,2 % pour le cancer du sein, p = 0,07.

Facteurs associés a la fatigue cinq ans
aprés un diagnostic de cancer

Plusieurs types de facteurs apparaissent associés a des niveaux de
fatigue élevés. Parmi les facteurs sociodémographiques, I'age au dia-
gnostic, le statut familial, a vie en couple et la situation professionnelle
au moment de I'enquéte étaient associés a la fatigue (tableau 6.1). En
effet, les personnes de moins de 50 ans, les personnes ne vivant pas
en couple, celles ayant des enfants a charge rapportaient des niveaux
de fatigue éleves significativement plus frequemment que les autres
enquétés. Concernant la situation professionnelle, si les personnes qui
travaillaient au moment de I'enquéte déclaraient de la fatigue plus
frequemment que les personnes inactives, ce sont les personnes en
invalidité et celles en arrét maladie de longue durée qui présentaient
néanmoins les taux de fatigue les plus importants (53,1 % pour les actifs
versus 40,5 % pour les inactifs, versus 83,6 % chez les personnes en
invalidité ou arrét maladie de longue durée, p < 0,001)

Des facteurs liés au statut économique des personnes étaient éga-
lement associés a la fatigue, a travers les ressources financieres du
ménage au moment de I'enquéte. Qu’elles soient percues ou objec-
tivées, plus les ressources financieres sont faibles et plus les niveaux
de fatigue ressentis sont élevés. On retrouve la méme relation avec
I'indice de désavantage social, qui renseigne sur la précarité sociale de
la zone de résidence.

Lafatigue était également plusimportante chez les personnes anxieuses
et/ou présentant une symptomatologie dépressive, de méme que chez
les personnes ayantressentides douleurs dansles 15 jours précédant I'en-
quéte et chez celles rapportant conserver des séquelles de leur maladie.

Enfin, parmi les facteurs médicaux mesurés, les personnes présentant
des comorbidités importantes rapportaient des taux de fatigue plus
élevés, ainsi que celles présentant une évolution péjorative avérée de
leur maladie au momentde I'enquéte. En revanche, il n’est pas observé
d’effet des traitements recus (chimiothérapie, radiothérapie).
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TABLEAU 6.1. FACTEURS ASSOCIES A UN NIVEAU DE FATIGUE CLINIQUEMENT SIGNIFICATIF CINQ ANS
APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER (VICAN5 2016)

% en ligne

o Ensemble de la population 48,7
©18-40 ans 61,0
© 41-50 ans 58,4
® 51-62 ans 42,0
© 63-70 ans 35,2
o 71ans et plus 43,8
Statut matrimonial au moment de I’enquéte -
o En couple 46,0
o Seul(e) 55,2
Statut familial au moment de I'enquéte e
o Pas d’enfant 51,1
© Au moins un enfant a charge 57,9
o Aucun enfant a charge 46,2
Revenu du foyer par unité de consommation au moment de I'’enquéte e
o Faible 61,1
o Intermédiaire 49,4
o Elevé 37,8
® Inconnu 43,5
o Alaise 33,5
e Cava 39,9
o C'est juste, il faut faire attention 54,0
o Y arrive difficilement/s’endette 70,1
o Actif(ve) 53,1
o Inactif(ve) 40,5
o En invalidité ou arrét-maladie de longue durée 83,6
o Faible 46,5
o Intermédiaire 47,8
o Elevé 53,0
Evolution péjorative au moment de 'enquéte

o Non 47,0
o Oui 63,0
o Absence de troubles anxieux 34,9
o Troubles anxieux suspectés 56,1
o Troubles anxieux certains 71,8
o Absence de troubles dépressifs 42,7
o Troubles dépressifs suspectés ou certains 76,4
o Non, aucune séquelle 31,2
© Oui, modérées/trés modérées 50,7
© Oui, importantes/trés importantes 71,1
o Faible 38,7
o Intermédiaire 49,6
o Elevé 58,6
o Non 21,5
o Oui 58,2

**k %k % g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).
Champ : répondants a I'enquéte VICANS hors données manquantes sur le score de fatigue (Np = 4 166).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Afin d’identifier les facteurs indépendamment associés a la fatigue
ressentie cing ans apres le diagnostic de la maladie nous avons utilisé
une modeélisation a I'aide de régressions logistiques.

Apres ajustement multiple, les femmes, les personnes de moinsde soans
et/ou avec une situation financiére percue juste ou difficile étaient asso-
ciées a des taux de fatigue plus importants, de maniere indépendante,
c'est-a-dire toutes choses étant égales par ailleurs. La situation pro-
fessionnelle au moment de I'enquéte restait également associée a la
fatigue: parrapport aux actifs, les personnes en invalidité ou arrét mala-
die de longue durée présentaient des taux plus élevés de fatigue. En plus
de ces facteurs, rapporter des séquelles de la maladie, de la douleur dans
les 15 deniers jours, avoir des comorbidités importantes et présenter une
evolution péjorative avérée de lamaladie au momentde I'enquéte étaient
indépendamment associés a des niveaux de fatigue plus importants.

TABLEAU 6.2. FACTEURS INDEPENDAMMENT ASSOCIES A UN NIVEAU DE FATIGUE CLINIQUEMENT SIGNIFICATIF
CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER (VICAN5 2016)

Odd ratios
Age au moment du diagnostic
©18-40 ans (réf.) -1-
© 41-50 ans 0,92 ns
® 51-62 ans 0,66 **
© 63-70 ans 0,65 *
o 71ans et plus 0,98 ns
© Hommes (réf.) -1-
o Femmes 1,85 ***
Perception de la situation financiére du ménage
o Al'aise (réf.) -1-
e Cava 1,21 ns
o C'est juste, il faut faire attention 1,72 %
o Y arrive difficilement/s’endette 2,59 ***
o Actif(ve) (réf.) -1-
o Inactif(ve) 0,69 ns
o Eninvalidité ou arrét-maladie de longue durée 1,98 ***
Evolution péjorative au moment de I'enquéte
© Non (réf.) -1-
© Oui 1,65 ***
© Non, aucune séquelle (réf.) -1-
© Oui, modérées/trées modérées 1,96 ***

EE LS

® Oui, importantes/trés importantes 4,30
Score de comorbidité au moment de ’enquéte
_1_

o Faible (réf.)

o Intermédiaire 1,45 ***
o Elevé 2,09 ***
© Non (réf.) -1-

o Oui 3,13 ***

Réf. : modalité prise comme référence.

*rk k% g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x? de Wald).
Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 hors données manquantes sur le score de fatigue (N = 4 163).
Analyses : régression logistique non pondérée.
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Discussion
L'enquéte VICANS a permis d’obtenir une estimation de la prévalence
de la fatigue pour la quasi-totalité des personnes interrogées (99,8 %).
Cette quasi-exhaustivité atteste de la solidité des résultats présentés
et de la robustesse des liens mis en évidence dans les analyses. Ainsi,
la fatigue percue apparait comme une séquelle majeure et persistante
pour une large majorité des personnes de notre échantillon, rapportée
comme cliniqguement significative par presque la moitié des personnes
interrogées. Rappelons que c’était déja le cas, et pour un pourcentage
équivalent de participants (48,8 %), dans I'enquéte a deux ans du dia-
gnostic. De méme, le différentiel de prévalence entre les hommes et les
femmes retrouvé a cing ans équivaut a ce qui était observé a deux ans
dudiagnostic (59,8 % des femmes versus 36,9 % des hommes, p < 0,001).

Les différences de prévalence rapportées suivant les localisations ne
persistent pas apres prise en compte des autres facteurs, contrairement
a ce qui etait observe a deux ans. Les écarts entre les localisations sont
en effet devenus moinsimportantsacing ans (36 points a 5 ans versus 41
points a2 ans).llest égalementa souligner que 'on observe une baisse
significative de la prévalence de la fatigue pour le cancer du poumon et
dans une moindre mesure pour le cancer de la thyroide, localisations
pour lesquelles la prévalence de la fatigue était la plus élevée a deux ans
(de70,9% a2ansas59,4%as5ansetde66,0%a2ansass8%asgans
respectivement). Dans le cas du poumon, localisation au pronostic le
plus défavorable et a la mortalité la plus élevée, on peut supposer que
les personnes en capacité de répondre dans VICANS, étaient celles dont
la maladie était la moins « avancée » et donc des personnes présen-
tant des scores de fatigue moins élevés a cing ans par rapport a celles
de VICAN2. Pour la thyroide, ce résultat est concordant avec d’autres
etudes suggérant une tendance a la baisse de la fatigue a distance du
diagnostic (Husson, 2013).

Acing ans du diagnostic, on observe unimpact du retentissement de la
maladie sur le ressenti de la fatigue, a travers les séquelles, la douleur
ressentie et'étatde santé au momentde I'enquéte et ce,indépendam-
ment de la localisation initiale de la maladie. Il est a noter qu’il n’est
pas montré non plus de différence en fonction des traitements recus,
en particulier le traitement par chimiothérapie. Ce qui souligne I'effet
trés immeédiat des choix thérapeutiques, effet qui semble s’estomper
sur le long terme du point de vue de ce critere.

Contrairement a I'analyse a deux ans, la différenciation hommes/

femmes n’apportait ici pas d'éclairages différents par rapport a la
fatigue. Les facteurs sont communs aux deux sexes et renvoient, en
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LA FATIGUE

plus du retentissement de la maladie, a des caractéristiques socio-
économiques. Les effets de genre sont donc gommeés avec le temps,
pour laisser davantage d'impact au gradient social dans I'association
au vecu de la fatigue.

Au-dela des différences hommes-femmes, les personnes les plus vul-
nérables par rapport a la fatigue sont les plus jeunes, et celles en situa-
tion de précarité financiere. Ce dernier point souligne le poids toujours
aussi important des inégalités sociales dans le vécu de I'apres-cancer.
Il pointe la difficulté de I'apres-cancer chez les plus jeunes lorsqu’ils
doivent reprendre leur vie sociale et professionnelle. On retrouve éga-
lement I'impact de la situation professionnelle sur la fatigue percue. Si
les actifs en poste au moment de I'enquéte rapportent des niveaux de
fatigue comparables aux inactifs aprés ajustement sur les autres fac-
teurs,ils sontinférieurs a ceux observes chez les personnes en invalidité
ou en arrét-maladie de longue durée. Ce constat est concordant avec
d’autres études ayant montré le lien entre fatigue et retour a I'emploi
aprés un cancer (Taskila, 2011; Von Ah, 2017). Ces résultats soulignent
le réle prépondérant des déterminants sociaux relatifs a I'emploi dans
le ressenti méme de la fatigue. Quelles que soient les caractéristiques
meédicales — une situation clinique dégradée est associ¢e a davantage
de fatigue — ces déterminants sociaux, dans la mesure ou ils peuvent
« s'accumuler », renforcent l'intérét de soins de support et de suite
optimisés apres un cancer, méme a distance du diagnostic. Par ailleurs,
I'impact repéré des ressources financieres qu'elles soient objectivement
mesurées ou bien via la perception des individus, révele a quel point
cetancrage subjectif autour de la précarité est essentiel. La fatigue doit
doncétre envisagée au-dela de son aspect purement clinique comme un
vecu susceptible d'affecter différentes dimensions de la qualité de vie
des personnes, dont les effets sont accentués en situation de précarite
sociale.L'accompagnementdes patients y compris apres la fin des trai-
tements est donc essentiel afin de favoriser la gestion de la fatigue sur
le long terme. En ce sens, des programmes d’éducation thérapeutique
ont pu étre mis en place notamment pour les cancers du sein (Fabi, 2017;
Xiao, 2017) : ils pourraient étre développés davantage (Pearson, 2017)
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Les douleurs récentes
et leur traitement

LESSENTIEL

B Perception de la douleur

Prés des trois quarts des personnes interrogées (73,0 %) ont ressenti des
sensations douloureuses qui ont la plupart du temps perturbé leur sommeil

au cours des quinze derniers jours. Chez 35,3 % d’entre elles, ces douleurs

ont un caractére neuropathique et dans la quasi-totalité des cas, 92,5 %,

ces douleurs neuropathiques sont apparues depuis plus de trois mois. Leur
importance différe selon I'age et la localisation tumorale initiale. Les douleurs
neuropathiques chroniques se rencontrent plus fréquemment chez les jeunes.
Mais indépendamment de 'age, ce sont les femmes atteintes d’un cancer du sein
ou d’un cancer de I'utérus qui en sont le plus affectées.

H Douleur et restriction de l'activité

Les douleurs neuropathiques chroniques altérent I'ensemble des activités
quotidiennes des personnes atteintes de cancer. Elles contribuent a rendre leur
insertion professionnelle plus difficile (maintien dans I'emploi).

H Suivi et traitement médical de la douleur

INS
T o
DU CANCER

Dans les stratégies de soins, la médication domine et consiste essentiellement

en des prescriptions d’antalgiques : par exemple, sur I'ensemble des répondants,
seuls 3,0 % ont eu recours a I'hypnose et 10,2 % a I'acupuncture pour le traitement
d’épisodes douloureux depuis le diagnostic. Une personne atteinte de cancer recoit
plus frequemment une prescription d’antalgiques de palier Il et Il au cours des
cing années suivant le diagnostic, qu’une personne non atteinte.
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LES DOULEURS RECENTES ET LEUR TRAITEMENT

7.1

ssociée ou non a de la fatigue, la douleur reste un symptéme

tres fréequent apres un diagnostic de cancer, méme a distance

des traitements (van den Beuken, 2007; van den Beuken, 2016).

Plusieurs causes spécifiques sont susceptibles de provoquer des
douleurschezles personnes atteintes de cancer, mais ces dernieres peuvent
étre directement provoquées par les traitements du cancer comme la
chimiothérapie, la chirurgie ou la radiothérapie (Marchettini, 2008). Les
douleurs surviennent souvent tres tot, dans les premiers temps de la mala-
die, et deviennent chroniques dans de nombreux cas (Glare, 2014). Apres
la phase de traitement d’un cancer, des sensations douloureuses peuvent
persister et affecter de maniere durable la qualité de vie des personnes en
rémission (Green, 2011). Malgré les efforts de sensibilisation des profession-
nels de santé a ce probleme, les douleurs chroniques chez les personnes
atteintes d’un cancer restent encore aujourd’hui, dans la plupart des pays,
sous-évaluées et non correctement traitées (Fish, 2012 ; Pachmann, 2012).
Leurs mécanismes physiopathologiques sont pourtant connus. On dis-
tingue ainsiles douleurs nociceptives des douleurs neuropathiques et des
douleurs centrales de sensibilisation (Nijs, 2016). Ces dix derniéres années,
une attention particuliere a été accordée au traitement des douleurs neu-
ropathiques, qui sont souvent spécifiques, alors que les conséquences
sociales semblent étre les plus déléteres (Attal, 2011; Meyer-Rosberg, 2001).

Les douleurs neuropathiques, qui évoluent souvent vers la chronicite,
sont dues a des lésions du systeme nerveux somatosensoriel consé-
cutives soit a la tumeur soit aux traitements du cancer (Lema, 2010 ;
Treede, 2015). Les données des études épidémiologiques laisseraient
penser que les douleurs neuropathiques seraient plus fréquentes chez
les personnes quiont été atteintes d’un cancer (Roberto, 2015 ; Bennett,
2012) qu’en population générale (Bouhassaria, 2008 ; Torrance, 2006).
La littérature médicale rapporte aussi que la présence de douleurs neu-
ropathiques contribue fortement a détériorer les activités sociales et
professionnelles des personnes (Galvez. 2007 ; Attal, 201). Or, si les
douleurs de type nociceptif peuvent étre facilement contrdlées par le
recours aux antalgiques, les douleurs neuropathiques peuvent étre
partiellement soulagées par d’autres types de traitements (Finnerup,
2015) et nécessitent parfois de disposer de stratégies thérapeutiques
alternatives et innovantes (chirurgie, hypnose...) (Fallon, 2016).

Dans ce chapitre, apres avoir évalué la prévalence des douleurs récentes
et mesuré leur caractere neuropathique, il sagira d’étudier leurimpact
sur l'activité générale des personnes atteintes ainsi que le traitement
médical proposé.
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7.2 / RESULTATS

7.2.1. Prévalence des sensations

douloureuses
Prés des trois quarts des enquétés (73,0 %) déclarent avoir ressenti des
douleursau coursdes quinze derniers jours (26,3 % n’ayant rien ressenti
et 0,7 % n’ont pas répondu). Prés de la moitié d’entre eux (52,0 % soit
38,0 % de I'ensemble des répondants) disent que ces sensations sont
fréquentes (10,3 % « constamment », 17,4 % « tres souvent », 24,3 %
« souvent »).

Deux questions permettent de qualifier de maniere subjective la séve-
rité de ces sensations : la premiere porte sur I'intensité et la seconde
surles troubles du sommeil consécutifs. Parmiles répondants déclarant
ressentir des douleurs, plus du quart (25,2 %) les qualifient de fortes
(2,2 % « extrémement fortes », 4,9 % « trés fortes », 18,1 % « plutot
fortes ») et plus de la moitié (59,5 %) les incriminent dans des perturba-
tions nocturnes rencontrées au cours des quinze derniers jours (14,1 %
« toutes les nuits », 37,2 % « plusieurs nuits », 8,2 % « une seule nuit »).

Les figures 7.1a et 7.1b montrent que pour les deux strates d’age au dia-
gnostic (18-52 ans et 53-82 ans), les femmes déclarent significativement
(p < 0,001) plus souvent que les hommes avoir fréquemment ressenti
des sensations douloureuses au cours de la période considéree.

FIGURE 7.1b. ) )
SENSATIONS DOULOUREUSES DECLAREES
SELON LEUR INTENSITE CHEZ LES REPONDANTS
AGES DE 53 A 82 ANS AU DIAGNOSTIC (EN %)
(VICAN5 2016)

FIGURE 7.1a. ) )
SENSATIONS DOULOUREUSES DECLAREES
SELON LEUR INTENSITE CHEZ LES REPONDANTS
AGES DE 18 A 52 ANS AU DIAGNOSTIC (EN %)
(VICAN5 2016)
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B Hommes & Femmes B Hommes [ Femmes

Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICANS, agés de 18
a 52 ans au moment du diagnostic

de leur cancer primitif (Np = 1 990).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICANS, agés de 53
a 82 ans au moment du diagnostic

de leur cancer primitif (Np = 2 184).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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>>> Les douleurs neuropathiques

Le recours au DNy, test eélaboré en France et utilisé dans le dispositif
d’enquéte VICAN, dépiste la présence de douleurs neuropathiques
(DN) (Bouhassira, 2005). Sa version sans examen clinique direct (ques-
tionnaire court de 7 items) permet de suspecter un possible caractére
neuropathique associé a des sensations douloureuses ressenties, mais
il ne permet cependant pas de poser un diagnostic clinique selon les
critéres requis (Finnerup, 2016). Parmi les 73,0 % des enquétés ayant
présenté des sensations douloureuses, plus du tiers (35,3 %) étaient
positifs au DN4 (soit 25,8 % de I'ensemble des personnes atteintes
enquétées).

Le questionnaire VICAN comporte un autre test similaire au DN4 qui
permet aussi d'attribuer un caractere neuropathique a des sensations
douloureuses : I'lD-pain (Portenoy, 2006). A la différence du DN, ce
test propose trois niveaux de certitude (fort, moyen ou faible) au regard
du score obtenu par le répondant. Chez les enquétés déclarant des
sensations douloureuses au cours des quinze derniers jours, I'lD-pain
établit la possibilité d'une composante neuropathique des sensations
douloureuses dans 58,8 % des cas, avec un niveau de certitude (score
obtenu) considéré comme « fort » pour 6,0 %, « moyen » pour 27,2 %
et « faible » pour 25,6 %.

En combinant ces deux tests, une mesure de la dimension predictive
du DN4 par le recours a I'ID-pain est possible. L'ID-pain confirme le
caractere neuropathique des douleurs pour 97,0 % des individus posi-
tifs au DN4 ; en revanche, si I'ID-pain attribue ce caractéere a 38,1 % des
cas négatifs, le niveau de certitude est avant tout considéré comme
« faible » (29,1 %) et marginalement comme « moyen » (9,0 %).

Lafigure 7.2 montre que quel que  FIGURE 7.2.
soit le test utilisé, il est possible
de suspecter chez plus du tiers
des répondants présentant des
douleurs récentes (34,3 %), un
caractere neuropathique associé
aux sensations ressenties.

1,0 %

34,3 %

PREDICTION CROISEE DN4 ET ID-PAIN (VICAN5 2016)

[ DN4 négatif et ID pain négatif B DN4 négatif et ID pain positif

M DN4 positif et ID pain positif B DN4 positif et négatif ID pain négatif

Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICAN5 ayant déclaré des douleurs

(Np = 3 049).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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7.2.2. Les douleurs chroniques

Pour ce qui est de la périodicité, le seuil habituellement utilisé de trois
mois a été retenu pour différencier une possible chronicisation des sen-
sations douloureuses ressenties’: des douleurs apparues et persistantes
depuis plus de trois mois peuvent étre considérées comme chroniques.

Parmiles enquétés déclarantavoir ressentides sensations douloureuses
au coursdes quinze derniers jours (73,0 % des répondants), rares sont ceux
quiindiquent que ces sensations sont survenuesily a moins de trois mois
(13,4 %). Pour la plupart d’entre eux (85,8 %), ces douleurs sont survenues
ily a plus de trois mois (pour 7,9 %, entre trois et six mois et 77,9 %, il y a
plus de six mois) et seulement 0,8 % n’ont pas souhaité répondre.

Cette chronicisation est encore plus importante chez ceux dontla com-
posante neuropathique de la douleur a éte détectée par le DN4. Parmi
ces derniers, 92,5 % disent ressentir depuis plus de trois mois ces dou-
leurs, que I'on peut qualifier de douleurs neuropathiques chroniques
(DNC), et pour la plupart d’entre eux ces sensations douloureuses sont
apparues la premiére fois il y a plus de six mois (85,1 %).

Comme le montrent respectivement les figures 7.3 et 7.4, les femmes
déclarent significativement davantage des douleurs chroniques — que
leur caractere neuropathique soit suspecté ou pas — que les hommes
(p<0,001);ilenestde méme pour les plus jeunes, ceux agés de moins
de 65 ansau momentde I'enquéte, par rapportaux plus agés (p < 0,001).

FIGURE 7.3. ) ) FIGURE 7.4. ) ) .
DOULEURS CHRONIQUES DECLAREES DOULEURS CHRONIQUES DECLAREES SELON LAGE
SELON LE SEXE (EN %) (VICAN5 2016) AU MOMENT DE LENQUETE (EN %) (VICAN5 2016)
9 50 %
40 % 40 %
35% 35%
30 % 30%
25% 25%
20 % 20 %
15 % 15%
10 % 10%
5% 5%
0% 0%
Pas Douleurs Douleurs Pas Douleurs Douleurs
de douleur chroniques chroniques de douleur chroniques chroniques
chronique  non neuropathiques neuropathiques chronique  non neuropathiques neuropathiques
(DN4-) (DN4+) (DN4-) (DN4+)
B Hommes [ Femmes W <45ans W 45-64ans M > 65ans
Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174). Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Note : le premier groupe « pas de douleur chronique » regroupe Note : le premier groupe « pas de douleur chronique » regroupe
les répondants n'ayant pas déclaré avoir ressenti des sensations les répondants n'ayant pas déclaré avoir ressenti des sensations
douloureuses et ceux ayant ressenti des sensations douloureuses douloureuses et ceux ayant ressenti des sensations douloureuses
mais non considérées comme non chroniques (apparues il y a moins mais non considérées comme non chroniques (apparues il y a moins
de trois mois). de trois mois).
Analyses : statistiques descriptives pondérées. Analyses : statistiques descriptives pondérées.

1. Société francaise d'étude et de traitement de la douleur (www.sfetd-douleur.org)
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FIGURE 7.5a. ) )
DOULEURS CHRONIQUES DECLAREES
PAR LOCALISATION (EN %) (VICANS5 2016)
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Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICANS5 (Np = 4 174).
Note : chaque colonne cumule la part des répondants avec des douleurs
chroniques sans caractére neuropathique (DN4 négatif) avec celle des
répondants avec des douleurs chroniques a caractére neuropathique
(DN4 positif).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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FIGURE 7.5b. ) )
DOULEURS CHRONIQUES DECLAREES
PAR LOCALISATION (EN %) (VICANS5 2016)
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Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICAN5 ne présentant
ni second cancer primitif ni métastase depuis le diagnostic, ne déclarant
pas de récidive de la maladie et sans traitement par chimiothérapie

ou radiothérapie déclaré au moment de I'enquéte (Np = 2 981).

Note : chaque colonne cumule la part des répondants avec des douleurs
chroniques sans caractére neuropathique (DN4 négatif) avec celle des
répondants avec des douleurs chroniques a caractére neuropathique
(DN4 positif).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Les sensations douloureuses a caractere chronique varient selon les
localisations (figure 7.5a) et une part non négligeable d’entre elles a un
possible caractére neuropathique (DN4 positif). Ainsi par exemple, les
femmes atteintes il y a cinq ans d’un cancer du sein déclarent souvent
avoirdesdouleurs chroniques (71,7 %) : 41,6 % avec un score DN4 négatif
(sans caractere neuropathique suspecté) et 30,1 % avec un DN4 positif
(avec un caractére neuropathique suspecté).

Enserestreignantau groupe des répondants ne présentant nid’aggra-
vation de leur cancer primitif diagnostiqué (rechute, métastase depuis
le diagnostic, traitement par radiothérapie ou chimiothérapie en cours)
ni de second cancer primitif, identifiable par les différentes sources de
données a disposition (déclarations et SNIIRAM), le niveau déclaré pour
I'ensemble des localisations de douleurs chroniques reste élevé (62,6 %).
Dans ce groupe particulier, une part non
négligeable de réepondants présenteraitdes
douleurs chroniques pour lesquelles le DN4

FIGURE 7.6.

attribue un possible composant caractere  (VICANS 2016)
: ° 60%- 542
neuropathique (23,3 %). o0 2 4a1 s
40% 409 o

Le suivi entre deux et cinq ans établit que  30%427.2
le recours au DN4 avait déja permis de sus-
pecter des DN deux ans apres le diagnostic
(VICAN2) chez 29,7 % des répondants de
I'échantillon principal ayant déclaré des

DOULEURS NEUROPATHIQUES SUSPECTEES
DEUX ANS APRES LE DIAGNOSTIC PARMI LES
REPONDANTS DNC PAR LOCALISATION (EN %)

DNCllors de I'investigation cing ans aprées le
diagnostic (VICANs). Cette situation differe
selon les localisations (figure 7.6).

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

[e)
I DN4 positif & VICAN2 <

Champ : hommes et femmes inclus dans I'échantillon principal et
répondant a I'enquéte VICANS, présentant des DNC cing ans apres le
diagnostic (Np = 499).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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7.2.3. Impact de la douleur
sur les activités quotidiennes

L'impact des sensations douloureuses sur I'état de santé percue a été
mesuré a l'aide d’'une question d’opinion générale relative a la restric-
tion d’activité. Le libellé de la question était « Pouvez-vous nous indiquer
si vous étes d’accord ou au contraire pas d’accord avec la proposition
suivante en fonction de ce que vous vivez ou pensez : depuis ma maladie,
les douleurs que je ressens m’ont obligé a limiter mes activités profes-
sionnelles ou extraprofessionnelles ». Les figures 7.7a et 7.7b montrent
combien le niveau d’agrément differe selon I'age, toutes localisations
confondues: si 46,1 % des personnes agées de 18 a 52 ans au momentdu
diagnostic sont « d’accord » ou « tout a fait d’accord » avec cette asser-
tion, ce niveau d’agrément est nettement inférieur chez les personnes

FIGURE 7.7a.
RESTRICTION DE LACTIVITE PROFESSIONNELLE ET EXTRAPROFESSIONNELLE PAR LOCALISATION
CHEZ LES REPONDANTS AGES DE 18 A 52 ANS AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

Sein 50,9
Poumon 64,1
Cblon et rectum 47,1
VADS 55,0
Rein 38,6
Thyroide 31,6
LNH 39,1
Mélanome AN
Col de l'utérus 48,0

Ensemble 46,1

0% 20% 40% 60 % 80 % 100 %
W Pas d'accord et pas du tout d'accord M Sans opinion M D'accord et tout a fait d'accord

Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 52 ans au moment du diagnostic de leur cancer primitif (Np = 1 990).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 7.7b.
RESTRICTION DE LACTIVITE PROFESSIONNELLE ET EXTRAPROFESSIONNELLE PAR LOCALISATION
CHEZ LES REPONDANTS AGES DE 53 A 82 ANS AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

Sein 39,1
Poumon 51,1
Colon et rectum 34,4
Prostate 23,7
VADS 34,4
Vessie 29,3
Rein 39,5
LNH 42,5
Mélanome 21,7
Col de l'utérus 38,9
Corps de l'utérus 33,3
Ensemble 32,8
0:0 % 20,|0 % 40|,0 % 60|,0 % 80|,0 % 100|,0 %

W Pas daccord et pas dutout daccord M Sans opinion M D'accord et tout a fait d'accord

Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICAN5 agés de 53 a 82 ans au moment du diagnostic de leur cancer primitif (Np = 2 184).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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agées de 53a 82 ansau moment du diagnostic (32,8 %). Quelle que soit
la strate d’age considérée, le niveau le plus élevé se retrouve chez les
personnes atteintes d’'un cancer du poumon et le plus faible chez celles
ayant présenté un mélanome.

Pour mieuxdistinguer les facteurs associés a la perception d’une restric-
tion d’activité due a des sensations douloureuses, les analyses ont été
ajustées sur plusieurs facteurs (modélisation par régression logistique).
Pour pallier les confusions possibles que pourraient générer certains
évenements médicaux sur cette perception, la modélisation réalisée
a pris en compte des facteurs d’ajustement relatifs a I'état de santé
globale (présence de comorbidités), au cancer (épisode d’évolution
péjorative depuis le diagnostic) ou a la douleur (DNC suspectées par
le DN4). Les résultats synthétisés dans le tableau 7.1 montrent effecti-
vement que, toutes localisations confondues, la restriction d’activité
est significativement percue de maniere plus fréquente chez les plus
jeunes et chez ceux plus vulnérables socialement (car sans dipléme ou
sans emploi au moment de I'enquéte).

TABLEAU 7.1. FACTEURS ASSOCIES A LA PERCEPTION D'UNE RESTRICTION GLOBALE D’ACTIVITE
DEPUIS LE DIAGNOSTIC DUE AUX SENSATIONS DOULOUREUSES (VICANS5 2016)

0Odd ratios

Sexe

© Hommes (réf.) -1-

o Femmes 1,1Nns
©18-50 ans (réf.) -1-

© 51-60 ans 0,5 ***
® 61-70 ans 0,2 ***
o 71ans et plus 0,3 ***
o Sans diplome (réf.) -1-

® < Inférieur au baccalauréat 0,7
® > Baccalauréat 0,4 ***
® Métiers d’exécution (réf.) -1-

© Métiers d’encadrement 0,7
o Pas en emploi au moment de I'enquéte 2,2
o Non (réf.) -1-
® Oui 1,8 ***
o Pas de douleur chronique (réf.) -1-

© Douleurs chroniques (DN4-) 3,4 ***
o Douleurs chroniques (DN4+) 9,8 ***

Réf. : modalité prise comme référence.

*xk *k % g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2 de Wald).
Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICAN5 hors données manquantes (N = 3 885).
Analyses : régression logistique non pondérée.
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FIGURE 7.8.
MAINTIEN DANS UEMPLOI CINQ ANS APRES LE DIAGNOSTIC . . ) ) .
SELON LA PRESENCE OU PAS DE DNC (EN %) (VICANS 2016)  €t€ posé en 2010 (échantillon
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7.2.4. Impact des DNC
sur I’activite professionnelle

Pour mesurer un éventuel impact des DNC sur la trajectoire profes-
sionnelle, la situation des personnes atteintes face a I'emploicing ans
apres le diagnostic a été eétudiée en comparant les personnes pour
lesquelles une suspicion de DNC a été établie a I'aide du DN4 lors
de I'enquéte VICAN5 aux autres répondants. Pour éviter les modifi-
cations de parcours professionnel liées soit a une évolution naturelle
comme les départs en retraite, soit a des effets conjoncturels comme
la structure du marché du travail, la comparaison a été réalisée sur 969

personnes agées de 18 a 54 ans

dont le diagnostic de cancer a

plus tard, 81,6 % sont toujours
en emploi mais pour prés d'un
tiers (32,2 %) avec un temps de
travail réduit. Moins d’une per-
sonne surcing (18,4 %) n’est plus
en emploi, que cet emploi ait été
perdu ou quitté volontairement.

La figure 7.8 montre que le main-
Réduction Maintien

du temps de travail  du temps de travail tien dans | empI0| differe signi-
W Pas de douleur chronique ficativement (p < 0,00'I) selon
M Douleur chronique non neuropathique (DN4-) la présence ou pas de DNC. Les

W Douleur chronique neuropathique (DN4+)

personnes atteintes d’un cancer

Champ : hommes et femmes inclus dans I'échantillon principal, répondant a I'enquéte

VICANS et agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic (Np = 969). prése ntantune SUSpiCiOn de DNC
Note : le premier groupe « pas de douleur chronique » regroupe les répondants n'ayant . . .
pas déclaré avoir ressenti des sensations douloureuses et ceux ayant ressenti des sont si gn ificativement p lus sou-

sensations douloureuses mais non considérées comme non chroniques (apparuesily a
moins de trois mois).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

vent sans emploi ou ont réduit
leur temps de travail cing ans
apres le diagnosticde la maladie.

7.2.5. Impact des douleurs

sur la vie sociale
La restriction de I'activité générale générée parles DNC se traduit aussi
par un ralentissement de la vie sociale qui ne se limite pas au simple
plan physique, mais retentit aussi au niveau psychologique. Deux élé-
ments permettent de saisir cette double nature de la restriction de
I'activité associée aux DNC. En effet, les personnes présentant des DNC
ont significativement moins eu des activités de groupe au cours de la
semaine passée que les autres, marquant un impact possible dans leur
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FIGURE 7.9.
ACTIVITES DE GROUPE AU COURS DES HUIT DERNIERS JOURS ET DISCRIMINATION PERGUE
SELON LA PRESENCE OU PAS DE DNC (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICANS (Np = 4 174).

Note : le premier groupe « pas de douleur chronique » regroupe les répondants n’ayant pas déclaré avoir ressenti des sensations douloureuses et ceux

ayant ressenti des sensations douloureuses mais non considérée comme non chroniques (apparues il y a moins de trois mois).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

vie sociale (figure 7.9). Elles se sont aussi plus souvent percues comme
I'objet de discrimination (figure 7.9).

7.2.6. Recours aux soins :
consultations et traitements

Parmiles bénéficiaires ayant déclareé avoir ressentides douleurs au cours
des quinze derniers jours, plus des trois quarts (75,8 %) ont déja consulté
un meédecin a ce sujet ; cette consultation a eu lieu : pour 21,0 %, il y
a moins d’'un mois, pour 30,7 %, il y a plus d’un mois mais moins d’un
an et pour 23,5 %, ilya plusd’'un an (0,6 % n’a pas indiqué de période).
Ce recours est significativement plus important en présence de DNC
(83,5 % versus 76,6 %; p < 0,001).

La figure 7.10a montre la corrélation existante entre le recours a une
consultation médicale pour le traitement des douleurs ressenties dans
le mois précédant I'entretien etla régularité du suivien médecine géné-
rale déclarée par les bénéficiaires. De maniere significative (p < 0,001),
parmi les répondants déclarant ressentir des douleurs au cours des
quinze derniers jours, ceux faisant état d’un suivi régulier de leur can-
cer en meédecine générale déclarent plus souvent avoir eu recours a
une consultation médicale au cours du dernier mois pour parler de
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FIGURE 7.10a. ; FIGURE 7.10b. ;
RECOURS A UNE CONSULTATION MEDICALE RECOURS A UNE CONSULTATION MEDICALE
POUR LE TRAITEMENT SELON LE NIVEAU POUR LE TRAITEMENT SELON LE NIVEAU
DE SUIVI DECLARE EN MEDECINE GENERALE DE SUIVI DECLARE EN MEDECINE GENERALE
POUR LEUR CANCER (EN %) (VICAN5 2016) POUR LEUR CANCER (EN %) (VICAN5, 2016)
30 % 30 %~
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Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICANS déclarant régulier occasionnel exceptionnel de suivi

des sensations douloureuses ressenties au cours des quinze derniers
jours (Np = 3 049).
Note : I'indicateur utilisé est la part des répondants ayant eu recours

& Douleurs chroniques B Douleurs chroniques
non neuropathiques (DN4-) neuropathiques (DN4+)

a une consultation médicale au cours du dernier mois a cause des Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICAN5 déclarant
douleurs ressenties. La droite en pointillé figure la tendance associée. des sensations douloureuses ressenties au cours des quinze derniers
Analyses : statistiques descriptives pondérées. jours considérés comme chroniques (Np = 2 617).

Note : I'indicateur utilisé est la part des répondants ayant eu recours
a une consultation médicale au cours du dernier mois a cause des
douleurs ressenties. Les droites en pointillé figurent les tendances
associées pour chaque type de douleurs.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

ces sensations douloureuses que ceux qui ont un suivi occasionnel,
exceptionnel ou sansaucun suivi. Cette tendance est aussi manifeste si
I'on serestreintaux répondants déclarant des sensations douloureuses
considérées comme chroniques qu’elles soient a composante neuropa-
thique ou pas (figure 7.10b).

Pour ce qui est des consultations médicales spécialisées dans le traite-
ment de la douleur, le recours a ce type consultation reste minoritaire
et ne concerne que 18,8 % des bénéficiaires enquétés ayant ressenti
des douleurs au cours des quinze derniers jours. La aussi, ce recours
est significativement plus important chez ceux présentant des DNC
(23,0 % versus 18,3 % ; p < 0,01)

Une série de questions portant sur les traitements de la douleur recus
depuis le diagnostic de la maladie a été posée a I'ensemble des répon-
dants, qu’ils aient ou pas ressentides sensations douloureuses au cours
des quinze derniers jours, dans 'objectif d’évaluer le niveau de recours
a certains traitements, notamment aux traitements non médicamen-
teux. On constate que ce recours reste marginal pour I’hypnose (3,0 %),
la chirurgie (0,3 %) ou la radiothérapie (0,5 %). En revanche, I'usage
de I'acupuncture et celui de I'ostéopathie semble plus répandu avec
respectivement 10,2 % d’utilisateurs pour I'un et 26,2 % pour 'autre.
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La prescription d’antalgiques
Les extractions réalisées a partir du SNIIRAM permettent de décrire
de maniere comparative la prescription d’antalgiques pour les béné-
ficiaires suivis dans le dispositif VICAN. Ainsi, pour I'échantillon prin-
cipal, celui constitué pour la premiére investigation deux ans apres le
diagnostic (VICAN2), six années sont disponibles, de celle précédant le
diagnostic (2009) aux cing années suivantes (de 2010 a 2015).

Pour étudier sur cette période (2009-2015) I'évolution de I'acces aux
antalgiques de palier Il et de palier Ill, une étude cas-témoin sur la
prescription annuelle ambulatoire de molécules cibles a été realisée,
comparant les personnes atteintes de cancer incluses dans I'échan-
tillon principal VICANs (cas) a un groupe de personnes non atteintes
(témoins). Pour chaque cas, un témoin a été sélectionné dansla cohorte
EGB (échantillon généraliste de bénéficiaires)> L'étude s’est limitée pour
le choix des cas et des témoins aux bénéficiaires de la CNAM (régime
général) dans la mesure ou I'inclusion des autres régimes d’assurance
maladie dans I'EGB s’est faite plus tardivement. Par ailleurs, les per-
sonnes ne résidant pas en France métropolitaine ou décédees durant
la période d’étude ont été exclues. L'appariement des témoins a I'aide
d’unscore de propension atenu compte des caractéristiques suivantes:
le genre, I'age, le niveau de « déprivation » sociale de la commune de
résidence (indice de Carstairs), la consommation d’opiacés en 2009
(six mois avant la date de diagnostic de cancer impérativement posée
en 2010 pour les cas) et le score de comorbidité en 2009. Parmi les
12 324 personnes atteintes incluses dans I'échantillon principal VICANS,
14,0 %ont éte signalées dans le SNIIRAM comme étant décédées, 0,1 %
d’entre elles n'avaient pas de données accessibles et 14,7 % s’avéraient
étre non éligibles pour diverses raisons. A partir des 8 777 cas restants,
les procédures d’appariement ont permis de constituer 6 760 paires (ont
été exclus 2017 cas pour lesquels |a date de diagnostic était antérieure
au1* janvier 2010).

Le tableau 7.2 restitue les résultats de cette comparaison et montre que
la prescription annuelle d’antalgiques (palier Il et Il confondus) reste
significative sur toute la période d’observation (cing années apres le
diagnostic). Cependant, sila prescription de palier Il chez les personnes

2. L'échantillon généraliste de bénéficiaires (EGB) est un échantillon permanent repré-
sentatif de la population protégée par I'’Assurance maladie francaise. Il contient des
informations anonymes sur les caractéristiques sociodémographiques et médicales
des bénéficiaires et les prestations qu'ils ont percues (De Roquefeuil L, Studer A,
Neumann A, Merliere Y. L'échantillon généraliste de bénéficiaires : représentati-
vité, portée et limites. Pratiques et Organisation des Soins volume 40 n° 3 / juillet-
septembre 2009).
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atteintes de cancer (avec ou pas une aggravation depuis leur diagnos-
tic) culmine a pres de 50 % au cours de la premiere année suivant le
diagnostic, I'acces au palier Ill reste tres limité dans la mesure ou la
prescription annuelle sur cette méme année est confinée a 6,5 %.

TABLEAU 7.2. PREVALENCE ANNUELLE DE LA PRESCRIPTION D’ANTALGIQUES DE PALIER Il ET DE PALIER lli
CHEZ LES CAS (VICAN) ET LEUR TEMOIN (EGB) (EN %)

Palier I1# Palier l11# Palier Il et/ou lll#
Ann(-;\jees:ar:]rfgrlgr(ijrlsigtz}ostlc Cas Témoins Témoins Cas Témoins
® 1®année 50,1* 23,7 6,5* 0,8 51,0* 23,9
® 2°année 26,9* 20,1 2,5* 0,7 27,7* 20,2
® 3¢ année 241" 19,1 2,4* 0,7 25,0* 19,3
© 4% année 20,1 19,2 2,5% 0,8 21,1* 19,6
® 5¢année 21,4 20,2 3,0" 0,9 22,5% 20,5

*p < 0,001 entre les cas et les témoins (test de Mc Menar)

#Classification ATC (Anatomical Therapeutic Chemical) :

Codes considérés pour les antalgiques de palier Il : Codéine (ATC : NO2AA59, NO2AA79), Dextropropoxyphéne (ATC : NO2AC04, NO2AC54, NO2AC74),
Tramadol (ATC : NO2AX02, NO2AX52)

Codes considérés pour les antalgiques de palier 1l : Morphine (ATC : NO2AAOQ1), Fentanyl (ATC : NO2AB03), Oxycodone (ATC : NO2AA55, NO2AAQ5),
Buprénorphine (ATC : NO2AEQT), Nalbuphine (ATC : NO2AF02).

Champ : paires cas/témoins constituées par I'appariement de |'échantillon principal VICAN a une extraction EGB (N = 6 760 paires).

Analyses : statistiques descriptives.

7.3 / DISCUSSION

7.3.1. Prévalence des douleurs

neuropathiques chroniques

Du faitde'hétérogénéité des causes associées aux DNC, il existe peu de
données épidémiologiques synthétiques. En population générale, leur
prévalence estimée varie entre 3 et 17 % selon les méthodes utilisées,
mais les estimations les plus solides se situent entre 7et10 % : Cest le
cas au Royaume-Uni, en France et en Allemagne ou la prévalence est
respectivement, de 7%, 8 % et 6,5 % (van Hecke, 2014 ; Torrance, 2006 ;
Bouhassira, 2008 ; Ohayon 2012). Avec un niveau pouvant atteindre
selon la localisation considérée plus de 30 % des personnes enquéteées,
la prévalence des douleurs neuropathiques est selon les tranches d’age
considérées plus de deux a trois fois supérieure a celle observée en
population générale.

Ce niveau ¢levé des douleurs neuropathiques chez les personnes
atteintes de cancer est une confirmation, mais peu de données longi-
tudinales globales (toutes localisations confondues) sont en revanche
disponibles pour évaluer leur chronicisation,notammentcing ans apres
le diagnostic, dans la mesure ou le poids des traitements administrés
n'est pas neutre dans la survenue de DNC.

m A LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER




LES DOULEURS RECENTES ET LEUR TRAITEMENT

Restriction de 'activité

Qu'il soit percu et subjectif ou réel et objectivé dans les trajectoires pro-
fessionnelles, I'impact de la douleur, plus spécifiquement des douleurs
neuropathiques, sur la vie quotidienne a été déja décrit et documenteé
dans la littérature internationale. De nombreuses études font état du
caractere délétére des douleurs neuropathiques limitant I'activité des
personnes qui en souffrent (Oosterling A, 2016), et par conséquent, leur
productivité et leur capacité a travailler (McDermott, 2006). Dépassant
méme le cadre du cancer, le coGt financier estime généré par les patients
atteints de douleurs neuropathiques serait non négligeable, c’est le cas
aux Etats-Unis parexemple (Berger, 2004). L'impact social des douleurs
neuropathiques fait de leur traitement un enjeu qui dépasse le simple
domaine médical (Liedgens, 2016).

Le coltindividuel esttout aussiimportant. Pour les personnes atteintes
de cancers comme pour I'ensemble des patients douloureux, plus spé-
cifiguement ceux présentant des douleurs neuropathiques séveres, |a
restriction de I'activité conséquente se traduit aussi dans une perte
de qualité de vie pour I'ensemble des domaines mesurés : physique,
émotionnel, social... (Jensen, 2007). La multiplicité des dommages pro-
voqueés par les douleurs neuropathiques doit inciter a diversifier I'offre
de traitement et a proposer des stratégies de soins intégrant un suivi
psychologique des personnes.

Traitement et suivi de la douleur

Bien que la douleur soit un motif important de consultation des per-
sonnes atteintes de cancer avec ou sans aggravation de la maladie
depuis le diagnostic, le recours a une consultation spécialisée est tres
limité et peu de traitements alternatifs a la médication sont utilisés. Par
ailleurs, quelle que puisse étre I'efficacité des médications, on constate
une utilisation marginale des antalgiques de palier IIl. Cette situation
peut paraitre problématique sil'on s’appuie sur les travaux publiés, les-
quelstémoignentdu réle non négligeable des caractéristiques sociales
des patientsdans le type de soins proposés par les praticiens, que I'on se
situe au niveau des choix stratégiques de traitement (Lebovits, 2005), ou
plus simplement, a celui de la prescription d’antalgiques (Stein, 2016).
Par ailleurs, on sait que la capacité de recourir a des alternatives aux
traitements classiques, notamment aux médecines complémentaires
dépend du statut social des patients (Chang, 2011). Toutefois, dans le
cas des personnes atteintes de cancer, la part importante de DNC pro-
voquées relativise fortement I'emploi des opiacés dans la mesure ou
d’autres classes de médicaments (tricycliques, gabapentinoides, IRSNA)
seraient mieux adaptées dans le traitement de premiere intention de
ce type particulier de sensations douloureuses.
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Quoi qu'il en soit, les personnes atteintes suivies régulierement en
meédecine générale pour leur cancer déclarent un meilleur recours a
des consultations médicales pour traiter leur douleur. Ce qui souligne
I'intérét d’organiser de maniere plus systématique le suivi médico-social
a moyen terme des patients atteints de cancer pour la gestion de ce
type de symptome. Une adaptation constante des pratiques de soins,
notamment celle des médecins généralistes, a un apport certain devant
ces douleurs neuropathiques (Poucher, 2016) notamment celles qui
n‘ont pas été diagnostiquées lors de la phase initiale, antitumorale,
du traitement.
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Kl La santé mentale

LESSENTIEL

La santé mentale des patients atteints de cancer constitue un élément clé tant
dans la phase de soins que dans celle de I'aprés traitement dont on sait qu'il peut
s’agir d'une période aussi complexe que celle de la phase « active ». Il a été choisi
de présenter les différents indicateurs de santé mentale recueillis dans I'enquéte
de facon plus agrégée afin notamment de mieux appréhender le profil des
personnes concernées par la diversité des situations que recouvre le champ de la
santé mentale.

H Un tiers des personnes présentent une altération persistante de la qualité de vie mentale

On observe que 32,5 % des participants rapportent sa dégradation. La déclinaison
par localisation montre de grandes différences, en défaveur des cancers du

col de I'utérus, des VADS, et de la thyroide. Ceci étant, la comparaison entre la
situation a deux ans puis a cinq ans du diagnostic ne montre pas de dégradation
supplémentaire significative de la qualité de vie mentale (le taux de dégradation
était de 32,8 % a deux ans).

Ml Des profils différenciés

INS
m NAT]SHH[
DUCANCER

Combinée a la qualité de vie mentale, la mesure de 'anxiété et de la dépression

a permis de proposer une typologie des personnes sur la base de ces trois critéres

(qualité de vie mentale, anxiété et dépression).

On peut ainsi observer cing grands profils répartis comme suit :

o prés de la moitié de la population, soit 49,3 % de I'échantillon ne rapporte ni
troubles anxieux ni troubles dépressifs. Ce groupe décrit majoritairement une
qualité de vie mentale comparable a celle de la population générale (87,1 %
d’entre eux) ;

o un deuxiéme groupe de personnes représente prés de 20 % de I'échantillon
(19,6 %) caractérisé par la présence de troubles anxieux suspectés, sans troubles
dépressifs : parmi eux, 29,7 % rapportent une qualité de vie mentale dégradée ;

o un troisieme groupe rassemble 14,0 % de I'échantillon et se caractérise par des
troubles anxieux certains, mais sans troubles dépressifs et pour 56,3 % une
qualité de vie mentale dégradée ;

o le quatrieme groupe qui rassemble 10,5 % des participants se caractérise par des
troubles dépressifs limites, des troubles anxieux pour la majorité et une qualité
de vie mentale dégradée chez prés de 2 personnes sur 3 (61,9 %) ;

o enfin, un dernier profil rassemble les 6,6 % de personnes, qui ont des troubles
dépressifs certains, des troubles anxieux dans la majorité des cas (86,5 % des
cas, dont 62,0 % des troubles certains) et une qualité de vie mentale dégradée
dans la grande majorité des cas (81,3 %).

L'association de divers indicateurs de santé mentale souligne I'effet majeur des
vulnérabilités sociales, mais aussi du vécu a long terme de la maladie ainsi que la
surreprésentation de certaines localisations telles que la thyroide et les VADS.
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es travaux conduits sur la qualité de vie ont mis en évidence

I'importance des dimensions non physiques. Ainsi, la qualité

de vie mentale aux différents temps de la maladie représente

un enjeu fort pour I'accompagnement des malades atteints de
cancer et notamment des répercussions sur leurs traitements et leurs
différents comportements de santé.

De plus, la période de I'apres-cancer est un moment particulierement
délicat, percu parfois comme une forme d’abandon et de coupure avec
la période trés dense des traitements. Parailleurs, le vécu d’'une maladie
chronique peut étre associé a la survenue de symptomes psycholo-
giques plus séveres pour lesquels le traitement doit étre adapté. Les
troubles anxieux et dépressifs constituent des indicateurs importants
dans la facon d’appréhender le vécu des personnes (Mitchell, 2013).
En effet, il peut s’agir de troubles liés a la régulation des émotions qui
affectenttres largementla qualité de vie mentale. Afin de mieux appre-
hender les différents indicateurs de santé mentale investigués dans
I'enquéte, il a été choisi de les présenter de facon plus agrégée pour
appréhender plus finement le profil des personnes concernées par la
diversité des situations du champ de la santé mentale.

8.2

Mesures de la santé mentale
Afin d’estimer la santé mentale dans notre échantillon, nous avons
choisi d’utiliser deux échelles : I'une qui mesure la qualité de vie men-
tale et I'autre — psychométriquement validée — qui mesure I'anxiéte
et la dépression.

Cette derniére, I'échelle HAD (Hospital Anxiety and Depression scale),
(Zigmond, 1983) exclut les symptomes somatiques afin qu’ils ne soient
pas confondus avec les symptomes d’'une maladie physique. Cette
échelle a visée diagnostique comporte 14 items, 7 relatifs a I'évaluation
de la dépression et 7 relatifs a I'évaluation de I'anxiété. Pour chacune
de ces deux dimensions, ces items permettent de classer les patients
en trois catégories : absence de troubles anxieux/dépressifs, troubles
anxieux/dépressifs suspectés, troubles anxieux/dépressifs certains.

Pour la mesure de la qualité de vie, nous avons utilisé le questionnaire
SF-12toutcomme dans 'enquéte VICAN2 (deux ans apres le diagnostic).
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Cette échelle de 12 questions permet d’évaluer a la fois les dimensions
physiques et mentales de la qualité de vie grace au calcul de 2 scores
variant de o a 100 (une valeur élevée du score correspondant a une
meilleure qualité de vie). Nous avons défini la qualité de vie comme
« normale » en présence d'un score au moins égal au 25¢ percentile de
la distribution par age et sexe du score observé en population générale.
En effet, |a littérature ayant mis en évidence des liens entre qualité de
vie, age et sexe (Annunziata, 2018; Westby, 2016), et étant donné les
différences épidémiologiques d’une localisation a une autre, |'utilisa-
tion des scores bruts ne permettrait pas de rendre compte de I'impact
de la maladie sur la qualité de vie. En conséquence, nous avons choisi
de normaliser la qualité de vie par rapport a la population générale de
méme age et de méme sexe al'aide des données de I'enquéte décennale
santé (Enquéte décennale Santé 2002-2003, Insee). Cela permet, pour
un homme ou une femme d’une tranche d’age donnée, de comparer
son score de qualité de vie a celui des hommes et des femmes de la
population générale appartenantala méme classe d’age. Commedans
I'enquéte VICAN2, nous avons défini un indicateur de la qualité de vie
dégradée correspondant a la proportion de personnes ayant un score
inférieur a celuides trois quarts de la population générale de méme age
et de méme sexe. Ce choix permet d'avoir un indicateur comparable
d’une localisation a une autre, et également d’apprécier I'évolution de
cetindicateurentredeuxetcing ansapres le diagnostic (Bouhnik, 2014).

Dans un premier temps, nous allons présenter I'évolution de la qua-
lité de vie mentale entre deux et cing ans, ainsi que la prévalence des
troubles anxieux et des troubles dépressifs. Puis, afin de disposer d’'un
indicateur global de santé mentale, nous combinerons ces trois indica-
teurs (anxiété, dépression et qualité de vie mentale dégradée) a I'aide
d’une classification ascendante hiérarchique afin d’identifier des profils
de répondants proches en termes de santé mentale.

Dégradation de la qualité
de vie mentale, cinq ans

aprés un diagnostic de cancer
Au total, une dégradation de la qualité de vie mentale par rapport a la
population générale est observée pour 32,5 % des participants. La décli-
naison par localisation montre de grandes différences. Dans le cas des
cancers de la vessie, de la prostate et du corps de 'utérus, on observe
une situation treés proche de celle de la population générale avec 20,3 %,
21,1 %, et 25,2 % respectivement de qualité de vie mentale dégradee. Le
cancer colorectal, le mélanome, les LNH, le cancer du rein, le cancer du
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poumon et le cancer du sein affichent une situation intermédiaire avec
29,3 %, 31,6 %, 32,1 % 33,1 %, 37,3 % et 36,2 % respectivement de qualité
de vie mentale dégradee. Les cancers des VADS, du col de l'utérus et de
la thyroide sont les localisations qui présentent les situations les plus
défavorables avec 39,6 %, 40,1 % et 43,3 % respectivement de personnes
avec une qualité de vie mentale dégradée.

En revanche, aucune différence significative entre les hommes et les
femmes n’est observée pour les localisations non sexuées (figure 8.1).
Pour le mélanome, en dépit d’une différence de plus dix points (24,4 %

chez les hommes versus 36,4 %
chez les femmes, p = 0,07), la dif-
férence n’est pas significative.

La comparaison entre la situa-
tion a deux ans puis a cing ans
du diagnostic ne montre pas non
plus de différence significative. Le
taux global de dégradation était
de 32,8 % a deux ans ce qui n'est
pas statistiquement différent du
taux de dégradation a cinq ans
(32,5 %). On observe une baisse
significative de ce taux pour
le cancer de la vessie, avec de
33,5 % a VICAN2a 20,3 % a VICANg
(p = 0,008). Pour les autres can-
cers en revanche, on ne note pas
de différence significative malgré
une baisse du pourcentage de
dégradation de la qualité de vie
mentale pour certaines localisa-
tions. En effet, pour le poumon,
on passe de 45,0 % de dégrada-
tionadeuxansas373%acingans
(p = 0,13), et pour la thyroide, de
52,0 % a 43,3 % (p = 0,15). Dans le
cas du cancer de la prostate, de
la vessie et du corps de l'utérus,
la situation n’est pas différente
de celle de la population générale.

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

FIGURE 8.1. ) ‘
DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE MENTALE A CINQ ANS
DU DIAGNOSTIC -

COMPARAISON HOMMES - FEMMES

(VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 8.2. )

DEGRADATION DE LA QUALITE DE VIE MENTALE -
EVOLUTION ENTRE DEUX ET CINQ ANS

(VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Une analyse dynamique des trajectoires individuelles de qualité de vie
mentale a été conduite comme cela a été fait pour la qualité de vie physique.
Les analyses portent ici uniquement sur I'échantillon principal des 2009
participants ayant répondu aux deux temps de I'enquéte, a deux et cinq ans
du diagnostic. En utilisant la méme méthodologie que dans le chapitre 5, il a
été possible d'identifier la proportion d'individus ayant vu leur qualité de vie
mentale diminuer entre les deux temps, celle de ceux ayant augmenté leur
qualité de vie, ainsi que ceux pour lesquels il n’est pas observé de variation
significative entre les deux temps de recueil. A la différence de I'analyse
statique populationnelle qui présente un état des lieux a deux et cinq ans du
diagnostic, cette analyse permet de décrire des dynamiques individuelles,
pour un sous-échantillon de la population.

Sur notre échantillon les moyennes de scores de qualité de vie sont de

44,4 (écart-type = 10,8) et de 44,7 (écart-type = 10,7) a deux et cing ans
respectivement. De maniéere analogue a I'analyse de la qualité de vie
physique, une baisse ou une augmentation cliniquement significative du
score de qualité de vie mentale a été définie comme une différence de

+ 5 points de score entre les deux temps. Cette différence, calculable pour
2003 individus, montre que 43,3 % n'ont pas connu d’évolution significative
de leur qualité de vie mentale entre les deux temps de mesure. Ils sont 27,6 %
a avoir connu une diminution et 29,0 % une augmentation.

La figure 8.3 montre la répartition de la variation de la qualité de vie mentale
selon la localisation du cancer. Les localisations connaissant la situation la
plus stable sont la prostate ainsi que le mélanome, avec plus de 50 % des
personnes atteintes qui ont une qualité de vie mentale comparable deux et
cing ans apreés le diagnostic de cancer. Trois localisations se distinguent
par un pourcentage de personnes ayant augmenté leur score entre les

deux temps de mesure, plus important d’environ 40 % : le col de 'utérus,

la thyroide et les VADS. A l'inverse le sein, le rein et la vessie sont les
localisations affichant les pourcentages de diminution les plus importants
(>30 %).

Les hommes connaissent une stabilité de leur qualité de vie mentale entre
les deux temps plus importante que les femmes (49,6 % versus 39,8 %). Si
I'on observe plus de variations chez les femmes, c'est a parts égales soit
pour une diminution (29,6 %) soit pour une augmentation (30,7 %). Chez
les hommes quant a eux, les taux de diminution et d'augmentation sont de
24,2 % et 26,2 % respectivement.
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FIGURE 8.3.
TRAJECTOIRES DE QUALITE DE VIE MENTALE ENTRE VICAN2 ET VICANS,
SELON LA LOCALISATION (EN %) (VICAN5 2016)

Sein 39,6 28,9
Poumon 45,9 30,9
Célon et rectum 44,9 25,5
Prostate 52,5 23,4
VADS 42,7 39,1
Vessie 45,6 24,3
Rein 37,8 32,0
Thyroide 39,0 39,2
LNH 39,6 33,4
Mélanome 50,3 27,0
Col de 'utérus 37,3 40,5
Corps de l'utérus 46,8 21,8
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
[ Diminution W Stabilité B Augmentation M Non calculable

Champ : répondants aux enquétes VICAN2 et VICANS5 (Np = 2 009).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Cependant, comme observé pour la qualité de vie physique, la restriction de
I'échantillon aux localisations non sexuées fait disparaitre les différences
hommes-femmes, ce qui signifie que pour une localisation donnée, la qualité
de vie n'évolue pas différemment que I'on soit un homme ou une femme.

La variation de la qualité de vie mentale selon I'age au diagnostic montre
une nette fracture a 62 ans : une personne sur trois de moins de 62 ans au
diagnostic a connu une augmentation de sa qualité de vie mentale entre
deux et cing ans apres le diagnostic ; a partir de 63 ans, cela ne concerne
plus qu’une personne sur cing, voire moins. Dans les catégories les plus
agées, la qualité de vie mentale varie moins entre les deux temps de mesure
(figure 8.4).

FIGURE 8.4.
TRAJECTOIRES DE QUALITE DE VIE MENTALE ENTRE VICAN2 ET VICANS,
SELON LA CLASSE D’AGE AU DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

18-40 ans
41-50 ans
51-62 ans
63-70 ans

71 ans et plus

f T T T T T
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

I Diminution ¥ Stabilité B Augmentation B Non calculable

Champ : répondants aux enquétes VICAN2 et VICAN5 (Np = 2 009).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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8.2.3. Prévalence des troubles anxieux
et des troubles dépressifs

Pres de la moitie de I'échantillon présente des troubles anxieux, 46,1 %,
dont 22,5 % des troubles avérés. Concernant les troubles dépressifs, ils
concernent16,8 % de |la population, dont 6,5 % sont des troubles certains
deladépression. Les femmes sont significativement plus anxieuses que
les hommes (p < 0,001). En revanche, la prévalence de la dépression
n’'est pas différente en fonction du genre.

8.2.4. Indicateur global de santé mentale
dans notre échantillon

Lestroisindicateurs de santé mentale nous ont permis d’identifier cinqg
profils parmiles participants sans valeur manquante pour ces variables,
soit la quasi-totalité de la population (n = 4112, 98,5 %). La suite de
I"analyse portera sur ces 4112 participants.

Presdela moitié de la population, soit 49,3 % de I’échantillon, ne présente
ni troubles anxieux ni troubles dépressifs. Ce groupe (groupe 1) pré-
sente majoritairement une qua-

FIGURE 8.5. . ) . .

PREVALENCE DE LUANXIETE ET DE LA DEPRESSION lité de vie mentale comparable
CHEZ LES HOMMES ET CHEZ LES FEMMES, CINQ ANS X , s
APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER (EN %) a celle de la population générale
(VICANS 2016) (87,1 % d’entre eux). Lorsque I'on

observe les caractéristiques des
personnes associées a ce profil,
on observe qu’elles ont 61,5 ans
en moyenne au moment de 'en-
quéte, 47,2 % sont des hommes
(alors qu’ils sont 37,7 % dans
I’échantillon global). On observe

Femmes

Hommes

T T T T T
0% 20% 40%  60% 80%  100%  yne surreprésentation des can-
W Absence de troubles anxieux M Troubles anxieux suspectés cersdela pros‘tate q uiconstituent
H Troubles anxieux certains M Valeur manquante 222%dece groupe (V€I’SUS 16,6 %

dans I'échantillon global) et une
sous-représentation des can-
cers du sein (35,7 % versus 41,1 %
dans I'échantillon global). Plus
de la moitié a un niveau d’études
supérieur ou égal au baccalauréat
(55,7 % versus 49,1 % de I'échan-

Femmes

Hommes

0% 20% 40% 60% 80% 100% tillon global) et plus de la moitié

W Absence de troubles depressifs M Troubles dépressifs suspectés sontinactifs (55,0 % versus 52,9 %

M Troubles dépressifs certains HValeur manquante de I’échantillon global) Prés de
Champ : répondants & 'enquéte VICANS (Np = 4174). 60 % déclarent une situation

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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financiére satisfaisante (58,7 % versus 48,8 % de I"échantillon global).
Au niveau des séquelles de la maladie, ces personnes sont 42,0 % a ne
déclarer aucune séquelle (versus 35,3 % de la population globale).

Un deuxieme groupe de personnes regroupe presde 20 % de I'échantil-
lon (19,6 %) qui se caractérisent par la présence de troubles anxieux sus-
pectés, mais pas detroubles dépressifs. lls sont 29,7 % a avoir une qualité
devie mentale dégradée. La comparaison de ce groupe au groupe prece-
dent, toutes choses égales par ailleurs, montre qu’il s’agit plus souvent
de femmes, avecdes enfants mais qui ne sont plus a charge, que ce sont
des personnes qui déclarent des difficultés financieres, qui rapportent
plus souvent un état de fatigue cliniquement significatif, et déclarent
plus souvent des douleurs dans les 15 derniers jours (tableau 8.1).

Un troisieme groupe rassemble 14,0 % de I'échantillon. Les personnes
associées a ce profil se caractérisent par des troubles anxieux certains,
mais sans troubles dépressifs. Ils sont un peu plus de 50,0 % a avoir une
qualité de vie mentale dégradée (56,3 %). La comparaison des facteurs
associés a ces deux profils (tableau 8.1), montre pour le premier d’entre
eux des personnes plus jeunes, plus souvent des femmes, avec des
enfants et un niveau d’'études plus frequemment inférieur au bacca-
lauréat. lls déclarent également une situation financiére plus dégradée.
lls rapportent plus souvent des séquelles de leur maladie, ainsi que de
la fatigue et de la douleur dans les quinze derniers jours.

Le quatrieme groupe rassemble 10,5 % des participants. Ces derniers se
caractérisent par des troubles dépressifs considérés comme limites, et
des troubles anxieux pour la majorité d’entre eux (71,1 %, ces troubles
étant certains dans la majorité des cas (45,4 %)). On observe une qua-
lité de vie mentale dégradée chez pres de deux personnes sur trois
(61,9 %). Ces personnes se caractérisent par un niveau d’études plus
faible que celles du profil majoritaire, une situation financiere tres
dégradée, des comorbidités plus importantes, une prévalence de la
fatigue plusimportante et des douleurs plus fréquemment ressenties.
En revanche, aucune caractéristique liée a la maladie n’est associée a
ce profil (tableau 8.1).
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FIGURE 8.6.

REPARTITION DE LA POPULATION EN FONCTION DES INDICATEURS DE SANTE MENTALE (EN %)

(VICAN5 2016)

49,3 %

anxiété-
dépression-

129%
L

Groupe 1

Note : anxiété/dépression - = absence de troubles anxieux/dépressifs
anxiété/dépression + = troubles anxieux/dépressifs suspectés
anxiété/dépression ++ = troubles anxieux/dépressifs certains

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 hors données manquantes (Np = 4 112).
Analyses : classification ascendante hiérarchique, données pondérées

Proportion
6,6 % "~ de la popula

anxiété+/++ anxiété+/++
dépression+ dépression++
813%
619%
Qualité de vi
— mentale
dégradée
Groupe 4 Groupe 5

Enfin, undernier profil (groupe 5) rassemble les 6,6 % des personnes res-
tantes. Ces personnes présentent des troubles dépressifs certains, des
troubles anxieux dans la majorité des cas (86,5 % des cas, dont 62,0 %
des troubles certains) et une qualité de vie mentale dégradée dans la
grande majorité des cas (81,3 %). Ces personnes présentent un cumul
de vulnérabilités sociales avec un niveau d’études plus faible, une plus
grande proportion de personnes inactives professionnellement ou en
invalidité ou congés maladie de longue durée au moment de I'enquéte,
etrapportant unesituation financiere tres dégradée. Deux localisations
sont surreprésentées dans ce profil, les cancers de la thyroide et les
cancers des VADS. Ce sont des personnes qui rapportent des séquelles
importantes de leur maladie, des taux de fatigue importants et des
taux de comorbidités plus élevés (tableau 8.1).
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TABLEAU 8.1. FACTEURS ASSOCIES AUX GROUPES IDENTIFIES A PARTIR DES INDICATEURS DE SANTE
MENTALE, EN COMPARAISON AVEC LE GROUPE 1 MAJORITAIRE (VICAN5 2016)

Groupe 2 Groupe 3 Groupe 4 Groupe 5

Odds ratios Odds ratios Odds ratios Odds ratios
Age au moment du diagnostic

©18-40 ans (réf.) -1-

© 41-50 ans 0,79 ns

®51-62 ans 0,89 ns

® 63-70 ans 0,61*

o 71ans et ilus 0,45 **

© Hommes (réf.) -1- -1-

o Femmes 1,81 *** 3,33 ***

o Sein 1,81ns
© Poumon 1,63 ns
o Colon et rectum 0,96 ns
® Prostate (réf.) -1-

o VADS 2,58 **
o Vessie 2,20 NS
o Rein 2,06 ns
© Thyroide 534"

o LNH 1,65 ns
© Mélanome 2,04 ns
o Col de l'utérus 0,81ns
o Corps de 'utérus 0,95 ns
o Pas d’enfant (réf.) -1- -1-

© Au moins un enfant a charge 1,27 ns 1,77

o Aucun enfant a charge 1,45 * 1,59 *

o Sans diplome 1,56 ns 3,23 *** 3,35 ***
o < Baccalauréat 1,47 ** 2,41 %% 2,01
® > Baccalauréat (réf.) -1- -1- -1-

o Alaise (réf.) -1- -1- -1- -1-

o Cava 1,01 1,15 ns 1,23 nNs 1,84 ns
o C'est juste, il faut faire attention 1,37 % 1,45 * 2,01 3,16 **

o Y arrive difficilement / s’endette 1,58 * 2,23 ™ 3,92 *** 8,13 ™

o Actif (ve) (réf.) -1-

o Inactif (ve) 1,93 **
o Eninvalidité ou arrét maladie de longue durée 3,07 ***
© Non, aucune séquelle (réf.) -1- -1-

© Oui, modérées/trés modérées 1,30 * 1,64 *

© Oui, importantes/trés importantes 1,81 *** 3,17 ***
Fatig gnificatif)

o Non (réf.) -1- -1- -1- -1-

© Oui 1,59 *kk 2,07 *kk 3,65 *kk 7,01 *kk
o Faible (réf.) -1- -1-

o Intermédiaire 1,38 " 1,32 ns
o Elevé 2,01 *** 2,03 **
o Non (réf.) -1- -1- -1-

o Oui 1,61 *** 1,63 *** 1,61 **

Réf. : modalité prise comme référence.

**k %k % ng :respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2 de Wald).
Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 (N = 4 102).

Analyses : régressions logistiques non pondérées.
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Les survivants du cancer ont un suivi médical particulier dans le but d'améliorer
leur qualité de vie (prise en charge des invalidités fonctionnelles et des séquelles
psychologiques éventuelles) mais aussi dans le but de les traiter rapidement si
une rechute survient. Durant cette période, les patients peuvent étre touchés par
le syndrome de Damoclés (Koocher, 1981) ou la peur de la récidive du cancer
(PRC). En 2003, Vickberg (Vickberg, 2003) définit la PRC comme « la peur ou
I'inquiétude que le cancer reviendra ou progressera dans le méme organe ou
dans une autre partie du corps ».

Nous avons demandé aux participants qui étaient en rémission au moment de
I'enquéte et qui n'avaient pas eu de métastases depuis le diagnostic a quelle
fréquence ils pensaient a la possibilité d'une récidive. Parmi les répondants

(N =3361),48,8 % déclaraient ne jamais penser a la possibilité d'une récidive,
35,8 % y pensaient quelques fois par mois et les 15,4 % restant y pensaient au
moins quelques fois par semaine. Ce dernier pourcentage était plus important
chez les moins de 63 ans (18,0 % versus 9,9 % chez les participants agés de
63 ans et plus, p < 0,001) et chez les femmes (17,4 % versus 11,7 % chez les
hommes, p < 0,001).

La PRC était également trés variable suivant les localisations comme le montre la
figure 8.7. On observe que 75,5 % des participants qui ont eu un cancer du corps
de l'utérus et 70,5 % de ceux qui ont eu un cancer de la vessie déclarent ne jamais y
penser. Au contraire, pres d’'un quart des personnes ayant eu un cancer des VADS
y pensent au moins quelques fois par semaine (23,9 %) ainsi que prés de 20 % des
personnes ayant eu un cancer du poumon (18,8 %) ou un cancer du sein (18,5 %).
Ces différences peuvent s'expliquer par les différences de pronostics associés a
chacune des localisations, en particulier dans le cas du cancer du poumon ou des
VADS. Elles peuvent également résulter de différences sociodémographiques, la
PRC étant plus fréquemment observée chez les plus jeunes et chez les femmes
FIGURE 8.7. (Simard, 2013; Koch-

Gallenkamp L. 2016).

La majorité des études

. Sein zzvi portant sur le sujet ont
oumon b ) b YW g
Cblon et rectum 57,0 27,9 15,1 Cepe‘ndant eté conduites
Prostate 68,4 230 86 aupres de femmes ayant
VADS 44,2 PECEEFECEE  eu un cancer du sein
Vess_'e 103 705 — Ll 1‘7097 (Crist, 2013), ce qui limite
ein L .
Thyroide 60,6 275 11,9 Ie’s oMz OIS EMED
LNH 452 431 17 d'autres échantillons. En
Mélanome 50,1 IEEET  revanche, cela souligne
Col de l'utérus 52,2 31,1 16,7 l'intérét d’'une enquéte
Corps de I'utérus 75,5

telle que VICANS5 pour

) N apporter de nouvelles
Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 chez les participants ayant eu un cancer non g
métastatique depuis le diagnostic, et n'étant pas en rechute au moment de I'enquéte connaissances sur ce

(Np =3361). SUjet.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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8.3

La proportion de personnes témoignantd’une santé mentale dégradée
cing ans apres le diagnostic apparait relativement stable par rapport
a I'enquéte VICAN2. Cependant, les indicateurs complémentaires tels
que I'anxiété et la dépression permettent de mieux appréhender les
différentes dimensions de la santé mentale.

Les cing groupes identifiés dressent une photographie de la situation
des survivants du cancer en matiere de santé mentale avec un gra-
dient entre qualité de vie mentale, anxiété et dépression. Ainsi, plus
on observe de troubles d’anxiété et/ou de dépression, plus la qualité
de vie mentale est dégradée. Le premier groupe qui constitue la moitié
de notre échantillon présente une situation plutét favorable, pas de
troubles anxieux ni dépressifs et une situation en termes de qualité de
vie mentale plus favorable qu’en population générale puisque moins de
25 % des personnes de ce groupe ont une qualité de vie mentale dégra-
dée.Lesindicateurs sociaux associés a ce profil sont relativement bons.
Les autres groupes se caractérisent par une altération de leur santé
mentale, allant de troubles anxieux modérés a des troubles dépressifs
certains, avec une dégradation de la qualité de vie mentale de plus en
plus importante.

Mais ces groupes se caractérisent également par une forte vulnérabilité
sociale. A travers deux indicateurs sociaux (difficultés financiéres et
faible niveau d’études), on peut observer un gradient entre les diffé-
rents profils : plus la santé mentale est dégradée, plus ces indicateurs
sont élevés.

D’autres indicateurs sont fortement associés aux différents profils. Il
s'agiten premier lieu de la fatigue, qui croit a mesure que la santé men-
tale se dégrade comme montré par ailleurs dans le chapitre qui lui est
consacreé ; ses effets dépassent largement son simple vécu et altéerent
tres largement la santé mentale, comme elle affecte la santé physique
(cf- chapitres 5 et 6). De maniere intéressante, I'évolution péjorative de
la maladie au moment de I'enquéte n’est pas associée a ces profils de
méme que les traitements adjuvants (chimiothérapie, radiothérapie).
Un autre indicateur lié a la santé est le score de comorbidités associé
aux deux groupes dont la santé mentale est |a plus altérée. Enfin, les
sequelles de la maladie apparaissent quant a elles indépendamment
associees aux profils 3 et 5.

Le profil 3 rassemble des femmes, des personnes jeunes avec des
enfants. Elles déclarent plus de séquelles que le groupe majoritaire.
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Ces personnes se caractérisent par des troubles certains d’anxiété et
une qualité de vie mentale dégradée pour pres de 60 % d’entre elles.

Le profil 5 cumule quant a lui toutes les vulnérabilités, au niveau des
ressources, du diplome, de I'activité professionnelle, vulnérabilités aux-
quelles viennent s'ajouter les séquelles de la maladie, la fatigue et les
comorbidités. C'est le seul profil associé a la localisation apres ajuste-
ment multiple, avec une surreprésentation des cancers de la thyroide et
des VADS. IIs présentent des troubles certains de dépression, auxquels
s'ajoutentdel’anxiéte et une qualité de vie mentale dégradée pour 80 %
d’entre eux. Ce sont aussi des localisations pour lesquelles on observe
une augmentation importante du score de qualité de vie mentale entre
les deux temps, qui ne rattrape cependant pas celui de la population
générale. Comme cela est décrit dans la littérature, I'altération de la
qualité de vie pour ces deux localisations est fortement associée a des
troubles psychologiques (Husson, 2013; Lee, 2010; Wells, 2016)

Nos résultats confirment par ailleurs le réle essentiel des inégalités
sociales et plus spécifiquement de déterminants économiques quant
a la santé mentale des patients atteints de cancer a long terme du
diagnostic (Kale, 2016 ; Kim, 2013).

La littérature met aussi en évidence I'intérét d’un soutien psychosocial
plus spécifiquement développé aupres des populations les plus vulné-
rables (Bautista, 2016; Whitney, 2013). Enfin, le vécu a long terme du
cancer, a travers les séquelles notamment, apparait particulierement
important lorsqu’il est associé a d’autres vulnérabilités (Becker, 2012;
Huang, 2017).

L'ensemble souligne chez ces malades, a distance du diagnostic, I'enjeu
du cumul des vulnérabilités face aux questions de santé mentale ainsi
que la nécessité de proposer des formes d’'accompagnement des la fin
des traitements, avant qu’elles ne s’¢loignent du soin, car il existe un
besoind’anticipation.'accés a des formes de soutien ou bien d’activités
non spécifiques, telle que I'activité physique, apparait essentiel dans ce
contexte. Enfin, les informations apportées par les mesures d'anxiéte et
de dépression peuvent aussi constituer desindicateurs plus opération-
nels que la qualité de vie mentale quant a la présence de troubles de la
régulation des émotions (Conley, 2016; Philip, 2013), dont la faible prise
en compte dans les populations en situation de vulnérabilité sociale
est déja décrite (Chongpison, 2016). Dans ce cas, c’est bien une orien-
tation précoce vers un accompagnement psychologique qui pourrait
étre proposée (Faller, 2017; Khan, 2010; Oberoi, 2017).
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El Spiritualité
et croyances religieuses
ou philosophiques

LESSENTIEL

B Unimpact limité de la maladie sur les croyances philosophiques ou religieuses

Sur 'ensemble des répondants, les trois quarts considérent que I'expérience de la
maladie n’a eu aucun impact sur leurs croyances (75,5 %). Les plus jeunes déclarent
significativement plus fréquemment avoir révisé 'importance de leurs croyances
du fait de la maladie que les plus agés, de méme que les femmes par rapport aux
hommes.

H La spiritualité peut étre pergue comme source de réconfort aprés un diagnostic de cancer

Si une majorité des répondants déclare que leur vie spirituelle ne leur apporte
aucun réconfort (55,6 %), elle en est une source importante pour 15,3 % et limitée
pour 27 %. Cette perception est étroitement associée a I'age et au sexe, ce sont en
effet les personnes de plus de 52 ans au diagnostic et les femmes qui rapportent le
plus un réconfort de la religion ou de la vie spirituelle. Elle est également liée a un
niveau de ressources plus faible au moment de 'enquéte.
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aire face au cancer nécessite pour les personnes atteintes

d’utiliser toutes les ressources a leur disposition, physiques,

psychologiques mais aussi spirituelles. En effet, un diagnostic

de cancer peut engendrer des sentiments pouvant accroitre
I'anxiété, provoquer un état de dépression et parfois, confiner au déses-
poir. Pour certains, un diagnostic de cancer n’est pas un probleme et
leur vie normale reprend, mais pour d’autres ce diagnostic redéfinit
le sens global de leur existence et remet en cause leur projet de vie,
allant méme jusqu’a voir dans I'expérience du cancer un processus de
transformation spirituelle (Vachon, 2001; Schreiber, 2015). Le cancer
questionne le systéme de croyances chez les personnes qui en sont
atteintes et par conséquent, peut avoir un impact sur le réle que jouent
la religion et la spiritualité dans leur vie quotidienne.

Bien que religion et spiritualité soient souvent utilisées comme syno-
nymes, elles ont en réalité des significations différentes (Anandarajah,
2001; Walter, 2002). Elles peuvent coexister, certaines personnes trou-
vant la spiritualité en pratiquant leurs croyances religieuses, alors que
d’autres la trouvent en dehors d'une religion organisée, la spiritualité
pouvant exister en I'absence de croyances ou de pratiques religieuses
(Daaleman, 2000; Thomson, 2000).

La relation entre religion, spiritualité et adaptation au cancer a fait'ob-
jetd’une série d’études (McCoubrie, 2006 ; Stefanek, McDonald, 2005).
D’aprés certaines d’entre elles, le bien-étre spirituel chez les patients
atteints de cancer est corrélé au bien-étre subjectif, a des niveaux de
douleur plus faibles, a une meilleure estime de soi, et a une meilleure
qualité de vie globale (Jim, 2015; Lim, 2009; Rabow, 2015 ; Ramondetta,
2004; Siegel, 2001; Zavala, 2009). Toutefois, ce n’est pas toujours le cas
etal’inverse, undiagnosticde cancer peut étreal'origined’une défiance
a I'égard de toute forme de croyances, insinuer le doute sur les valeurs
religieuses, défier |a foi et in fine provoquer une détresse spirituelle.
Ces situations sont parfois les plus difficiles et les plus déléteres pour
la qualité de vie des personnes atteintes (Hebert, 2009; Trevino, 2012).

Les ressources spirituelles peuvent ainsi étre modifiées a la suite d’'un
diagnostic de cancer, selon qu’elles répondent ou non a des besoins
spécifiques chez les personnes atteintes. Ces aspects seront évalués
dans ce chapitre a partir de deux questions issues du questionnaire
VICANS. Dans ces questions, la spiritualité y est définie au sens large :
croyances religieuses ou philosophiques. La premiere question traite
de I'impact de la maladie sur les croyances, la seconde du réconfort
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procuré ou non par la spiritualité dans leur vie quotidienne. Il actualise
ainsi une premiere série d’analyses réalisées en France aupres d'un
echantillon représentatif de personnes deux ans apres un diagnostic
de cancer (Préau, 2013).

9.2 / RESULTATS

9.2.1. Impact de la maladie

sur les croyances

La question d’opinion permettant de mesurer I'impact du cancer sur
les croyances religieuses ou philosophiques est libellée de la maniere
suivante: « Selonvous, quel impact a eu votre maladie survos croyances
religieuses ou philosophiques ? ». Sur I'ensemble des répondants, les
trois quarts considerent que I'expérience de la maladie n’a eu aucun
impact sur leurs croyances (75,5 %) ; 17,1 % pensent qu’elle a renforcé
leurs croyances ; 5,1 % qu’elle les a affaiblies et 2,3 % n’ont pas souhaité
repondre a la question.

Les personnes plus jeunes déclarent significativement plus frequem-
ment avoir révisé I'importance de leurs croyances du fait de la maladie
que les plus agées de méme que les femmes par rapport aux hommes
(tableau 9.1).

L'enquéte VICAN2 conduite deux ans apres le diagnostic (en 2012) per-
mettait de distinguer parmi les répondants ceux croyant en un dieu
de ceux qui n'y croyaient pas. Ainsi, en se restreignant aux répondants
inclus dans I'échantillon principal ayant participé a I'investigation
deux ansapres le diagnostic, les données de I'enquéte VICANs montrent
que les « croyants » déclarent avoir davantage vu leurs croyances ren-
forcées du fait de la maladie (tableau 9.2).

TABLEAU 9.1. IMPACT DE LA MALADIE SUR LES CROYANCES SELON L'AGE ET LE SEXE (EN %)

(VICANS 2016)
Le cancer a renforcé Le cancer a affaibli Le cancer n’a eu aucune influence
mes croyances mes croyances sur mes croyances (réf.)
% ligne

Age au diagnostic

©18-52 ans 20,7 7,6*** 7,7
©53-82ans 14,6 2,9 82,5
® Hommes 1m,7°%* 2,17 86,2
o Femmes 21,0 7,0 72,0

*kk k% g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2).
Champ : hommes et femmes répondant a I'enquéte VICANS5 hors données manquantes (Np = 4 077).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Croyantsen undieuou pas, I'impact des croyances est significativement
plusimportant chezles femmes (figures 9.1a et 9.1b). En revanche, chez
les non-croyants, ce sontles plus jeunes parrapportau plus agés quisont
susceptibles d’avoir percu des changements a ce niveau (figure 9.1b).

TABLEAU 9.2. IMPACT DE LA MALADIE SUR LES CROYANCES SELON LA CROYANCE EN UN DIEU (VICAN5 2016)

Le cancer a renforcé Le cancer a affaibli Le cancer n’a eu aucune influence

mes croyances mes croyances sur mes croyances [réf.]
Croyez-vous en I’'existence .
d'uzdieu ? % ligne
© Oui 27,2%** 4,9 ns 67,9
© Non 53 6,3 88,4

**k %k % s respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2).

Champ : hommes et femmes inclus dans I'échantillon principal, répondants a I'enquéte VICAN5 hors données manquantes (Np = 1 980 ).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

# Questionnaire VICAN2.

FIGURE 9.1a.
IMPACT DE LA MALADIE SUR LES CROYANCES SELON LAGE ET LE SEXE CHEZ LES PERSONNES
ATTEINTES CROYANT EN LEXISTENCE D'UN DIEU (EN %) (VICAN5 2016)

Femmes (53-82 ans au diagnostic)

Hommes (53-82 ans au diagnostic)

Femmes (18-52 ans au diagnostic)

Hommes (18-52 ans au diagnostic)

I T T T | | T T T T |
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

u Le cancer a renforcé mes croyances u Le cancer n'a eu aucune influence sur mes croyances

m Le cancer a affaibli mes croyances

Champ : hommes et femmes inclus dans I'échantillon principal croyant en I'existence d’'un dieu, répondant a I'enquéte VICAN5 hors données
manquantes (Np = 1 102).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 9.1b.
IMPACT DE LA MALADIE SUR LES CROYANCES SELON L'AGE ET LE SEXE CHEZ LES PERSONNES
ATTEINTES NE CROYANT PAS EN LEXISTENCE D'UN DIEU (EN %) (VICAN5 2016)

Femmes (53-82 ans au diagnostic)
Hommes (53-82 ans au diagnostic)
Femmes (18-52 ans au diagnostic)

Hommes (18-52 ans au diagnostic)

I T I | | I I I T |
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
u Le cancer a renforcé mes croyances m Le cancer n'a eu aucune influence sur mes croyances
m Le cancer a affaibli mes croyances
Champ : hommes et femmes inclus dans I'échantillon principal ne croyant pas en I'existence d'un dieu, répondant a I'enquéte VICANS hors données

manquantes (Np = 765).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Réconfort procuré par la spiritualité

Le niveau de réconfort procuré par la spiritualité au moment de I'en-
quéte est mesure a l'aide de la question suivante : « Aujourd’hui la vie
spirituelle ou la religion sont-elles pour vous un réconfort ? ». Si une
majorité des répondants déclare que leur vie spirituelle ne leur apporte
aucun réconfort (non, pas du tout, 55,6 %), elle en est une source impor-
tante (oui, beaucoup) pour 15,3 % et limitée (oui, un peu) pour 27,0 % ;
un faible pourcentage de répondants (2,1 %) n’a pas souhaité répondre
a cette question.

Le Tableau 9.3 montre que cette perception est étroitement associée a
I'age et au sexe, ce sont en effet les personnes de plus de 52 ans au dia-
gnosticet les femmes qui rapportent le plus un réconfort de la religion
oude laviespirituelle. Elle est également liée a un niveau de ressources
plusfaible au momentde l'enquéte. Elle n’était en revanche pas liée au
statut matrimonial niau niveau d’études. La fatigue ressentie ainsi que
destroubles anxieux étaient également associées a un réconfortimpor-
tant ou modéré apporté par la religion ou la spiritualité au moment
de I'enquéte. Les personnes ayant connu une évolution péjorative de
leur maladie depuis le diagnostic rapportaient moins frequemment de
réconfort spirituel important au moment de I'enquéte. La douleur res-
sentiedanslesisderniers jours et la présence de comorbidités n’étaient
associés qu’un réconfort modéré.

Enfin, une moins bonne qualité de vie mentale et physique était obser-
veée chez les personnes rapportant un réconfort spirituel important au
moment de I'enquéte.
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TABLEAU 9.3. RECONFORT APPORTE PAR LA SPIRITUALITE AUMOMENT DE LENQUETE (EN %) (VICAN5 2016)

Beaucoup Un peu Aucun réconfort
de réconfort de réconfort (réf.)
% ligne

Age au diagnostic
©18-52 ans 13,3 *** 25,3 *** 61,4
©53-82ans 17,7 29,8 52,5
Sexe
o Femmes 16,3 " 29,2 ** 54,5
® Hommes 14,4 25,0 60,6
o En couple 15,0 ns 27,4 ns 57,6
o Seul(e) 17,1 28,2 54,7
o Sans dipléme ou < baccalauréat 14,1 ns 28,8 ns 57,1
© > Baccalauréat 17,1 26,3 56,6
o Faible 21,1 28,1ns 50,8
o Intermédiaire 13,7 27,7 58,6
o Elevé 15,0 25,2 59,8
® Inconnu 13,0 32,8 ns 54,2
o Oui 16,0 ns 29,1 54,9
o Non 14,3 23,5 62,2
o Oui, importantes/trés importantes 19,0 * 27,3 ns 53,7
© Oui, modérées/trés modérées 14,3 29,0 56,7
o Non, aucune séquelle 14,7 26,1 59,2
o Non 13,9 ** 25,7 %% 60,4
© Oui 17,4 29,5 53,1

Dépression au moment de I'enquéte
o Absence de troubles dépressifs 16,0 ns 27,2 ns 56,8
o Troubles dépressifs suspectés ou certains 13,7 29,7 56,6
Anxiété au moment de I'enquéte

o Absence de troubles anxieux 15,0 ** 25,6 * 59,4
o Troubles anxieux suspectés 13,7 31,4 54,9
o Troubles anxieux certains 18,7 28,4 52,9
© Moyenne (écart type) 44,1(9,8) ** 45,0 (9,7) ns 45,8 (10,0)
o Moyenne (écart type) 44,1 (10,5) ** 44,6 (10,2) * 45,7 (10,5)
© Moyenne (écart type) 70,5 (47,0) ns 72,6 (50,9) * 68,2 (50,6)
o Non 16,4 ** 27,9 ns 55,7
o Oui 12,8 26,6 60,6

**% %% % ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif
Champ : hommes et femmes, répondants a I'enquéte VICANS hors données manquantes (Np = 4 088).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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9.3

Impact du cancer sur la spiritualité
L'impact de la maladie sur les croyances philosophiques ou religieuses
est différent selon les trajectoires individuelles dans la maladie et s’ef-
fectue dans un sens comme dans I'autre : il peut accentuer le poids de
ces croyances ou au contraire le minimiser. Cependant, dans la grande
majorité des cas, il n'y a aucun impact. Ces résultats sont concordants
avec ceux etablisdans la précédente enquéte deux ans apres le diagnos-
tic (Préau, 2013) et laissent a penser que dans nos sociétés, I'influence
éventuelle du cancer sur la spiritualité serait stable et ne concerne
qu’un groupe restreint de personnes (Thuné-Boyle, 2011). Par ailleurs,
la portée du cancer doit toutefois étre relativisée en tenant compte de
I'effet propre de I'importance accordée par les personnes a ce type de
croyanceeta leurdimensionreligieuse. Nos résultats montrent en effet,
que les personnes croyant en I'existence d’un dieu sont plus enclines a
déclarer que la maladie a renforcé leur croyance. L'apport possible de
la spiritualité et par conséquent les besoins spirituels des personnes
atteintes dépendent étroitement du systeme de croyances préexistant
a la maladie (Schreiber, 2012). Les changements dans la spiritualité ne
sontquelaconséquence des ressources qu’elle procure et ces ressources
different selon la maniere dont chacun accorde une place a la spiri-
tualité dans sa vie. Doit-on pour autant considérer que ce rapport a
la spiritualité est une affaire strictement individuelle ? Le fait que les
plus jeunes ou les femmes témoignent davantage d’'un changement
dans leur rapport aux croyances philosophiques ou religieuses incite a
entrevoir I'importance de certains marqueurs sociaux.

La spiritualité

comme source de réconfort

La religion et la spiritualité ne sont pas appréhendées par tous comme
une possible source de réconfort. A lissue des analyses realisées, on
a pu constater que des caractéristiques sociales majeures, comme le
sexe, I'age ou le niveau de revenu interviennent et semblent détermi-
nantes chez les patients atteints de cancer dans leur rapport a la vie
spirituelle. Elles confirment que le rapport qu’entretient I'individu a la
religion et a la spiritualité est complexe et ne se limite pas a un choix
personnel. Il existe dans ce rapport une dimension sociale et culturelle
donttoutes les composantes doivent étre considérées avec attention si
I'on souhaite mieux comprendre la place qu'accordent dans leur vie les
personnes atteintes de cancera la religion ou la spiritualité (Polite, 2017).
Parailleurs, ces analyses montrent aussique la spiritualité ou la religion
peuvents’avérer étre des ressources efficaces a un momentdonnéface
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a certaines difficultés psychologiques. D’autres travaux concluent que
les personnes atteintes les plus fragiles d'un point de vue psychologique
(qualité de vie mentale, dépression ) seraient les plus a méme d’avoir
recours a ce type de ressources (Samuel, 2016).

Si la vie spirituelle peut donc s’avérer étre une source de réconfort, il
existe cependantdes groupes plus vulnérables, exprimant parla méme
des besoins différents dans ce domaine ou étant susceptibles d’étre
sujets a des dérives sectaires. L'enjeu aujourd’hui est ainsi de pouvoir
bien les évaluer afin de proposer des interventions adaptées aux per-
sonnes qui le souhaitent. La volonté manifeste dans certains pays de
promouvoir en oncologie une meilleure intégration du soutien spirituel
(Peetet, 2013) ainsi que des interventions spécifiques (Wei, 2016) est
donc légitime. Toutefois, si ce type d'interventions peut étre développé
pour aider a ameliorer le bien-étre de certaines personnes atteintes,
leur caractere systématique doit étre questionné en termes d’efficacite.
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il Evolution des revenus
cing ans apres
le diagnostic d’un cancer

LESSENTIEL

B La situation financiére des personnes ayant connu un diagnostic de cancer
est similaire a celle de la population générale au moment du diagnostic.

Ainsi, le revenu médian disponible par individu au sein des ménages des personnes
atteintes d’un cancer est, au moment du diagnostic, de 1667 € par mois (1606 €
en population générale’). De méme, la part de personnes considérées comme
pauvres (c'est-a-dire ayant des revenus inférieurs au seuil de pauvreté, soit 60 %
du revenu médian) au moment du diagnostic est de 16,9 % dans notre échantillon
contre 14,0 % la méme année en population générale (Insee 2010).

B Cing ans apres, la maladie impacte toujours la situation financieére.

Les ressources financiéres de la population étudiée ont un peu diminué cing ans
apreés le diagnostic : les 50 % des ménages les plus modestes ont un revenu
inférieur ou égal a 2 600 € (contre 2 800 € au diagnostic). En gardant pour
référence le seuil de pauvreté défini en population générale, la part de personnes
considérées comme pauvres augmente de 3 points (20,3 %) alors qu’elle reste
stable en population générale. Plus largement, cinq ans apreés le diagnostic de
cancer, une personne sur quatre a connu une diminution de ses revenus mensuels.

B La diminution des revenus n'est toutefois pas systématique aprés un cancer.

En effet, un tiers des personnes atteintes a connu une augmentation de ses
revenus, et 41 % ont gardé des revenus stables. Les personnes les plus concernées
par la diminution des revenus sont celles qui sont passées d’une situation d’emploi
au moment du diagnostic a une situation de chdmage, d'invalidité ou d’inactivité.
Ces personnes occupaient principalement des métiers dits d’exécution ou étaient
travailleurs indépendants, et présentent cinq ans aprés le diagnostic des séquelles
importantes de la maladie ou des traitements afférents.

B La perception d'une baisse de revenus est plus fréquente que celle mesurée
a partir des revenus déclarés.

En effet, cing ans aprés un diagnostic de cancer, 28,9 % des individus déclarent

que « la maladie a été a I'origine d’'une diminution des revenus du travail », tandis
que seuls 23,9 % ont déclaré au moment de I'enquéte des revenus professionnels
inférieurs a ceux percus au diagnostic. L'écart entre la baisse percue des revenus du
ménage et celle mesurée a partir des montants déclarés est plus important encore
puisqu'il s’éléve a 10 points. Ces différences suggérent une complémentarité de ces
deux types de données, qui méritent donc, toutes deux, une attention particuliére.
La comparaison avec une population de référence n’ayant pas eu de diagnostic

de cancer serait nécessaire pour mieux établir 'impact de la maladie sur les
revenus ; en 'absence de données disponibles, le cadre de ce chapitre est limité a la
description de I'évolution des revenus aprés un diagnostic.

1. Insee, Les niveaux de vie en 2010, Carine Burricand, Cédric Houdré, Eric Seguin, division Revenus et patrimoine
des ménages, ¢f. https://www.insee.fr/fr/statistiques/1283651
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10.1

‘Organisation mondiale de la santé (OMS) classe le cancer parmi
les « affections de longue durée qui, en regle générale, évo-
luent lentement ». Cette classification, bien que controversée,
implique de prendre en compte les conditions de vie avec un
cancer. Or, généralement, la vie avec un cancer implique de nouveaux
colts pour les personnes concernées.

En France, I'enregistrement du cancer parmi les affections de longue
durée (ALD) permet I'exonération du ticket modérateur et ainsi la
suppression des frais de santé associés au traitement de la maladie.
Du dépistage a I'accompagnement thérapeutique, ainsi que des frais
de transport, la quasi-totalité des dépenses sont prises en charge par
I’Assurance maladie sans que cela ne nécessite une avance des frais
par la personne concernée. Selon le rapport de I'Observatoire socié-
tal des cancers de 2013 dirigé par La Ligue nationale contre le cancer,
le cancer pourrait néanmoins avoir des conséquences directes sur la
situationfinanciere des individus concernés et étre source d'inégalités
« les restes a charge » (La Ligue nationale contre le cancer, 2014 ; Franc,
2016). Définis comme des « frais de santé qui ne sont pas remboursés
aux usagers », ceux-ci peuvent constituer une charge d’autant plus
lourde en fonction du niveau de revenu initial, du type de contrat de
complémentaire santé et du niveau de protection sociale des affiliés.
D’apres la collecte de 2015 du dispositif d'Observation pour I'action
sociale (DOPAS), 52 % des personnes atteintes de cancer ayant répondu
a I'enquéte ont déclaré avoir eu un reste a charge dans les 12 mois
précédant'enquéte (La Ligue nationale contre le cancer, 2016). Celui-ci
se constitue en majorité de frais liés a des soins de confort (53 %), de
dépassements d’honoraires (32 %) et du prix de certains produits non
entierement remboursés tels que des protheses (30 %). La difficulté du
recueil de ces restes a charge non enregistrés puisque non remboursés
par I’Assurance maladie, liée notamment a la sensibilité des indicateurs
vis-a-vis de la formulation des questions et a leur subjectivité (Drees
2015), ne permet pas d’avoir des données précises sur leur impact dans
I’économie des ménages.

Un autre impact négatif plus indirect du cancer sur la situation finan-
ciere des personnes diagnostiquées, mis en évidence par les deux
précédentes enquétes nationales ayant porté sur les conditions de vie
deux ans apres le diagnostic d’'un cancer (Le Corroller-Soriano, 2008 ;
INCa, 2014), est généralement associé a un arrét de I'activité profession-
nelle, a la réduction du temps de travail ou au changement d’emploi.
S'il est parfois difficile d’identifier clairement si ces changements sont
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causes par la survenue du cancer, cetimpactest plus marqué lorsque la
personne atteinte par le cancerassurait jusqu’alors la principale source
de revenus du ménage (Le Corroller-Soriano, 2008 ; INCa, 2014). Ces
enquétes ont également montré que cetimpact négatif est étroitement
associé a certaines caractéristiques liées a I'individu, a la maladie (la
localisation du cancer ou le type de traitement recu) et a la profession
(les personnes avec un emploi dit d’exécution par opposition a celles
qui ont un emploi d’encadrement, par exemple).

La littérature internationale est plus fournie a ce sujet et releve égale-
ment I'effet indirect du cancer sur la situation financiere des individus,
notamment par son impact sur la situation professionnelle (Syse, 2008 ;
Rogers, 2012 ; Syse, 2012 ; Zajacova, 2015 ; Paalman, 2016 ; Torp, 2017).
Certains travaux révelent que les personnes ayant eu un diagnostic de
cancer sont plus nombreuses a faire face a des difficultés financieres,
en comparaison avec la population générale (Arndt, 2004 ; Syse, 2012 ;
Zajacova, 2015 ; Paalman, 2016 ; Torp, 2017). Une étude canadienne a
récemment estimé cette différence a10 % en comparant sur une période
de trois ans les personnes ayant eu un cancer avec un groupe controle,
sans diagnostic de cancer (Jeon, 2016). Une étude américaine a mesuré
une baisse de 40 % des revenus professionnels annuels d'un individu au
cours des deux années suivant le diagnosticd’un cancer et une baisse de
20 % des revenus totaux du ménage suggérant ainsi un rééquilibrage
des contributions au sein de la famille. Cet impact ne semble toutefois
pas perdurer puisque, cinq ans apres le diagnostic, la situation financiere
du ménage s’est complétement rétablie (Zajacova, 2015). Lorsque des
revenus de remplacement sont prévus par le systeme public, I'impact
du cancer sur la situation financiére des individus persiste, bien que son
ampleur soitlimitée, de maniere contrastée selon les groupes de popula-
tion, en défaveur notamment des personnes ayant le niveau de revenus
initial le plus faible (Syse, 2012) et des travailleurs indépendants (Torp,
2017).Cependant, la baisse des revenus a la suite d’un diagnostic de cancer
n'est pas systématique, notamment lorsque les personnes concernées
ne sont pas sorties de I'emploi occupé au diagnostic. Une étude anglaise
a méme fait le constat inverse : les femmes ayant eu un diagnostic de
cancer ont moins de chances de réduire leur temps de travail et ont des
revenus supérieurs aux femmes n’ayant pas eu de cancer (Bradley, 2002).

En France, malgré une réelle contribution du dispositif des ALD a la réduc-
tion des inégalités économiques et sociales dans I'acces aux soins, des
inégalités dans I'impact financier du cancer demeurent et doivent étre
davantage renseignées. En ce sens, I'objectif de ce chapitre est de pré-
senter I'évolution de la situation financiere des personnes ayant été dia-
gnostiquées d’un cancer sur une période de cinq ans apres le diagnostic.
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10.2

L'évolution des revenus mesurée dans ce chapitre s’appuie sur les décla-
rations des personnes interrogées par téleéphone sur le montant men-
suel net des revenus percus parl'ensemble de leur ménage au moment
dudiagnosticetcingans apres. Parmiles 4174 individus ayant répondu
a I'enquéte VICANSs, 36,6 % n'ont pas su, ou n'ont pas souhaité, rensei-
gner le montant précis des ressources percues par 'ensemble de leur
ménage chaque mois, que ce soitau sujet de leur situation au moment
du diagnosticou au moment de I'enquéte. Il s’agit majoritairement de
personnes interrogées dans I’échantillon complémentaire (c'est-a-dire
parmi les personnes n’ayant pas répondu a I'enquéte VICAN2 réalisée
en 2012 deux ans aprés le diagnostic). En effet, 55,7 % des répondants a
VICAN5 ont été interrogés uniquement a cinq ans du diagnostic ; pour
les autres (44,3 %), 'information avait été recueillie a seulement deux
ansdudiagnostic. Cette différence peut s’expliquer par la difficulté de se
remémorer certaines informations. S'ils ne different pas des répondants
en termes de répartition par sexe, les non-répondants a la question
sur le revenu sont agés en moyenne de 58 ans, contre 53 ans pour les
autres (p < 0,05). Enfin, la moitié des non-répondants a cette question
étaient inactifs au moment du diagnostic du cancer, notamment a la
retraite (43,6 %) et seuls 45,0 % étaient en emploi (contre 59,8 % des
répondants). Dans la suite du chapitre, seules seront considérées les
personnes ayant répondu aux questions sur les revenus.

Allocation-chomage (AC) : également appelée allocation d'aide au retour a
I'emploi (ARE), I'allocation-chdmage est un revenu de remplacement versé
aux personnes actives, involontairement privées d’emploi et en recherche
d’emploi. Elle est octroyée sous justification d'une période minimale de
travail et cesse au moment du début d'une nouvelle activité professionnelle.
(Pour plus d'information

cf. ).

Allocation d’adulte handicapée (AAH) : aide financiére attribuée aux
personnes de plus de 20 ans résidant en France justifiant d'un taux
d’incapacité au moins égal a 50 % et d’'une restriction durable d'accés a
un emploi ne pouvant étre compensée par des mesures d'aménagement
du poste de travail. Cette allocation est octroyée sous conditions de
ressources.

(Pour plus d'information

cf. )-
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Allocation personnalisée d’autonomie (APA) : aide financiére réservée aux
plus de 60 ans dépendants, c'est-a-dire ayant un déficit d'autonomie pour
réaliser certaines activités du quotidien nécessitant l'intervention d'un tiers.
(Pour plus d'information

cf. ).

Pension d’invalidité : elle est versée lors de la reconnaissance par le
médecin du travail d'une incapacité de travail résultant d'un accident ou
d’'une maladie d'origine non professionnelle et conduisant a la perte d'au
moins deux tiers des revenus initiaux. Cette pension a pour objectif de
compenser la perte de rémunération observée. La pension est calculée sur
la base d'un revenu annuel moyen, obtenu a partir des 10 meilleures années
de rémunération soumises a cotisations (dans la limite du plafond de la
Sécurité sociale, soit 3 170 € par mois en 2015). Son montant est défini
en fonction de la catégorie d'invalidité, c'est-a-dire du niveau d'incapacité
constaté.

(Pour plus d'information

cf. )-

Revenu par unité de consommation (RUC) : totalité des revenus

(ici revenus déclarés) du ménage divisée par le nombre d'unités de
consommation (UC) du ménage, permettant d’établir le revenu disponible par
individus au sein du ménage, tenant compte de la composition de celui-ci. Le
nombre d'UC est calculé a partir de I'échelle de 'OCDE par sommation des
différents individus du ménage avec un poids différent selon I'age : 1 pour

le premier adulte du ménage (ici la personne interrogée), 0,5 pour les autres
personnes de 14 ans et plus et 0,3 pour les enfants de moins de 14 ans.
(Pour plus d'information

cf. ).

Revenu de solidarité active (RSA) : ce revenu assure aux personnes sans
ressource un niveau minimum de revenu calculé selon la composition du
foyer.

(Pour plus d'information

cf. ).

Seuil de pauvreté : en France, la pauvreté d'un individu ou d'un ménage est
définie de facgon relative (en fonction des revenus pergus par l'intégralité

de la population) et non absolue comme aux Etats-Unis par exemple (vivre
avec moins qu’un niveau considéré de revenu) : un individu est considéré
comme pauvre lorsque son niveau de vie est inférieur au seuil de pauvreté.
La définition retenue dans ce chapitre pour ce « seuil » est celle de I'Institut
national de la statistique et des études économiques (Insee) selon lequel
une personne est considérée pauvre des lors qu’elle pergoit moins de 60 %
du niveau de vie médian de la population (60 % du niveau de vie que la moitié
de la population la plus modeste ne parvient pas a avoir).

(Pour plus d'information

cf. ).
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10.2.1. Evolution des ressources du ménage
cinq ans apreés le diagnostic

>>> Sources et montant des revenus

La source principale de revenus a été définie en fonction de la situation
professionnelle (emploi/chémage/retraite/inactivité) et des alloca-
tions percues (AC / AAH — APA — invalidité / RSA) déclarées vis-a-vis
de leur situation au moment du diagnostic et cing ans apres. Ainsi, on
considere ici que les personnes en emploiont pour source principale de
revenus leur rémunération professionnelle. De méme, les personnes a
la retraite sont considérées comme percevant une pension de retraite
(qu'il s’agisse d’'un minimum vieillesse ou d’une pension liée aux coti-
sations). En revanche, les allocations-chdmage, les prestations d’inva-
lidité et le RSA sont exclusivement définis en fonction des déclarations
sur le type d’allocations percues. La catégorie « autre » regroupe les
personnes qui ne se retrouvent dans aucun des groupes précités et
dontlasource principale de revenus peut étre celle d’un proche (famille,
conjoint(e)) ou encore issue de rentes, loyers, etc. Au moment du dia-
gnostic, la majorité des personnes interrogées percevait un revenu
de leur activité professionnelle (59,8 %) tandis qu’un tiers de cette
population était a la retraite (32,1%) (figure 10.1). Sans surprise, au cours
des cing années suivant le diagnostic, de nombreuses personnes sont
devenues retraitées, faisant reculer la rémunération professionnelle
et augmenter la part de pension de retraite comme source principale
de revenu. Cependant, les 8 points de pourcentage correspondant a
I'augmentation de la partd’individus percevant une pension de retraite
ne suffisent pas a combler les 13 points de diminution de ceux perce-
vant des revenus de leur activité professionnelle. Cette différence se
retrouve dans I'augmentation de la part d’individus percevant une
pension d’invalidité ou d’allocations-chdmage, ce qui traduirait I'im-
pact négatif de la maladie sur la situation professionnelle, en dehors

FIGURE 10.1.

EVOLUTION DE LA PRINCIPALE SOURCE DE REVENUS ENTRE LE DIAGNOSTIC ET CINQ ANS APRES (EN %)

(VICAN5 2016)
Rémunération professionnelle 59,8
Retraite
Choémage
Invalidité

RSA

Autre

Champ : répondants a I'enquéte VICANS, hors données manquantes sur les revenus déclarés (Np = 2 564).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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de I'évolution naturelle qui résulte des trajectoires d’activité des indi-
vidus en population générale. La part d’'individus percevant le revenu
de solidarité active n’a en revanche pas particulierement augmenteé
entre les deux dates (0,7 % au diagnosticet 0,9 % cing ans aprés?). De
meéme, la partde personnes ayantd’autrestypes de sources de revenus
reste stable entre les deux points d’observation.

FIGURE 10.2.
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, hors données manquantes sur les revenus
déclarés (Np = 2 564).

Note : 50 % des ménages les moins aisés financiérement se partagent 20 % des revenus
totaux, tandis que les autres (50 %) se partagent les 80 % des revenus restant.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Le montant des revenus mensuels
percus par les ménages est en
moyenne de 3 076 € au moment
dudiagnosticetde3092€cingans
plus tard. Rapporté a la composi-
tion du ménage, le revenu moyen
disponible par unité de consom-
mation (UC) est respectivement de
1920 € et 1932 €. Ces moyennes
regroupent néanmoins des profils
tres différents puisque I'écart-type
decerevenu parUCestde1595€ au
diagnostic contre 1906 € cing ans
apres. De plus, 'augmentation de
I'écarttype du revenu des ménages
entre ces deuxdatestraduitdes réa-

lités trés différentes concernant I'évolution des revenus : la dispersion des
revenus est bien plus grande cingansapres le diagnostic, ce qui suggere une
hausse des inégalités de richesse entre les deux dates. La courbe de Lorenz
permet de représenter 'évolution de ces inégalités (figure 10.2). Celleci
traduit la répartition de I'ensemble des revenus en fonction du nombre
de ménages cumulé. On peut voir que les courbes des répartitions au dia-
gnostic et cing ans plus tard sont éloignées de la bissectrice représentant
une repartition égalitaire des revenus et que la courbe représentant la dis-
tribution des revenus des ménages a cinq ans l'est plus encore que celle
associée a ces mémes revenus au diagnostic. D’apres ces courbes, 50 % des
ménages les moins aisés financierement se répartissent seulement 20 %
de la totalité des revenus de I'échantillon aux deux dates d’observation
(au diagnostic et cing ans apres), tandis que les autres 50 % se partagent
les 80 % restants, et méme les 20 % des meénages les plus aisés paraissent
détenir plus de 50 % des revenus totaux. Ces inégalités dans la répartition

2. Ces calculs ont été réalisés sur I'ensemble de I'échantillon observé (N = 2 564), car
les 18 a 24 ans peuvent également étre concernés par le revenu de solidarité active
dans certains cas (s’ils sont parents isolés ou justifient d’'une certaine durée d’acti-
vité professionnelle). Cependant, le RSA concerne majoritairement les plus de 25 ans,
c'est pourquoiles analyses ont également été réalisées sur cette population restreinte,
mais les résultats sont identiques (0,7 % et 0,9 %), ce qui s’explique par la tres faible
proportion des moins de 25 ans dans I'échantillon observée dans ce chapitre.
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desrevenusserévelentsupérieures
acellesdela population générale.Le
coefficient de Gini fournit un autre
moyen de mesurer |'évolution de
ces inégalités ; compris entre o et 1,
I'inégalité est d'autant plus forte
que le coefficient est élevé. Dans le
cas présent, celui-ci s’avere relati-
vement éleve, manifestement plus
élevé qu’en population générale
(0,449 au moment du diagnostic
en 2010 et de 0,456 cing ans apres,
contre 0,303 en 2010 et 0,292 en
2015 en population générale?).

Les caractéristiques numeériques
de la distribution des revenus par
UCsontdonnéesdanslafigure10.3
en fonction de la composition du
ménage. Les ménages composés
d’'uniquementdeux personnessont
ceux ayant le plus haut niveau de
revenus, car composes principale-
ment de couples de personnes sus-
ceptibles de travailler toutes deux.
De méme, le niveau de revenus par
UC du ménage varie de maniere
importante enfonctiondelasource
principale des revenus de 'individu
interrogé (figure10.4). Sans sur-
prise, les personnes déclarant per-
cevoir le revenu de solidarité active
(RSA) sont ceux qui déclarent les
plusfaibles revenus mensuels. Pour
les personnes percevant une pen-
sion d’invalidité, I'augmentation
de leurs revenus cing ans apres le
diagnostic peut s'expliquer d’une
part par la revalorisation de cette
allocation de la part des autorités
mais également par son mode de

FIGURE 10.3. )

REVENUS MENSUELS PAR UNITE DE CONSOMMATION

EN EUROS PAR INDIVIDU EN FONCTION DE LA COMPOSITION
DU MENAGE*, AU MOMENT DU DIAGNOSTIC

ET CINQ ANS APRES (VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, hors données manquantes sur les revenus

déclarés (Np = 2 564).

Note : les personnes vivant seules au diagnostic pergoivent des revenus s'élevant en
moyenne a presque 1 825 € par mois. Le premier quartile équivaut pour ce groupe a
1100 € ce qui signifie que 25 % des personnes vivant seules pergoivent des revenus
inférieurs ou égaux a 1 100 € chaque mois.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 10.4. )
MONTANT DES REVENUS MENSUELS PAR UNITE

DE CONSOMMATION EN EUROS DECLARES EN FONCTION
DE LA PRINCIPALE SOURCE DE REVENUS OBSERVEE,

AU MOMENT DU DIAGNOSTIC ET CINQ ANS APRES
(VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, hors données manquantes sur les revenus
déclarés (Np = 2 564).

Note : les personnes interrogées ayant pour principale source de revenus leur
rémunération professionnelle appartiennent a un ménage dont les revenus s’élévent
en moyenne a presque 2 000 € par UC et par mois, au diagnostic et cing ans aprées.
Le troisieme quartile équivaut pour ce groupe a 2 300 € ce qui signifie que 25 % des
personnes ayant pour principale source de revenus leur rémunération professionnelle
pergoivent des revenus au moins équivalent a 2 300 € par mois.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

3. Les niveaux de vie en 2015, Julie Argouarc’h, Marie-Cécile Cazenave-Lacrouts, Insee Premiere No 1665, Paru le :
12/09/2017, accessible a : https://www.insee.fr/fr/statistiques/3055008

4. La composition du ménage correspond a la situation vécue au moment du diagnostic.
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calcul. En effet, celle-ci est définie en fonction du salaire annuel moyen
des dix meilleures années d’activité. Ainsi, plus la mise en invalidité est
tardivedanslacarriere professionnelle plus elle ade chance d'étre élevée en
comparaison avec ceux pour quil'invalidité interviendrait prématurément.

Variation des revenus du foyer par unité de consommation

(RUC)

Cing ans apres le diagnostic de cancer, les RUC ont, en moyenne, aug-
menté de10,6 %. La distribution de la variation des RUC montre qu’un tiers
des personnes a connu une diminution de leurs RUC, mais également que

FIGURE 10.5.
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, hors données manquantes sur les revenus
déclarés (Np = 2 564).

Note : 5 % des individus ont connu une diminution de leurs revenus par UC d’au moins
50 %. 22 % ont connu une augmentation de leurs revenus par UC comprise entre 11 et
49 % de leurs revenus par UC initiaux.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

plus d’'une personne sur cing n'a
connuaucune variation. Enfin, que
44,0 % ont connu une augmenta-
tion de leurs RUC (figure 10.5).

Afin de limiter le biais de variation
liee a I'inflation « naturelle » du
niveaudevie, seules lesvariationsde
plusdeio %des revenusinitiauxont
été considéreesici.Cingansapres le
diagnostic de cancer, tandis que la
majorité des individus déclare des
revenus disponibles par UC stables
(40,7 %), on constate une baisse des
revenus par UC du foyer pour plus
d’une personne sur quatre (26,3 %).

Pour la moitié des personnes ayant connu une diminution du revenu dispo-
nible par UCau sein du ménage, cette baisse se situe entre 5o € et 550 € par
mois. Pour la seconde moitié, le montant de la baisse s'éleéve a plus de 550 €
par mois. Le tiers restant déclare des revenus par UC augmentés de plus de
10 % a cing ans par rapport a ceux déclarés pour la situation au diagnostic.

D’apres le tableau 10.1 ci-apres, les profils les plus concernés par une dimi-
nution des revenus par UC sont les personnes ayant déclaré les plus hauts
niveaux de revenu par UC au moment du diagnostic : les femmes, les
personnes jeunes, en emploi, les cadres ainsi que le groupe artisans-com-
mercant-chefs d’entreprise, qui ne sont plus en emploi cing ans apres. Les
personnes ayant le plus de séquelles afférentes a la maladie et aux traite-
ments, les plus a risque de sortie de 'emploi, les personnes seules, a fortiori
si elles ont des enfants, sont elles aussi plus concernées. A contrario, les
personnes ayantconnu une hausse de leurs revenus par UC avaient majori-
tairementunfaible niveau de revenuau momentdudiagnosticet unesitua-
tion professionnelle peu favorable (chémage ou inactivité). En cing ans, ces
personnesontplusdechanced’avoirvuleursituationfinanciere s'améliorer.
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TABLEAU 10.1. EVOLUTION DES REVENUS PAR UNITE DE CONSOMMATION DEPUIS LE DIAGNOSTIC
SELON CERTAINES CARACTERISTIQUES SOCIODEMOGRAPHIQUES, SOCIOECONOMIQUES
ET LIEES A LA MALADIE (VICAN5 2016)

Evolution des revenus par unité de consommation

En baisse Stables En hausse Ensemble
© RUC moyen au diagnostic (en €) 2456 1919 1493 1920
© RUC moyen cinqg ans apreés (en €) 1502 1926 2281 1932
o Tous 26,3 40,7 33,0 100
o Femmes 28,7 38,0 33,3 100
© Hommes 22,2 45,2 32,6 100

Classe d’age au moment du diagnostic***

©18-40 ans 29,5 31,8 38,7 100
© 41-50 ans 28,7 35,1 36,2 100
©51-62 ans 33,7 36,8 29,5 100
© 63-70 ans 17,4 57,1 25,5 100
o 71ans et plus 12,5 54,0 33,5 100
Situation familiale au moment de I'enquéte***

o Seul(e) sans enfant a charge 31,9 38,7 29,4 100
o Seul(e) avec enfant(s) a charge 45,9 26,4 27,7 100
o En couple sans enfant a charge 23,3 44,0 32,7 100
© En couple avec enfant(s) a charge 23,0 35,4 41,6 100
o Séparation du couple 47,5 30,8 21,7 100
o Départ d’au moins un enfant a charge 19,9 30,3 49,8 100
© Aucune variation® 23,1 44,5 32,4 100
© Mise en couple 18,8 14,9 66,3 100
o Arrivée d’au moins un enfant a charge 25,0 33,5 41,5 100
o Urbaine 26,8 39,1 34,1 100
o Rurale 24,8 45,4 29,8 100
o Enemploi 32,7 33,5 33,8 100
o Alaretraite 15,0 57,1 27,2 100
© Au chémage 31,2 22,6 46,3 100
o Inactif(ve) 15,2 36,2 48,7 100
Revenu du foyer par unité de consommation au diagnostic***

o Faible 14,5 33,0 52,5 100
o Intermédiaire 25,5 44,5 30,0 100
o Elevé 39,2 40,3 20,5 100
o Agriculteur 29,3 29,6 41,1 100
o Artisan, commercant, chef d’entreprise 1,7 26,9 31,4 100
o Cadre supérieur 34,3 32,6 33,1 100
o Profession intermédiaire 27,0 35,2 37,8 100
o Employé 34,6 31,2 34,3 100
o Ouvrier 32,8 36,1 31,1 100
o Pas en emploi 15,2 54,5 30,3 100

5. Aucune variation au niveau de la famille nucléaire composée d’un ou de deux adultes et de leur(s) éventuel(s)
enfant(s). Le départ ou l'arrivée d’une autre personne (exemple : parent d’'un des adultes) vivant dans le
ménage n'ayant pu étre identifié dans I'enquéte.

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER b _




m EVOLUTION DES REVENUS CINQ ANS APRES LE DIAGNOSTIC D'UN CANCER

% ligne
Trajectoires professionnelles***
o Emploi continu 21,0 41,9 37,1 100
o Emploi — autre emploi 32,9 22,2 44,9 100
o Emploi —chémage 57,8 26,0 16,2 100
© Emploi —invalidité 47,7 26,5 25,8 100
o Emploi —retraite 58,0 23,6 18,4 100
© Emploi — autre inactivité 78,7 6,7 14,6 100
o Inactivité —inactivité 15,0 55,8 29,2 100
Localisation du cancer***
o Sein 28,1 38,4 33,5 100
® Poumon 28,2 34,8 38,0 100
® Colon et rectum 28,8 42,3 28,9 100
o Prostate 24,2 45,7 30,1 100
o VADS 31,6 37,1 31,3 100
o Vessie 17,4 57,8 24,9 100
o Rein 19,5 45,9 34,6 100
© Thyroide 22,7 27,7 49,6 100
o LNH 26,8 42,1 31,1 100
o Mélanome 21,9 40,9 37,2 100
o Col de 'utérus 32,4 42,2 25,4 100
o Corps de I'utérus 23,9 63,0 13,2 100
o Non, aucune séquelle 20,8 44,0 35,2 100
© Oui, modérées/trés modérées 27,2 39,1 33,7 100
o Oui importantes/trés importantes 32,8 38,6 28,6 100
Evolution péjorative de la maladie depuis le diagnostic**
© Non 26,2 39,2 34,6 100
© Oui 26,8 45,6 27,6 100

*p.value < 0,05 ; **p.value < 0,01 ; ***p.value < 0,001 (test du x2). RUC : Revenu par unité de consommation.

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, hors données manquantes sur les revenus déclarés (Np = 2 564).

Note : 26,3 % des individus ont connu une diminution d’au moins 10 % des revenus mensuels de leur ménage rapporté a I'unité de consommation
cing ans apres le diagnostic d'un cancer. Cette situation concerne significativement plus les femmes (28,7 %) que les hommes (22,2 %).

Analyses : statistiques descriptives pondérées. Test de significativité du x2. Les variables non significatives telles que le niveau d’étude ou le secteur
d’emploi n‘ont pas été présentées dans ce tableau.

>>> Seuil de pauvreté

En France métropolitaine, le revenu médian de la population générale
était estimé a 1 610 € en 2010 (la premiere moitié de la population
résidant en France métropolitaine ayant moins et la seconde ayant au
moins autant). Le seuil de pauvreté, correspondant a 60 % de ce mon-
tant, s’élevait, au moment du diagnostic, a 964 €. Parmi les personnes
ayant connu un diagnostic de cancer, 16,9 % déclaraient des revenus
mensuels par personne inférieurs a ce seuil et étaient ainsi considérees
ensituation de pauvreté.Cinqans plustard, le niveau de vie des Francais
a augmentg, de pair donc avec le seuil de pauvreté qui s’est établi en
2015 a 1015 € par mois. Pour les personnes qui ont un cancer, le niveau
de vie médian n’a pas connu la méme augmentation en cing ans, si
bien que le nombre de personnes avec des revenus inférieurs au seuil
de pauvreté (défini sur la population générale) se trouve augmenté
de 3 points. Cing ans apres le diagnostic, 20,3 % des individus étaient
ainsi en situation de pauvreté (ce qui est significativement supérieur
a la proportion de pauvreté calculée au diagnostic).
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Bien que I'augmentation du taux ne soit que de 3 points, ce sont 8,5 %
des individus qui basculent en dessous du seuil de pauvreté entre le
diagnosticetcingans plustard (a I'inverse, 5,2 % des individus avaient,
audiagnostic, des revenus en dessous du seuil et sont passés au-dessus
du seuil cing ans plus tard). Ces personnes passées en dessous du seuil
de pauvreté sont majoritairement celles ayant évolué d’une situation
d’emploi au moment du diagnostic a une situation de chdmage, ou
d’invalidité ou encore d’inactivité, avec pour seul revenu le RSA cinq
ans plus tard. A I'aide d’une régression logistique réalisée sur les per-
sonnes en emploiau momentdu diagnostic, d’autres facteurs associés
a un passage en dessous du seuil de pauvreté ont été identifiés : avoir
un niveau d’études inférieur au baccalauréat, étre célibataire, avoir au
moins unenfantacharge, occuper au momentdu diagnosticunemploi
dit d’exécution, avoir un contrat a durée déterminée, étre travailleur
indépendant et conserver des séquelles importantes du cancer ou des
traitements afférents (figure 10.6).

FIGURE 10.6.

EFFETS MARGINAUX DES FACTEURS ASSOCIES A UNE TRANSITION VERS LA PAUVRETE CINQ ANS

APRES LE DIAGNOSTIC DE CANCER (EN %) (VICAN5 2016)

18-49 ans au diagnostic (vs 50 ans et plus)**

Célibataire***

Enfant(s) a charge*

Niveau d'études inférieur au baccalauréat**

Travailleur indépendant au diagnostic (vs salarié)**

CDD au diagnostic (vs CDI)*

Emploi d'exécution au diagnostic**

Revenu pro au diagnostic = 50 a 70% des revenus du ménage***

Revenus pro au diagnostic = 0 a 50% des revenus du ménage*

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14%

*p.value < 0,05 ; **p.value < 0,01 ; ***p.value < 0,001

Champ : répondants a I'enquéte VICANS, en emploi au moment du diagnostic, hors données manquantes sur les revenus déclarés (N = 1 604).
Note : tous ces facteurs sont positivement associés au fait d'étre passé en dessous du seuil de pauvreté cing ans aprés le diagnostic de la maladie.
Par exemple, avoir moins de 50 ans au diagnostic plutét que 50 ans ou plus, augmente de 5 % la probabilité de passer sous le seuil de pauvreté cing ans

plus tard, toutes choses égales par ailleurs.
Analyses : régression logistique non pondérée.
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Evolution des revenus du travail

pour ceux qui étaient en emploi

au diagnostic et le sont restés

cinq ans apreés
Dans cette partie, I'objectif est d’analyser I'évolution des revenus spé-
cifiquement pour les personnes dont la principale source de revenus
au diagnostic est leur activité professionnelle. Ainsi, seuls les individus
en emploi au moment du diagnostic et au moment de I'enquéte cing
ans plus tard, ayant renseigné d’une part leur situation professionnelle
pour les deux dates observées et, d'autre part, les revenus percus pour
les mémes périodes, sont considérés (53 personnes ont ainsi été exclues
en raison de données manquantes). Parmi les personnes en emploi aux
deux dates, 24,3 % ont connu une baisse de leurs revenus mensuels du
travail, 33,3 % ont, al'inverse, connu une hausse tandis que pour les 42,4 %
restant, leurs revenus du travail déclarés pour la situation au diagnostic
sont similaires a ceux déclarés vis-a-vis de leur situation cing ans apres.

Pour ces personnes en emploi, la diminution des revenus du travail, qui
s'éleve en moyenne a 820 € par mois, s’explique en grande partie par
une diminution dutemps detravail. En effet, 73,6 % des personnes ayant
connu une diminution de leurs revenus professionnels ont réduit leur
tempsdetravaild’au moins 4 heures par semaine (soit d’une demi-jour-
née chaque semaine), la majorité est méme passée d’'un temps plein
au moment du diagnostic a un temps partiel cinq ans aprés (58,6 %
de ceux qui ont réduit leur temps de travail). Contrairement a ce qui
aurait pu étre attendu, aucune corrélation n’a été observée entre la
réduction du nombre d’heures travaillées et la part que représentait la
remunération de I'individu sur I'ensemble des revenus de son ménage.
Outre la réduction de temps de travail, un second facteur de baisse de
revenus professionnels est le changement d’emploi. Parmi ceux qui
n‘ont pas réduit leur temps de travail, 19,2 % des personnes qui ont
changé d’emploi (au sein de laméme entreprise ou non) ontconnu une
diminution de leurs revenus professionnels contre seulement 7,2 % de
ceux qui n‘ont pas changé d’emploi (p < 0,001). De plus, la réduction
du temps de travail s’avere corrélée au changement d’emploi : 44,1 %
des individus ayant changé d’emploi ont réduit leur temps de travail
contre seulement 28,9 % de ceux quisont toujours dans le méme emploi
(p < 0,001). Parailleurs, ces deux principaux facteurs ne se répartissent
pas de la méme maniéere selon les groupes d’individus. Ainsi les prin-
cipaux concernés par une diminution des revenus du travail sont les
femmes et les personnes ayant le plus de séquelles liées a la maladie
et aux traitements qui sont plus nombreuses a, d'une part, passer a
temps partiel et, d’autre part, changer d’emploi.
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Evolution des revenus cinq ans aprés le diagnostic
pour les travailleurs indépendants

Les travailleurs indépendants en emploi au moment de I'annonce du diagnostic sont
plus nombreux que les travailleurs salariés a avoir connu une diminution des revenus
de leur ménage rapporté a l'unité de consommation (figure 10.7). Pourtant, la part de
personnes en emploi au moment de I'enquéte ne différe pas entre ces deux groupes
de travailleurs. Pour ceux qui se sont maintenus en activité, cette différence résulte
principalement d'une baisse de leurs revenus professionnels (figure 10.8). Pour les
a'utres_, cette différencc‘e semble ceure 10.7.

s'expliquer par un acces

plus difficile aux allocations

ouvertes aux travailleurs :

seuls 5,8 % des indépendants 100 % -
(contre 22,0 % des salariés) 90 % -
déclarent percevoir comme 80 % -
source principale de revenus 70%
cing ans apres le diagnostic, 60% A
une allocation-chémage et %0% 1
21,8 % une pension d'invalidité 0%

30 % -
(versus 289 %). N'ayant pas 20 j l

de restriction d'age pour ces 10 %

analyses, la part des départs 0% : i I

3 la retraite est importante Travallleurs-salarles Travailleurs indépendants
’ M Baisse Stable W Hausse

et 'est davantage pour p. value < 0,05

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic, hors données

. . ) o
IeS Independants ' 61 '2_ % manquantes sur les revenus déclarés (Np = 1 534).
contre 39,8 % des salariés Analyses : statistiques descriptives pondérées.

au diagnostic. Enfin, ils sont

. X FIGURE 10.8.
également plus nombreux a

percevoir un revenu de solida-

rité active (4,0 % versus 2,5 %). 100%-

Bien que les professions 90 %
libérales représentent la 80 %-
catégorie socioprofessionnelle 4 -
des indépendants ayant le plus 60 %-
connu a la fois une diminution 50 % Sl
: ) o 41,4

des revenus disponibles par 40%

personne et une baisse des 0
revenus du travail, aucune fg i
différence significative n'a . / |
pu étre constatée entre

Travailleurs salariés Travailleurs indépendants

les différentes catégories, > value< 005 ®Baisse fStable W Hausse

notamment é cause deS Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic ET cing ans apres,
. o hors données manquantes (Np = 1113).

faibles effectifs. Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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= Les indépendants, plus nombreux a avoir fait la demande

d’un crédit immobilier ou professionnel
En comparaison avec les salariés, les travailleurs indépendants sont plus nombreux
a avoir demandé un crédit immobilier ou professionnel au cours des cing années
ayant suivi le diagnostic du cancer (25,5 % des indépendants contre 16,2 % des
salariés, p < 0,001). A l'inverse, 17,6 % des indépendants ont demandé un crédit a la
consommation contre 23,3 % des salariés (p < 0,05). En revanche, aucune différence
n'a été constatée entre indépendants et salariés quant a la raison du non-recours a
un crédit quel qu'il soit, ni vis-a-vis de I'obtention du crédit demandé (cf. Partie 10.2.5).

10.2.3. Perception de I’évolution
des ressources aprés le diagnostic

>>> Aisance financiére percue

La perception des ressources disponibles est un indicateur différent du
montant des revenus déclaré puisqu’il tient compte du pouvoir d’achat
percu des individus. Cing ans apres le diagnostic d’'un cancer, la situa-
tion financiere percue par les individus est quelque peu meilleure que
celle décrite en population générale : 51,1 % des individus se sentent
peu a l'aise financierement (aprés regroupement des modalités « c’'est
juste », « vous y arrivez difficilement » et « vous ne pouvez pasy arriver
sans faire de dettes », cf. figure 10.9) contre 61 % des personnes rési-
dant en France métropolitaine (Insee, 2017). Cependant, cet écart peut
s'expliquer aisément par la structure de la population ayant connu un
diagnostic de cancer et vivant cing ans apres, différente de celle de la
population générale en termes d’age notamment et de sexe.

FIGURE 10.9. ‘ ) ) Nous avons comparé l'aisance

AISANCE FINANCIERE DECLAREE CINQ ANS £ iare déclarée 3 d

APRES LE DIAGNOSTIC D'UN CANCER (EN %) (VICANS 2016) Inanciere declaree a deux ans
et cinq ans du diagnostic pour

40%7] 36,4 les personnes ayant répondu

35 % 33,6

aux deux enquétes VICAN2 et
VICAN5 uniquement (correspon-
dantal'échantillon principal). Les

30 %
25 %
20 %

15,3 résultats obtenus sont quasiment
15 % . .
0 1,7 identiques aux deux dates (51,8 %
5o 50 ont déclaré se sentir peu a l'aise
0% pom financiérementen 2012, deuxans
Alaise Cava C'est juste, Y arrive Ne peut pas apres le diagnostic contre 52,6 %
il faut faire difficilement y arriver .. ’s
Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, hors données manquantes sur les revenus é pa rtir de |'ensemb|e de |'éCha n-
déclarés (Np = 2 564). .
Analyses : statistiques descriptives pondérées. tillon (ﬁgu re 10.9).
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L'aisance financiere percue dépend particulierement de la situation
professionnelle. En effet, les bénéficiaires du RSA, les chémeurs et les
bénéficiaires de prestations liées a la maladie ou a I'invalidité sont plus
nombreux a déclarer une situation financiere difficile cinq ans aprées
le diagnostic.

Parmi les personnes pour lesquelles une diminution du revenu dispo-
nible par UC a été observée, 64,0 % ont déclaré se sentir peu a l'aise
financierement contre 46,6 % de celles dont le revenu par UC est resté
stable depuis le diagnostic, ou a augmenté.

Enfin, parmi les personnes en emploi aux deux dates d’observation
(au moment du diagnostic et cing ans apres) et ayant déclaré une
situation financiere difficile (« vous y arrivez difficilement » — « vous
ne pouvez pasy arriver sans faire de dettes »), plus de la moitié (51,7 %)
estime que la maladie est a I'origine d’'une diminution de leurs revenus
du travail.

>>> Déclaration d’une diminution des revenus du ménage

Plus d’un tiers des personnes interrogées (36,6 %) déclarent avoir
connu unediminution de leurs revenus depuis le diagnostic du cancer
(figure 10.10). Cette proportion, reflétant la perception des personnes
concernées, est supérieure a
la baisse mesurée a partir des
revenus déclarés (soit 26,3 % ;
cf. partie 3.2). Cet écart entre Ia

FIGURE 10.10.

subjective est plus important
parmi les personnes qui étaient
au chémage lors du diagnostic
(64,2 % rapportant une baisse
de leurs revenus et 31,2 % ayant
une baisse de leurs revenus) que

Ont beaucoup diminué

PERCEPTION DE LEVOLUTION DES REVENUS DU MENAGE
DEPUIS LE DIAGNOSTIC (EN %) (VICANS5 2016)

) ) _— Ontobeaucoup augmenté
mesure quantitative et la mesure 24%

pour les personnes en emploi
au diagnostic (41,7 % et 32,7 %
respectivement).

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

Ont un peu diminué
20,5 %

N’ont pas changé
46,8 %

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, hors données manquantes sur les revenus
déclarés (Np = 2 564).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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FIGURE 10.11.

PERCEPTION DE LEVOLUTION DES REVENUS EN FONCTION DE LAISANCE FINANCIERE
DECLAREE CINQ ANS APRES LE DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

Y arrive difficilement / S'endette ¥
Clest juste, il faut faire attention

Ga va/Alaise

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
[l Augmentation [¥ Stable M Diminution

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, hors données manquantes sur les revenus déclarés (Np = 2 564).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 10.12.

La perception de I'évolution des revenus est particulierement dépen-
dante de I'aisance financiere déclarée (figure 10.11). C'est parmi les
personnes percevant leur situation financiere comme difficile voire
impossible sans faire de dettes a cing ans du diagnostic que la per-
ception d’une diminution des revenus est la plus fréquente. Elle I'est
beaucoup moins chez les répondants se déclarant, a cing ans du dia-
gnostic, aisés financierement. Chez ces derniers, la part des personnes
ayant percu une augmentation de leurs revenusy est plus importante.

Nous avons vu précédemment que 23,9 % des personnes en emploi au
moment du diagnostic et cinq ans apres ont déclaré au moment de
I'enquéte des revenus professionnels inférieurs a ceux déclarés vis-a-vis
de leuremploioccupé au diagnostic. Pourtant, ils sont plus nombreux a
avoir percu une diminution puisque 28,9 % d’entre eux ont déclaré que
«lamaladie a été a l'origine d’'une diminution des revenus du travail ».
L'écartentre la diminution percue et celle mesurée a partir des revenus
déclarés varie selon la catégorie socioprofessionnelle de la personne et
estla plusimportante (>10%) parmiles employés percevant une baisse
de leur revenu du travail significativement supérieure a celle ayant
déclaré cing ans apres le diagnostic un salaire inférieur d’au moins
10 % par rapport a celui percu au moment du diagnostic (figure 10.12).

BAISSE OBSERVEE VERSUS PERGUE DES REVENUS PROFESSIONNELS SELON LA CSP (EN %) (VICAN5 2016)

40 % —
35% —
30 % —
25 % —
20 % —
15% —
10 % —
5% —
0% —

Agriculteurs

35

317 32,7 329

Artisans, Cadres supérieurs _Professions Employés Ouvriers
commergants, et professions libérales  intermédiaires
chefs d'entreprise

H Baisse observée du revenu du travail [ Impact pergu de la maladie sur la baisse de revenu du travail

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic ET cing ans apres, hors données manquantes sur les revenus déclarés et sur les CSP

(Np=1115).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

INS
NS Come
DU CANCER

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER




EVOLUTION DES REVENUS CINQ ANS APRES LE DIAGNOSTIC D'UN CANCER

Pour la majorité des personnes ayant connu une diminution de leurs
revenus professionnels, celle-ciestdirectementimputable a la maladie.
Les caractéristiques individuelles et sociales associées a la perception
d’un impact de la maladie sur une baisse des revenus professionnels
sont les mémes que celles associées au fait d’avoir déclaré un salaire
correspondanta lasituation cingans apres le diagnosticinférieur a celui
correspondant au moment du diagnostic (étre une femme plutét qu’un
homme, réeduction dutemps detravail, présence de séquelles de la mala-
die et/ou de ses traitements, f. partie 10.2.2). Certaines variables sont
toutefois spécifiques a l'analyse de la perception individuelle de I'impact
de la maladie sur les revenus du travail : plus de la moitié (51,0 %) des
personnes ayantdéclaré que la maladie a étéal'origine d’'une baisse de
leur revenu professionnel a déclaré s'étre sentie pénalisée dans 'emploi
acause de la maladie, contre 23,2 % des personnes n’ayant pas eu cette
perception (p < 0,001). De méme, les personnes ayant déclaré unimpact
de la maladie sur leur revenu du travail sont plus nombreuses que les
autres a avoir déclaré avoir fait I'objet de rejet voire de discrimination
dela partdescollegues detravail (respectivement 46,4 % versus 26,9 %,
p < 0,001). Cette association suggére une complémentarité entre les
deux types de données utilisées dans ce chapitre : I'indicateur mesuré
a partirdes déclarations et I'indicateur de perception individuelle nous
renseignent différemment sur I'éventuel impact de la maladie sur la
situation financiére des individus.
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Au cours des cing années ayant suivi le diagnostic de cancer, 17,1 % des
personnes ont essayé d'obtenir un crédit immobilier ou professionnel. Parmi
elles, 29,5 % n'ont pas vu leur demande aboutir et 30,0 % déclarent avoir obtenu
un crédit immobilier ou professionnel « difficilement ». Parmi les personnes qui
n‘ont pas formulé de demande, la majorité (79,0 %) explique ne pas en avoir eu
besoin. Cependant, 10,0 % d’entre elles déclarent ne pas avoir fait la demande de
peur gu'elle soit refusée a cause de la maladie. Les personnes agées de moins
de 65 ans sont plus nombreuses (34,0 % des 18-39 ans et 17,6 % des 40-64 ans)
a en avoir fait la demande par rapport aux plus agées (6,6 % des 65 ans et plus)
(p < 0,001). Par ailleurs, I'age ne semble pas étre un facteur de refus, puisque la
part de personnes ayant vu leur crédit refusé est quasiment la méme entre les
trois catégories d'age (30,6 % chez les 18-39 ans, 28,9 % chez les 40-64 ans et
27,9 % chez les 65 ans et plus).

Sur la méme période, 22,7 % des personnes ont fait une demande de crédit a

la consommation : 10,2 % I'ont vu refusée, 10,1 % I'ont obtenue difficilement et
79,7 % I'ont obtenue facilement. La grande majorité (86,3 %) de celles n'ayant
pas formulé de demande de crédit a la consommation déclare ne pas en avoir
eu besoin. En revanche, 4,8 % déclarent ne pas l'avoir fait de peur d'un refus a
cause de la maladie. Comme pour les crédits immobiliers ou professionnels, les
personnes agées de 65 ans et plus sont moins nombreuses a avoir formulé une
demande de crédit a la consommation (12,6 % contre 27,1 % des 18-39 ans et
25,7 % des 40-64 ans, p < 0,001). De méme, 'age n'apparait pas associé au refus
(9,6 % de refus chez les 18-39 ans, 10,9 % chez les 40-64 ans et 7,1 % chez les
65 ans et plus).

Les figures 10.13a et 10.13b montrent le niveau de revenus par UC cinq ans
apres le diagnostic, des ménages des personnes selon leur demande de
crédits et le résultat apporté a cette demande par type de crédits : immobiliers
et professionnels d’'une part et a la consommation d'autre part. Les
personnes pour qui ces demandes de crédits n'ont pas abouti ont, avec celles
n'ayant pas formulé de demande de peur de la voir refusée a cause de la
maladie, les niveaux de revenus par UC les plus faibles. Pour autant, le revenu
disponible par UC moyen pour ceux qui n‘ont pas obtenu le crédit immobilier
ou professionnel demandé est supérieur a 2000 € par mois, ce qui est
nettement au-dessus des ressources médianes de la population au moment
de I'enquéte. De méme, les ressources des personnes ayant déclaré avoir eu
des difficultés pour I'obtention de crédits immobiliers ou professionnels ne
paraissent pas étre la motivation premiére de ces difficultés. Il est toutefois
impossible d'interpréter ce résultat comme imputable, ne serait-ce qu'en
partie, a une discrimination en lien avec la maladie dans la mesure ou aucune
information n'est disponible dans I'enquéte au sujet du montant demandé,

du niveau de revenu au moment de la demande, ni de la raison invoquée par
I'établissement financier sollicité au sujet des difficultés rencontrées ou du
refus opposé.
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FIGURE 10.13.
NIVEAU DE REVENU DISPONIBLE PAR PERSONNE AU MOMENT DE LENQUETE EN FONCTION
DE LA DEMANDE DE CREDIT (VICAN5 2016)

a. CREDIT IMMOBILIER OU PROFESSIONNEL
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b. CREDIT A LA CONSOMMATION
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A 1 quartile M médiane == moyenne A 3¢ quartile

Champ : répondants a I'enquéte VICANS, hors données manquantes sur les revenus déclarés (Np = 2 564).

Note : les personnes auxquelles le crédit immobilier ou professionnel (a la consommation) a été refusé au cours des 5 années suivant
le diagnostic ont un revenu mensuel disponible par individu en moyenne supérieure a 2 000 € (1 500 €).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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10.3 / DISCUSSION

10.3.1. Une évolution des ressources

contrastée selon les populations

Ce chapitre montre notamment que plus d’'un quart des personnes
diagnostiquées en 2010 ont connu une diminution de leurs revenus
disponibles cingans aprées le diagnosticet que les individus ayant connu
une telle diminution présentent les profils les plus vulnérables sur le
marchédutravail (femmes, personnes avec niveau d’étude inférieur au
baccalauréat, travailleurs indépendants), vivent fréqguemment seules
et déclarent vivre avec des séquelles liees a la maladie et/ou a son trai-
tement. Ces résultats corroborent ceux de la littérature (Le Corroller-
Soriano, 2008 ;INCa, 2014; Syse, 2012 ; Torp, 2017 ; Bradley, 2002). Pour |a
moitié des personnes ayant connu une diminution du revenudisponible
par UCausein du ménage, cette baisse se situe entre 50 € et 550 € par
mois. Pour la seconde moitié, le montant de la baisse s’éleve a plus de
550 € par mois. Cela peut alors étre rapproché d’'une demande de crédit
immobilier ou professionnel plus importante chez les indépendants
que chez les salariés. Une hypothese pourrait étre que les premiers ont
eté nombreux a avoir fait la demande d'un crédit professionnel pour
faire face a la diminution de leur revenu et reconstituer leur trésorerie.
En effet, les artisans et les professions libérales sont particulierement
impactés en cas de maladie : s’ils n'ont pas souscrit des assurances
de santé privées, leurs arréts maladie sont tres peu, voire pas du tout,
indemnisés tandis qu’ils doivent faire face a un ensemble d’engage-
ments (cotisations sociales et imp6ts en regle générale calculés sur
I'activité de I'année précédente, paiement des fournisseurs, etc.). Ce
déséquilibre explique la diminution de revenus plus fréquente chez
les indépendants ainsi que leur probabilité plus importante de passer
sous le seuil de pauvreté.

10.3.2. Des revenus du travail qui baissent

La réduction du temps de travail est la principale cause d'une baisse
des revenus professionnels. Fortement associée a des caractéristiques
de la maladie telles que le pronostic du cancer, le fait d’avoir été traité
par chimiothérapie et éprouver de la fatigue en 2015, la réduction du
nombre d’heures travaillées constitue le levier le plus fréquemment
utilisé lorsde la reprise de I'activité professionnelle afin de tenir compte
de la capacité physique réduite, a cause notamment des séquelles de
la maladie et des traitements. De plus, les personnes ayant déclaré
avoir changé de priorité dans la vie a la suite de la maladie ont plus
freguemment réduit leur temps de travail. En plus d’aider a limiter les
effets indésirables physiques du cancer, cette réduction peut résulter
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parfois d’'une redéfinition des priorités de vie et, comme le montre la
littérature, participer a un recentrage sur soi.

Cependant, la réduction du nombre d’heures travaillées n’est pas la
seule source de diminution de la rémunération professionnelle. Etre
travailleurindépendant, par exemple, renforce le risque de voir le revenu
professionnel baisser au cours des cing ans suivant le diagnostic, sans
modulation de la quantité de travail. Ce résultat s’expliquerait par1) le
manque de couverture sociale des travailleurs indépendants qui, pour
ceux qui ne disposent pas d'une assurance privée, ne percoivent pas
de revenu pendant leur arrét de travail (ni indemnités maladie jour-
nalieres, ni allocations-chdmage), et 2) le fonctionnement de I'activité
qui nécessite de répondre aux demandes d’une clientele réguliere, qui
peut se tourner vers un autre professionnel en I'absence du travailleur
malade. De plus, pour les salariés, changer d’entreprise (que ce soit a
la suite d’un licenciement, d’'une démission ou d’une fin de contrat) est
également associé a une diminution des revenus du travail. Ainsi les
personnes qui changentd’emploiont plus de risque de retrouver un tra-
vail moins rémunéré que celui occupé au diagnostic. Or ces personnes
ont également plus de risque de réduire leur temps de travail. On peut
ainsis’interroger surl'initiative du choix opére ici. La réduction du temps
de travail observée est-elle une conséquence subie d’'un changement
d’emploi forcé (a la suite d’une incapacité ou d’un licenciement) ou,
au contraire, une des conditions désirée apres un changementd’emploi
apres le diagnostic de cancer ?

Une diminution pérenne

L'enquéte VICANs permet également de réaliser un suivi a deux puis
cing ans du diagnostic pour les personnes qui ont répondu aux deux
questionnaires. L'analyse spécifique de ce groupe a permis de mon-
trer que la baisse de revenus par personne, présentée précédemment,
intervient majoritairement a I'issue des deux premieres années apres
le diagnostic ; pour 53,7 % cette diminution intervient au cours des
trois années suivantes (ceux-ci ayant jusqu’alors conservé des revenus
stables). Cependant, parmi les 20,5 % des individus pour lesquels une
diminution du revenu disponible par personne avait déja été constatée
adeuxansdudiagnostic, seulement 37,0 % sont revenus, cingans apres
le diagnostic, a une situation financiere au moins similaire a celle au
momentdu diagnostic. Pour les 63,0 % qui ont conserve cette baisse, un
tiers a eu une nouvelle baisse entre la premiere et la seconde enquéte
(réalisées respectivement a deux puis cing ans du diagnostic) tandis
que la majorité a déclaré cing ans apres le diagnostic des revenus dis-
ponibles par UC au moins similaires a ceux déclarés deux ans apres le
diagnostic de cancer.
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La perception individuelle :

un outil de mesure complémentaire

La mesure percue de la variation des revenus du ménage s’est avérée
legerement différente de la mesure calculée a partir du montant des
revenus déclarés. En effet, la part de diminution percue est supérieure
a celle calculée de 10 points de pourcentage. L'information recueillie
ici est subjective, aussi, la surreprésentation de la baisse des revenus
mensuels peut résulter du ressentide 'enquété(e) vis-a-vis d’'une baisse
éventuelle de son pouvoir d’achat. Dans le cas de revenus mensuels
stables, une hausse des dépenses liées a la maladie par exemple ame-
nerait la personne concernée a déclarer une baisse de revenus, expli-
quantalors I'écartentre la mesure quantitative et la mesure subjective.
L'aisance financiere est également une mesure complémentaire caren
plus d’étre subjective, elle dépend fortement du niveau de vie initial
des individus. Par exemple, des personnes vivant confortablement au
moment du diagnostic et qui connaissent une perte de revenus impor-
tante (exemple du cadre qui perd son emploi) auront beaucoup de dif-
ficultés a maintenir le niveau de vie initial (payer un loyer ou un crédit
important, etc.) et considéreront alors que leur situation financiere est
difficile. Al'inverse, des personnes ayant un niveau de vie beaucoup plus
modeste qui ne connaissent pas de diminution de revenus a la suite
du diagnostic, pourront se sentir plus facilement a I'aise, a partir du
momentou elles sonten capacité de maintenir leur niveau de vie. Enfin,
comment expliquer que la part d’individus déclarant que la maladie a
été al'origine d’'une diminution de leur revenu du travail est supérieure
ala partdes personnes pour lesquelles une telle diminution (liée ou non
alamaladie) a été calculée ? La forte corrélation entre cette perception
et le sentiment d’avoir été pénalisé au travail a cause de la maladie
(association qui n’existe pas avec la mesure calculée de la diminution),
conduit a formuler I'hypothese suivante: la perception d’'un impact de
la maladie sur la diminution des revenus du travail peut étre induite
par le sentiment d’avoir été pénalisé a cause de la maladie, que ce soit
par le sentiment d’avoir perdu I'occasion d’'une promotion ou la perte
de primes liées a I'activité.
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ii Situation
professionnelle cinq ans
aprés un diagnostic

de cancer

LESSENTIEL

B Une situation professionnelle globalement dégradée cing ans aprés un diagnostic
de cancer : une personne sur cingq agée entre 18 et 54 ans et en emploi au moment
du diagnostic ne l'est plus cinq ans apres.

En 2010, seule une personne sur huit ne travaillait pas au moment du diagnostic
du cancer, contre une personne sur quatre, cing ans plus tard. Le taux d’emploi a
baissé de 11 points (de 87,3 % a 75,9 %) tandis que le taux de chémage a augmenté
de 2 points et le taux d’invalidité de 8,5 points. La sortie de I'emploi constatée

a cinq ans du diagnostic a majoritairement eu lieu au cours des deux derniéres
années, mettant en évidence un effet a moyen terme de la maladie. Les résultats
de ce chapitre doivent étre interprétés avec précaution ; 'absence de population
de référence limite I'interprétation des associations de facteurs ('effet causal de la
maladie sur la vie professionnelle ne pouvant étre évalué directement).

B Cette dégradation est socialement différenciée.

Comme observé a deux ans du diagnostic (cf: VICAN2), la perte d’emploi a cinq ans
touche davantage les moins diplomés, les moins de 40 ans et les plus de 50 ans,
ceux qui exercent un métier dit d’exécution (ouvriers, employés) et ceux qui ont un
contrat de travail précaire.

B Les travailleurs indépendants plus fréquemment en emploi cinqg ans apreés le diagnostic
que les salariés.

Les travailleurs indépendants ont une probabilité de ne plus étre en emploi

cing ans apres le diagnostic de cancer qui est minorée de 7,5 % par rapport aux
travailleurs salariés. Les ressources financiéres sont un facteur de sortie d’emploi
a cinqg ans spécifique a cette catégorie professionnelle : plus la rémunération au
diagnostic est élevée, plus la probabilité de ne plus étre en emploi cing ans aprés
est forte.
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11.1

avie professionnelle représente un élément essentiel du quoti-
dien des actifstouchés parla maladie et, en ce sens, constitue un
point incontournable pour la recherche sur « I'aprés-cancer ».
Ainsi, 'augmentation de |a survie aprés un diagnostic de can-
cer, associée a une conjoncture économique dans laquelle les carrieres
professionnelles se prolongent, explique |a priorité donnée au maintien
et au retourdans I'emploi dans le dernier Plan cancer (Buzyn, 2014). De
précédents travaux de recherche ont d’ores et déja mis en évidence
un impact négatif du cancer sur la vie professionnelle des personnes
concernées. En comparant sur une durée de deux ans une population
ayantconnu un diagnosticde cancer (Le Corroller-Soriano, 2008; INCa,
2014) ala population générale (Enquétes emploiInsee), plusieurs études
francaises conduites par Eichenbaum-Voline (2008), par Joutard (2012),
mais aussi plus récemment par I'Observatoire sociétal des cancers (La
Ligue nationale contre le cancer, 2014) et par Barnay (2015), montrent
que la maladie est a I'origine d’'une dégradation de la situation profes-
sionnelledeuxansapres lediagnostic. En moyenne, ces études estiment
que pres d'un quart de la population en emploi au moment du dia-
gnostic n’y est plus deux ans apres, certains facteurs jouantici un role
significatif dans la perte d’emploi : exercer un emploi « d’exécution »’,
avoirun contrata durée déterminée, un age avancé au diagnostic (plus
de 50 ans) et un état de santé dégradé (cancers de mauvais pronostic
ou encore présence de comorbidités).

Les résultats de I'enquéte VICANs présentés dans ce chapitre s’ins-
crivent dans la continuité des résultats de I'enquéte VICAN2, présen-
tés en 2014 (INCa 2014). Cette fois, les personnes ont été interrogées
cing ans apres le diagnostic du cancer et des informations plus pré-
cises sur les caractéristiques professionnelles ont été recueillies. C'est
la premiere fois en France qu’une enquéte nationale métropolitaine
investigue I'impact que la maladie a pu avoir sur la vie professionnelle
des personnes concernées par la maladie a un horizon de cing années.
Ce chapitre a pour objectif de présenter la situation professionnelle
des personnes diagnostiquées d’un cancer en 2010/20m, de décrire les
éventuelles modifications de cette situation entre le moment du dia-
gnosticetcingans apres et, enfin, d’analyser les profils les plus a risque
de connaitre une sortie de I'emploi. Pour cela, des analyses statistiques
ont été réalisées sur les personnes ayant répondu a I'enquéte VICANS,
agees de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et pour lesquelles les

1. On regroupe ici les catégories socioprofessionnelles suivantes : les indépendants
n‘ayant pas de salariés a leur charge, les employés, les ouvriers ainsi que les agriculteurs.
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informations surla vie professionnelle étaient disponibles. Cette limite
d’age a été choisie de maniere a contréler les flux de sortie de I'emploi
associes au processus naturel de départ a la retraite : ainsi, cing ans
apres le diagnostic, la population d’étude reste sous I'age légal de la
retraite en France. Ce chapitre est organisé de maniere a présenter la
situation d’emploi de la population d’étude au moment du diagnostic
d’un cancer, avant de présenter cette méme situation cing ans apres.
Des points plus spécifiques seront présentés ensuite avec une rapide
description de I'acces aux aménagements des conditions de travail et
enfin une analyse des facteurs favorisant le changement d’emploi au
cours des cinq années suivant le diagnostic de cancer.

11.2

Le taux d’activité est le rapport entre le nombre d'actifs (actifs occupés et
chémeurs) et I'ensemble de la population correspondante (actifs et inactifs).

Le taux d’emploi d'une classe d'individus est le rapport entre le nombre
d'individus de cette classe (en général d'age) ayant un emploi et le nombre
total d'individus de la méme classe.

Le taux de chdmage est la part des actifs sans emploi dans la population
active (constituée des actifs en emploi et sans emploi).

Les personnes inactives sont celles qui ne sont ni en emploi ni au
chomage : étudiant(e)s, retraité(e)s, hommes et femmes au foyer et
personnes en incapacité de travailler.

Secteur d’activité économique :
Primaire : le secteur primaire regroupe I'ensemble des activités
d'exploitation des ressources naturelles (agriculture, péche, foréts, mines,
gisements...).
Secondaire : le secteur d'activité secondaire regroupe I'ensemble des
activités consistant en une transformation plus ou moins élaborée des
matiéres premiéres (industries manufacturiéres, construction, travaux
publics, infrastructures...).
Tertiaire : le secteur d'activité tertiaire couvre un vaste champ d’activités
qui va du commerce a I'administration, en passant par les transports,
les activités financiéres et immobiliéres, les services aux entreprises, les
services aux particuliers, I'éducation, la santé et I'action sociale.
Invalidité : situation d'inactivité consécutive a un accident ou a une maladie
invalidante d'une personne de moins de 60 ans reconnue par I'Assurance
maladie comme en incapacité permanente de travailler.
(D'aprés www.insee.fr)
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11.2.1. Présentation de la situation
professionnelle au moment
du diagnostic

La population étudiée dans ce chapitre est constituée des personnes
agees de 18 a 54 ans au moment du diagnostic du cancer. Leur age
moyen est de 44 ans, ce quiest supérieur al’age moyen de la population
générale sur la méme tranche d’age (dans laquelle on compte plus de
personnes agées de moins de 30 ans). La trajectoire professionnelle des
personnes est généralement bien engagée au momentde la découverte
de la maladie, 80 % des personnes atteintes d’un cancer étant agées
d’au moins 40 ans au diagnostic (INCa 2015). Par conséquent, le taux
d’activité et le taux d’'emploi au moment du diagnostic d’'un cancer de
la population d’étude sont plus forts qu’en population générale (res-
pectivement 94,2 % et 87,3 % parmi la population VICAN contre 83 % et
75% en population générale) (Enquéte emploi INSEE 2010). Inversement,
le taux de chdmage observé dans I'enquéte est respectivement plus
faible qu’en population générale (6,9 % versus 10 %).

La distribution par catégories socioprofessionnelles de la population
étudiée ici ne differe pas particulierement de celle analysée lors de la
précédente enquéte VICAN2 et reste globalement similaire a celle de
la population générale (figure 11.1). De méme, la part de personnes en
emploi au diagnostic qui travaillaient dans le secteur tertiaire et celle
des salariés de la fonction publique sont proches de celles observées en
population générale (76,7 % des personnes en emploidans VICANs et 75 %
des personnes en emploien France travaillaientdans le secteurtertiaire et
respectivement 22,0 % et 20 % étaient salariées de la fonction publique).

FIGURE 11.1.
REPARTITION DE LA POPULATION ACTIVE SELON LA CATEGORIE SOCIOPROFESSIONNELLE (CSP)
DANS LA POPULATION VICANS ET PART EN EMPLOI AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans et actifs au moment du diagnostic (Np = 2001).

Note : 24,6 % des individus interrogés dans VICANS5 étaient de professions intermédiaires au moment du diagnostic du cancer et la majorité d’entre eux
(93,7 %) étaient alors en emploi.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Les travailleurs indépendants représentent une personne en

emploi sur dix en France fin 2011 avec 2,8 millions de travailleurs
(Insee, 2011). Depuis la simplification de la création d’entreprise,
notamment par la création du statut d'autoentrepreneur en 2009, le
nombre d’enregistrements de travailleurs indépendants est en forte
expansion (RSI, 2011). Exploitants agricoles, artisans, commergants
ou encore professionnels libéraux, ces travailleurs regroupent des
catégories socioprofessionnelles particulierement hétérogénes
pouvant exercer seuls, avec des associés et/ou avec des salariés
sous leur responsabilité. Cependant, I'intérét de regrouper ces
catégories réside en I'opposition avec les travailleurs salariés qui
disposent d'un systeme de protection sociale et notamment d'un

régime d’'assurance maladie différent. En effet, a I'époque de I'enquéte,

alors que les salariés étaient principalement affiliés au régime
général de la Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs
salariés (ex-CNAMTS), les travailleurs indépendants étaient affiliés
a deux autres régimes : la Mutuelle sociale agricole (MSA) pour les
exploitants agricoles et I'ancien Régime social des indépendants
(ex-RSI) pour les travailleurs non salariés hors secteur agricole.

Les indépendants bénéficient, au méme titre que les salariés, d'une
exonération du paiement du ticket modérateur pour les dépenses
de santé supplémentaires liées a une affection de longue durée
(ALD). Il existe néanmoins quelques différences entre la protection
sociale des travailleurs indépendants et celle des salariés. Bien que
le remboursement des soins soit identique et que I'indemnisation de
la perte de gain consécutive a l'arrét de I'activité professionnelle en
raison de la maladie (indemnités journaliéres- 1J) soit comparable
(le principe de calcul de I'lJ est identique pour les salariés et les
travailleurs indépendants, soit 50 % du revenu de référence), le
revenu de référence différe entre les salariés et les indépendants et
la cotisation des professions libérales n'est pas obligatoire et n'est
donc pas systématique. De méme, les salariés sont plus nombreux
que les indépendants a bénéficier d'un complément d'indemnité
prévu par des contrats collectifs de prévoyance, les salariés
bénéficiant souvent de contrats-groupe obligatoires, tandis que les
indépendants choisissent ou non de souscrire ce type de garanties.
Sans ce complément, les |J de base versées aux indépendants ne
suffisent pas toujours a combler le manque a gagner en cas d'arrét
de travail. Par ailleurs, il existe également des différences dans le
processus de retour au travail aprés un arrét-maladie : le non-salarié
n'a pas de médecine du travail et n'a donc pas accés aux dispositifs
associés telle que les visites de préreprise et de reprise visant a
évaluer les aptitudes du travailleur et ses conditions de travail. De
méme, son acces a des dispositifs daménagement des conditions
de travail est soumis a sa propre évaluation de la flexibilité qu’offre

S ) INSTITUT
NATIONAL
DUCANCER

DE CANCER




SITUATION PROFESSIONNELLE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

son activité. Enfin, le travailleur indépendant est responsable du
fonctionnement de son activité et son absence peut entrainer de
lourdes conséquences sur son entreprise. Ainsi, ces différences de
traitement laissent augurer des conséquences trés contrastées de la
maladie sur la vie professionnelle des salariés et des non-salariés. De
plus, peu d'enquétes s'intéressent a cette question pour la population
spécifique des travailleurs indépendants. En 2004, la premiére enquéte
portant sur les conditions de vie deux ans apres un diagnostic de
cancer réalisée par la DREES avait montré que 67,7 % des salariés
étaient toujours en emploi au moment de I'enquéte contre seulement
45,4 % des agriculteurs exploitants (Le Corroller-Soriano, 2008).
Aucune autre différence significative n'avait pu étre mise en évidence
entre les autres groupes de travailleurs non salariés (a 73 % toujours
en emploi) et les salariés a cause, notamment, d’effectifs insuffisants.
Cette méme étude a également montré que le statut d’activité (salarié
versus non-salarié) augmentait la probabilité de reprendre son travail a
un instant donné pour les femmes seulement : celles qui travaillaient
a leur compte au moment du diagnostic ou en tant que commergantes
avaient plus de chance de reprendre leur activité professionnelle que
les salariées. Dans un tel contexte, une analyse spécifique de cette
population doit permettre d’enrichir les connaissances de l'impact de
la maladie sur leur vie professionnelle.

A cette fin, la population des travailleurs indépendants a été
surreprésentée dans I'enquéte VICANS5 afin d’avoir un échantillon
suffisamment important pour effectuer des analyses gagnant en
précision quant a I'évolution de leur situation professionnelle cing ans
apres un diagnostic de cancer. Une incertitude peut toutefois exister
sur l'identification du statut de travailleur indépendant ; certains
peuvent par exemple cumuler une activité salariée et une autre

non salariée (exemples du médecin libéral qui travaille également a
I'hopital ou de l'universitaire développant une activité de conseil). Pour
pallier ces incertitudes, ont été considérés dans cette étude tous les
individus se déclarant « travailleurs indépendants ».

Parmi les personnes interrogées dans VICANS5, 13,3 % ont déclaré
appartenir au statut des travailleurs indépendants au moment du
diagnostic, quelle que fat leur situation professionnelle (actif ou
non). Parmi la population des personnes agées de 18 a 54 ans au
moment du diagnostic étudiée dans ce chapitre, 11,0 % étaient des
travailleurs indépendants au moment du diagnostic. La proportion
de femmes dans cette catégorie ne différe pas significativement de
celle des travailleurs salariés (78,5 % de femmes chez les travailleurs
indépendants contre 80,5 % chez les travailleurs salariés). Les deux
tiers des indépendants sont agriculteurs, artisans ou commergants
tandis que les professions libérales représentent un dixiéeme des
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indépendants interrogés (figure 11.2). La quasi-totalité des travailleurs
indépendants étaient en emploi au moment du diagnostic (93,2 %

et 92,7 % lorsqu’on exclut les arréts-maladie), parmi lesquels 13,4 %
étaient enregistrés sous le régime d'autoentrepreneur. Ces derniers
sont majoritairement artisans et commergants (a 71,1 %).

FIGURE 11.2.
CATEGORIES SOCIOPROFESSIONNELLES DES TRAVAILLEURS INDEPENDANTS: DE VICAN5
AGES DE 18 A 54 ANS AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (EN %) (VICANS 2016)

Non renseigné

Autre 6,9 %
3,6%

Professions
intermédiaires
11,8%

Chefs — -
d'entreprise
2,8% Professions

libérales
9,7 %

Commergants
et assimilés
27,3 %

Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans et travailleurs indépendants au moment du diagnostic (Np = 235).
Note : un travailleur indépendant sur dix était agriculteur au moment du diagnostic de cancer.
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

2. La catégorie socioprofessionnelle donnée ici découle d’un codage des enquéteurs basé sur les déclarations
individuelles des professions occupées. Cela explique la présence de certaines catégories socioprofession-
nelles normalement réservées a la description d’emplois salariés telles que les professions intermédiaires ou
encore les chefs d’entreprise. Ainsi, certaines catégories peuvent résulter d’erreur d’interprétation (exemple
de l'infirmier libéral qui pourrait étre codé parmi les professions intermédiaires par I'enquéteur comme pour
les infirmiers salariés) mais ne définissent pas moins des individus s’étant déclaré « travailleur indépendant ».
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11.2.2. Situation professionnelle cing ans
apreés le diagnostic

Cing ansapres le diagnostic d’un cancer, on observe une baisse conco-
mitante du taux d’activité (de 94,2 % a 83,9 %) et du taux d’emploi
(de 87,3 % a 75,9 %), soit une baisse de plus de 10 points, des deux
indicateurs. Dans le méme temps, la part de personnes au chdmage a
augmenté de 2,2 points (9,5 % des actifs sont chémeurs contre 7,3 %
cing ans auparavant). Or, sur la méme période, le taux de chdmage est
resté stable en population générale (9,5 % en 2010 et en 2015). Pour les
personnes atteintes d'un cancer, la baisse du taux d’emploi coincide
avec une forte augmentation de g points du taux d’invalidité (0,8 % au
diagnostic, 9,3 % a cing ans). La part d’individus a temps partiel a éga-
lement augmenté de 5 points depuis le diagnostic, concernant 27,8 %
des individus cing ans apres le diagnostic tandis que cette proportion
est restée stable en population générale (18 %).

TABLEAU 11.1. EVOLUTION DE LA SITUATION PROFESSIONNELLE A CINQ ANS EN FONCTION DU STATUT
OCCUPE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (EN %) (VICANS5 2016)

Situation professionnelle cinq ans apreés le diagnostic

Emploi Retraiteou  Autre
effectif  Arrétlong Chomage pré-retraite inactivité Total
- o Emploi effectif 80,0 2,4 6,8 1,2 9,6 100
- v
= E 7 o Arrétlong 40,1 0,0 4,8 7.4 47,7 100
:.%_g % o Chomage 46,7 0,0 27,2 0,0 26,1 100
2 ﬁ% o Retraite ou pré-retraite 3,2 0,0 0,0 89,3 7,5 100
151 e Autre inactivité 25,0 0,0 3,2 0,8 71,0 100
o Total 73,8 2,1 8,0 1,5 14,6 100

Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic (Np = 2 124).

Note : 80,0 % des individus interrogés dans VICAN5 qui étaient en emploi au moment du diagnostic, le sont également au moment de I'enquéte,
cing ans apres.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Une personne sur cinq en emploi au moment du diagnostic ne I'est
pluscingansapres. Le maintien en emploivarie selon la localisation du
cancer (figure 11.3). Les personnes atteintes d’un cancer du poumon ont
vu leur situation professionnelle se dégrader tout particulierementcing
ans apres le diagnostic, avec une baisse considérable du taux d’emploi
et une forte hausse du chémage : deux personnes sur cing en emploi
en 2010 et diagnostiquées a cette date d’'un cancer du poumon ne sont
plusenemploicingansapres. Une grande partie d’entre elles se déclare
eninvalidité. Les personnes avec un cancer des VADS, un cancer colorec-
tal et du groupe vessie, rein et prostate? connaissent également une

3. Les localisations cancéreuses vessie, rein et prostate ont été regroupées en une caté-
gorie pour ces analyses en raison de leur faible fréquence chez les personnes agées de
18 a 54 ans au diagnostic.
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FIGURE 11.3.

SITUATION PROFESSIONNELLE AU MOMENT DE LENQUETE DES PERSONNES EN EMPLOI
AU MOMENT DU DIAGNOSTIC SELON LA LOCALISATION (EN %) (VICAN5 2016)

Mélanome

Sein

Thyroide

Ensemble

LNH
Vessie/Rein/Prostate
Colon et rectum

Corps et col de l'utérus
VADS

Poumon

I Nouveau temps partiel
M Au chémage

p < 0,001

05 06
6,4 [ gy
22

58 67 -35

038 0,7
13,0 -29

23
6,8 8,2 -33
24

23
3,7 124 72

52 | 63 14,4 —36
38 81 155 22
51 60 16,6 —59
21 89 294 28
M En poste M En arrét maladie long
M En invalidité Autre inactivité

Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans et en emploi au moment du diagnostic (Np = 1 854).

Note : 81,9 % des personnes avec un diagnostic de cancer du sein et en emploi au moment du diagnostic, étaient toujours en emploi au moment
de I'enquéte, cing ans apres (12,2 % en temps partiel qui n'était pas déclaré au diagnostic et 69,7 % avec un temps de travail identique a celui au
diagnostic), tandis que 5,8 % sont au chdmage, 2,2 % en arrét-maladie de longue durée, 6,7 % en invalidité et 3,5 % inactives (hors invalidité).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

détérioration de leur situation professionnelle a cing ans du diagnostic,
avecdestauximportants de mise en invalidité. Celles avec un cancer des
VADS ou un cancer colorectal sont nombreuses a étre en arrét-maladie
de longue durée cing ans apres le diagnostic. Enfin, pour I'ensemble
des localisations considérées, une part non négligeable d’individus en
emploi effectif au diagnostic (6,8 %) est au chémage cing ans apres
(tableau 11.1). Cette part est particulierement importante (13,0 %) pour
les personnes diagnostiquées d’un cancer de la thyroide (figure 11.3).

>>> Les travailleurs en contrat a durée déterminée
particulierement concernés par une dégradation
de leur situation professionnelle
Les travailleurs salariés avec un contrat a durée déterminée sont signi-
ficativement moins souvent en emploi a cing ans du diagnostic que
les salariés en contrat a durée indéterminée, les fonctionnaires et les
travailleurs indépendants (figure 11.4). s sont, dans le méme temps,
frequemment plus au chdmage et en invalidité que les personnes en
emploi sous d’autres types de contrats professionnels.
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FIGURE 11.4. - )
SITUATION PROFESSIONNELLE AU MOMENT DE LENQUETE SELON LES MODALITES D'EMPLOI
AU DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

Salariés CDD
Salariés CDI
Indépendants

Fonctionnaires

¥ Nouveau temps partiel M En poste M En arrét maladie long
M Au chémage M En invalidité Autre inactivité
p <0,001

Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi au diagnostic, hors données manquantes (Np = 1 823).
Note : 92,1 % des personnes en emploi fonctionnaire au moment du diagnostic d'un cancer étaient toujours en emploi cing ans aprés le diagnostic

(8,1 % a temps partiel qui n'étaient pas déclarés au diagnostic et 84,0 % avec un temps de travail identique a celui au diagnostic), tandis que 4,3 % sont
en arrét-maladie de longue durée, 0,6 % sont au chémage, 0,4 % en invalidité et 2,6 % en inactivité.

Analyses : statistiques descriptives avec test du Khi Deux. Analyses pondérées en fonction de la variable de pondération standardisée sur la population
a I'étude dans ce chapitre : les 18-54 ans ayant renseigné leur situation professionnelle occupée au diagnostic et cing ans aprés.

Analyses : statistiques descriptives pondérée.

>>> Les travailleurs salariés davantage protégés

dans le secteur public et les grandes entreprises
Lestravailleurs salariés représentent 88,9 % de I'échantillon étudié dans
ce chapitre. Au moment de I'enquéte, 75,1 % étaient en emploi, contre
86,5 % au moment du diagnostic. Parmi ces travailleurs salariés en
emploiau momentdu diagnostic, 81,1 % sonttoujours en emploicingans
apres:78,6 % travaillentet 2,5 % sont en arrét-maladie de longue durée.

La stratification de I'analyse par sexe (figure 11.5) met en évidence une
difféerence femmes-hommes chez les salariés : tandis que les femmes
se maintiennent plus souvent en emploi cinq ans apres un diagnostic
de cancer (82,8 % versus 74,3 % pour les hommes), les hommes sont
plus nombreux a se retrouver en invalidité (14,7 % versus 6,9 % pour les
femmes). Les femmes sont également plus nombreuses a étre passées

FIGURE 11.5. _ .
SITUATION PROFESSIONNELLE AU MOMENT DE LENQUETE SELON LE SEXE DES SALARIES EN EMPLOI
AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (EN %) (VICANS5 2016)

[ Nouveau temps partiel M En poste M En arrét maladie long
B Au chémage M En invalidité M En retraite
Autre inactivité

p<0,001

Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 &gés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi dans un poste de salarié au diagnostic (Np = 1 636).
Note : 80,4 % des femmes en emploi salarié au diagnostic, sont également en emploi au moment de I'enquéte, cing ans apres (a temps de travail réduit
par rapport au diagnostic ou identique), soit cinq ans apres, contre seulement 71,3 % des hommes salariés.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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a temps partiel cinq ans apres le diagnostic (11,2 % versus 6,7 % des
hommes). Aucune différence de sexe n’est cependant a noter quant
a la transition vers le chdmage. En ce qui concerne les personnes qui
se maintiennent en emploi, on remarque également que pour 28,4 %
des salariés le temps de travail a été réduit. Cette réduction d’heures
de travail a été mesurée en comparant le nombre d’heures déclaré au
moment du diagnostic puis au moment de I'enquéte (pour observer
des réductions signifiantes, seuls les écarts d’au moins 4 heures par
semaine, correspondant en moyenne a une demi-journée de travail
en moins par semaine, sont considérés). Pour certains salariés cette
diminution d’heures de travail s'accompagne d’'un changement de
quotité de temps de travail. En effet, parmi les salariés ayant diminué
leurs heures de travail d’au moins 4 heures par semaine, 46,9 % sont
passés d'un temps plein a un temps partiel (ce qui représente 13,3 %
des salariés en emploi en 2010 et en 2015).

Pour les travailleurs salari¢s, le maintien en emploi est plus fréquent
dans le secteur public (89,7 %) que dans le secteur privé (78,9 %),
(figure 11.6). Les grandes entreprises sont également en moyenne plus
protectrices face au maintien en emploi de leurs salariés (figure 11.7) :

FIGURE 11.6. _ .
SITUATION PROFESSIONNELLE AU MOMENT DE LENQUETE SELON LE SECTEUR D'EMPLOI OCCUPE
AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (EN %) (VICANS 2016)

Privé 2 83 9,2 3,6
Public 39 37 45 /A
I Nouveau temps partiel M En poste M En arrét maladie long
M Au chomage M En invalidité Autre inactivité
p < 0,001

Champ : répondants de I'enquéte VICANS agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi dans un poste de salarié au diagnostic, hors
données manquantes (Np = 1 608).

Note : 85,8 % des personnes salariées dans le secteur public au moment du diagnostic sont toujours en emploi cing ans apreés (78,0 % a temps de
travail identique et 7,8 % en emploi a temps de travail réduit) contre 80,0 % des personnes salariées dans le secteur privé.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 11.7. -
SITUATION PROFESSIONNELLE AU MOMENT DE LENQUETE EN FONCTION DE LA TAILLE DE LENTREPRISE
DANS LAQUELLE LES INDIVIDUS ETAIENT SALARIES AU DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

Grande 28/ 48 56 I

Intermédiaire 51
PME 21
TPE 42
I Nouveau temps partiel ¥ En poste M En arrét maladie long
M Au chomage M Eninvalidité Autre inactivité

p<0,01

Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi dans un poste de salarié au diagnostic, hors
données manquantes (Np = 1 580).

Note : 83,9 % des personnes salariées dans une grande entreprise (d'au moins 1 000 salariés) au moment du diagnostic sont en poste cing ans aprés
contre 82,3 % des salariées dans une entreprise de taille intermédiaire (de 50 a 199 salariés), 79,7 % des personnes salariées dans une PME (de 200 a
999 salariés) et, enfin, seulement 71,8 % de ceux qui étaient salariés dans une trés petite entreprise (TPE, de moins de 10 salariés).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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86,7 % des personnes travaillant au moment du diagnostic dans de
grandes entreprises (employant 1000 salariés et plus) et 84,4 % dans
des entreprises de taille intermédiaire (entre 200 et 499 salariés) sont
toujours en emploi contre 81,6 % des travailleurs dans de petites et
moyennes entreprises (PME : entre 10 et 199 salariés) et seulement
74,0 % des salariés dans des trés petites entreprises (TPE : moins de
10 salariés). La différence est particulierement significative entre les
grandes et les TPE. Ce résultat peut s’expliquer par une plus grande
flexibilite des grandes entreprises qui ont plus de facilités a proposer
des aménagements de poste de travail ou des formations et quide plus
disposent plus frequemmentd’une charte visant a favoriser le maintien
en emploi, a I'instar des institutions publiques. Enfin, de fortes dispa-
rités s’observent selon la catégorie socioprofessionnelle occupée par
le salarié au moment du diagnostic du cancer (figure 11.8). Seuls 77,1 %
des salariés avec une activité dite « d’exécution » sont en emploi au
moment de 'enquéte contre 87,1 % des salariés occupant une activité
dite «d’encadrement »*. La part d’invalidité des salariés-exécutants est
presque deuxfois supérieure a celle des salariés-encadrants et la partde
chomageyest également beaucoup plus élevéee. Ces écarts s’expliquent
notamment par 'activité des salariés-exécutants qui requiert générale-
ment une activité physique plus importante que celle effectuée par les
autres salariés. L'expérience du cancer et de ses traitements entraine
le plus souvent une forte fatigue voire une diminution des capacités
physiques pouvant entraver I'exercice d’une activité manuelle.

Par ailleurs, 12,0 % des travailleurs salariés occupés au diagnostic
déclarent avoir fait 'objet d’attitudes de rejet ou de discrimination
liees directement a leur maladie de la part de collegues de travail. Ces
derniers sont moins souvent en emploi (68,0 % contre 82,9 %) et plus
souventen invalidité (13,6 % contre 7,7 %) ou au chdmage (13,1 % contre
6,5 %) cing ans apres le diagnostic du cancer.

FIGURE 11.8.
SITUATION PROFESSIONNELLE AU MOMENT DE LENQUETE SELON LA CSP OCCUPEE PAR LES SALARIES
AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

Exécution 21 91 99 39
Encadrement 28 49 56 7x
I Nouveau temps partiel [ En poste M En arrét maladie long

B Au chémage M En invalidité Autre inactivité

p<0,001

Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi dans un poste de salarié au diagnostic, hors
données manquantes (Np = 1 598).

Note : 84,3 % des salariés-encadrants sont en emploi cing ans apres le diagnostic contre seulement 75,0 % des salariés-exécutants.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

4. Alinverse des emplois « d’exécution » (¢f. définition en début de chapitre), on regroupe
ici les emplois de supervision, c'est-a-dire les catégories socioprofessionnelles sui-
vantes : les cadres, les chefs d’entreprise et les professions intermédiaires.
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FIGURE 11.9.

>>> Les travailleurs indépendants

Méme si les individus ayant déclaré étre travailleurs indépendants en
emploi au moment du diagnostic sont plus souvent en emploi que les
travailleurs salariés cing ans aprés (86,0 % contre 81,1 %), cette diffé-
rence n’est pas statistiquement significative. De plus, la diminution du
taux d’emploi dans les deux groupes est semblable (baisse de 93,2 a
81,9 % chez les indépendants, de 86,5 a 75,1 % chez les salariés). Au sein
desindépendants’, la situation d’'emploicingans apres le diagnosticde
cancer differe en fonction de I'activité professionnelle. Les agriculteurs
sont majoritairement en activité tandis que les chefs d’entreprise sont
les plus nombreux a avoir transité vers I'invalidité (figure 11.9). Les pro-
fessions libérales sont aussi les plus nombreuses a avoir opté pour un
exercice professionnel a temps partiel.

SITUATION PROFESSIONNELLE DES TRAVAILLEURS INDEPENDANTS EN EMPLOI AU DIAGNOSTIC,
CINQ ANS APRES (EN %) (VICAN5 2016)

Agriculteurs 3,050}
2,2
Professions intermédiaires 7,5
Professions libérales [(X@ 54
12
Ensemble VN4 64
Commergants et assimilés 79 48 v
06
Artisans 30 97 48
Chefs d'entreprise 27,8
Autre 28,7
¥ Nouveau temps partiel M En poste M En arrét maladie long
B Au chomage M En invalidité Autre inactivité
p>0,05

Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi sous le statut de travailleur indépendant au
diagnostic, hors données manquantes (Np = 214).

Note : 94,0 % des agriculteurs sont toujours en emploi cing ans aprés un diagnostic de cancer. 16,6 % des agriculteurs sont passés d'un temps plein en
2010 a un temps partiel cing ans aprés. Pour en savoir plus sur le classement des catégories socioprofessionnelles (dont certaines peuvent paraitre
déroutantes), cf. note en figure 11.2.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

5. Dans ce chapitre, le cas des personnes en emploi salarié au moment du diagnostic qui
se déclarent sous le régime de travailleurs indépendants cing ans apres n’a pas été
abordé car cette situation ne concerne que 1,7 % des individus en emploi au moment
du diagnostic et cing ans apres. Inversement, les travailleurs indépendants devenus
salariés ne sont pas étudiés non plus, représentant seulement 1,5 % des 18-54 ans en
emploi au diagnostic et cinq ans aprés.
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11.2.3. Accés aux aménagements du travail
Plus de 6 personnes sur 10 en
emploiaudiagnosticontconnuun  FIGURE 11.10.

PREVALENCE DES AMENAGEMENTS DE TRAVAIL

aménagementde leurs conditions  pepuIS LE DIAGNOSTIC EN FONCTION DES CATEGORIES

detravailau coursdescingannées ~ PROPOSEES (EN %) (VICANS 2016)
suivantes (figure 11.10). Lamajorité 0%
a connu plusieurs types d’ameé-

nagement (seules 21,7 % d’entre %0% 7 45,5

elles en ont connu un seul). Parmi~ *°*7 325 358 —
ces dernieres, 'aménagement du 30% 7
temps de travail est dominant et
concerne presque la moitié des
individus. Les personnes ayant

connu au moins un aménage- &
ment du travail s'en déclarent <" 0(\6\”"\00 & o
majoritairement satisfaites, mais ©

60 %

10 %
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20% - 19.2

62,7

Champ : répondants de I'enquéte VICANS agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic

p res d’'un qua rt (23,4_ %) s’en dit et en emploi au diagnostic, hors données manquantes (Np = 1854).

. ) . Note : 62,7 % des individus en emploi au diagnostic ont connu au moins un
toutefois insatisfait. Les femmes aménagement du travail (quel qu'il soit) dans les cinq années ayant suivi le diagnostic.
45,5 % ont connu un aménagement du temps de travail (ex : réduction du volume
SO nt P | us nom b reuses C] ue IeS horaire, mi-temps thérapeutique) et 38,8 % ont connu un aménagement des horaires (ex :

hommes a avoir eu au moins un
aménagement (respectivement
64,8 % versus 54,0 %), de méme que les personnes en emploi a temps
plein au moment du diagnostic (64,3 % ont eu au moins un aménage-
ment contre 58,0 % des personnes a temps partiel au diagnostic), les
salariés du secteur public (68,3 % contre 61,1 % des travailleurs du secteur
privé) et les personnes employées en contrat a durée indéterminée en
comparaison avec celles employées avec un contrat a durée déterminée
et les indépendants (respectivement : 65,4 %, 52,7 % et 56,3 % ont eu au
moins un aménagement). La différence entre travailleurs indépendants
etsalariés résulte principalement d’un recours significativement moindre
pour les indépendants aux aménagements en termes de type de travail
et de temps de travail.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Concernant le maintien en emploi, les personnes ayant connu au moins
un aménagement sont plus souvent en emploi cing ans apres le dia-
gnostic que les autres (88,9 % contre 69,6 % des personnes n'ayant eu
aucun aménagement). Ce dernier résultat doit cependant étre interprété
avec prudence, car il ne permet pas de conclure a un quelconque impact
de ces dispositifs sur le maintien en emploi. En effet, il est possible que
cette forte association résulte principalement d'un effet de sélection des
travailleurs ayant eu un aménagement, que cet effet vienne des salariés
eux-mémes (on peut supposer que les salariés qui ne font pas de leur
retourautravail une priorité ou ne souhaitent pas rester dans I'entreprise
neformulentalors aucune demande particuliere d'aménagement) ou de
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I'employeur (I'entreprise peut étre moins prompte a proposer des aména-
gements auxsalariés qu’elle ne souhaite pas conserver, ni a accepter des
demandesd’aménagementde salariés dontla contribution a I'entreprise
n'est pas jugée essentielle).

11.2.4. Facteurs associés au changement
de situation professionnelle
pour les personnes en emploi
au diagnostic du cancer

>>> Facteurs de sortie de I'emploi pour les personnes
en emploi en 2010

Parmi les personnes en emploi au moment du diagnostic d'un cancer,
18,3 % ne sont plus en emploi cing ans apres. En excluant les personnes
quisonten arrét-maladie de longue durée, c’'est une personne sur cinq
quin’est plusenemploicingansapres le diagnostic. Un premier modele
(tableau 11.2: premiére colonne) permet d’identifier les caractéristiques
individuelles, professionnelles et médicales « favorisant » les situations
de perte d'emploi cing ans apres un diagnostic de cancer, tout en pre-
nant soin de contréler simultanément I'incidence de I'age, ou encore
celle de I'évolution péjorative de la maladie.

En premier lieu, il ressort que le sexe est un facteur explicatif du main-
tien en emploi uniquement pour les salariés. Pour eux, |'effet reste
significatif méme s'il est atténué parrapport auxanalyses précédentes
(figure 11.5), en raison de I'inclusion dans le modele estimé d’autres
caractéristiques (age au diagnostic, CSP, secteur d’activité, type de
contrat, etc.). Le tableau 11.2 indique ainsi que les personnes qui n’ont
pas le baccalauréat ont une probabilité plus forte de ne plus étre en
emploi par rapport aux titulaires d’'un baccalauréat ou d'un diplome
de niveau supérieur, de méme que les personnes seules sans enfant
comparativement aux personnes en couple avec des enfants. Peu de
caractéristiquesliées a la profession occupée au moment du diagnostic
semblentinfluencer une sortie d’emploia un horizon de cing ans apres
le diagnostic de cancer, si ce n’est que les travailleurs indépendants
ont une probabilité de perte d'emploi divisée par deux par rapport aux
travailleurs salariés. La rémunération percue au moment du diagnostic
est également un facteur de maintien en emploi lorsque celle-ci est
faible. De plus, s'étre sentirejeté a cause de la maladie par des collegues
de travail est également un facteur accroissant la probabilité de sortie
d’emploi cing ans apres un diagnostic de cancer. Le changement de
priorité dans la vie a la suite du diagnostic de la maladie est également
positivement associé a la sortie de I'emploi (méme s’il faut considérer
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la possibilité que ce genre de déclaration soit une maniere de légitimer
a posteriori une situation de non-emploi). Enfin, rapporter une forte
fatigue au moment de I'enquéte et déclarer conserver des séquelles
a la suite de la maladie et des traitements afférents sont fortement
associés au fait de ne plus étre en emploi cing ans apres le diagnostic.
En revanche, avoir connu des modifications de son emploi (touchant
aux conditions de travail, au temps de travail, aux horaires, au lieu ou
encore a la sécurité au travail) favorise le maintien dans I'emploi.

Ce premier modele montre clairement que les salariés et les indépen-
dants n’ont pas la méme capacité a rester en emploi cing ans apres un
diagnosticde cancer. Les caractéristiques socioprofessionnelles des indi-
vidus associées a ces deux régimes d’activité étant tres différentes, un
modele seéparé a été estimé sur chacun de ces sous-groupes. Il apparait
alors que les salariés occupant un emploi stable (CDI, fonctionnaires)
ont moins de risque d’étre dans cette situation que les individus titu-
laires d’autres types de contrats (CDD, contrats saisonniers, intérim).
Certains phénomenes semblent spécifiques aux travailleurs salariés.
Ainsi, la situation matrimoniale, le sentiment de rejet ou de discrimi-
nation directement li¢ a la maladie de la part de collegues de travail
et I'expérience dans I'emploi occupé au moment du diagnostic sont
des facteurs influencant la capacité des individus a s’étre maintenus en
emploiqu’on ne retrouve pas chez les travailleurs indépendants. Pour les
indépendants, seuls le niveau d’études, le salaire percu au moment du
diagnostic, I'absence d'aménagement du travail, avoir changé de priorité
danslaviealasuitedudiagnosticet conserver d’importantes séquelles,
sont associés au maintien dans I'emploi cing ans apres le diagnostic du
cancer. En particulier, lefacteur financier (la rémunération percue au dia-
gnostic) a un effet plus prononcé pour les travailleurs indépendants par
rapportauxsalariés: pluslarémunération au diagnostic est élevee, plus
la probabilité de ne plus étre en emploi cing ans apres est forte.

Pourtesterlarobustesse de ces résultats, la probabilité d’étre en emploi
(y compris en arrét maladie) au moment de I'enquéte a également été
modeélisée. Concernantlestravailleurs salariés, le secteur d’activité (pri-
maire/secondaire versus tertiaire), le contrat professionnel (CDI versus
CDD) et le secteur d’emploi (public versus privé) sont des facteurs signi-
ficatifs pour expliquerle maintien en emploi, dans le cas ou les arréts de
longue durée sont assimilés a une situation d’emploi. Ainsi le secteur
public, le secteur tertiaire et le contrat a durée indéterminée sont positi-
vementassociés au maintien en emploi, en arrét-maladie long, cingans
aprés le diagnostic, toutes choses égales par ailleurs (les autres facteurs
présentés dans le tableau 11.2 restent inchangés). Enfin, le fait que les
salariés ayant déclaré un sentiment de rejet voire de discrimination
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au travail ont plus de risque d’étre sortis de I'emploi cing ans aprés le
diagnosticest a interpréter avec précaution. En effet, cette déclaration
peut étre 'objet d’un biais de légitimation et de rationalisation a poste-
riori,selon lequel certaines personnes associeraient leur sortie d’'emploi
a un fait de discrimination (Paraponaris, 2010).

TABLEAU 11.2. FACTEURS ASSOCIES A LA SORTIE D’EMPLOI (CHOMAGE OU INACTIVITE OU ARRET LONG)
CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER (VICANS5 2016)

Modéle 1.
Ensemble des personnes Modéle 2. Modéle 3.
en emploi au diagnostic Salariés Indépendants
(N =1879) (N =1629) (N = 250)
Effets marginaux Effets marginaux Effets marginaux

© Hommes 3,5% 4,8 %* -7,7%
o Femmes (réf.) -1- -1- -1-
Age au diagnostic
©18-39 ans 3,8 % 410 % -0,5 %
® 40-49 ans (réf.) -1- -1- -1-
© 50-54 ans 10,8 %*** 1,5 %*** 58 %
o < Baccalauréat ou sans dipléme 10,3 %*** 9,4 %*** 10,2 %*
© > Baccalauréat (réf.) -1- -1- -1-
o Couple avec enfant(s) (réf.) -1- -1- -1-
© Seul(e) avec enfant(s) -23% -1,6 % -14,3 %
o Couple sans enfant(s) 43 % 52 %" -3,6 %
o Seul(e) sans enfant(s) 9,6 %*** 10,6 %*** -0,8 %
o Salarié(e) (réf.) -1- - -
o Indépendant(e) -7,5 %** - -
® CDI /Fonctionnaire - -8,4 %*** -
© CDD/ Intérim (réf.) - -1- -
® Privé (réf.) - -1- -
© Public - -3,7 -
o Activité d’encadrement (réf.) -1- -1- -1-
o Activité d’exécution 1,7% 1,4 % -2,0%
o Pour une année en plus -0,3 %** -0,2 %" 0,0 %
© Pour une augmentation de 1000 € 1,1 %" 1,0 %* 2,4 %"
@ Non (réf.) -1- -1- -1-
© Oui 9,1 %*** 1,6 %*** -5,0 %
® Non (réf.) -1- -1- -1-
o Oui 17,5 %*** -16,8 %*** 17,3 %***
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Modéle 1.
Ensemble des personnes Modéle 2. Modéle 3.
en emploi au diagnostic Salariés Indépendants
(N =1879) (N =1629) (N = 250)
Effets marginaux Effets marginaux Effets marginaux
A changé de priorité dans la vie a la suite du diagnostic
® Non (réf.) -1- -1- -1-
® Oui 6,1 %™ 5,5 %** 9,8 %*
Evolution péjorative de la maladie depuis le diagnostic
o Non (réf.) -1- -1- -1-
© Oui 14,3 %*** 15,0 %*** 7,3 %
Séquelles percues
o Non, aucune séquelle (réf.) -1- -1- -1-
© Oui, modérées/trés modérées 5,9 %** 5.4 %* 7.4 %
o Oui, importantes/trés importantes 15,0 %*** 13,6 %*** 19,4 %**
@ Non (réf.) -1- -1- -1-
® Oui 5,8 %** 5,8 %** 7,7%

Réf. : modalité prise comme référence.

*rkk kk kg respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2 de Wald).

Champ : répondants de 'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi au diagnostic, hors données manquantes

(N =1879).

Note : par rapport aux personnes agées de 40 a 49 ans, les personnes agées de 50 a 54 ans au moment du diagnostic de cancer ont, toutes choses
égales par ailleurs, une probabilité majorée de 10,8 % d'étre sorties de I'emploi cing ans plus tard.

Analyses : régression logistique non pondérée.

>>> Changement d’emploi entre le diagnostic
et le moment de I’enquéte

Parmiles personnes agées de18 a 54 ansenemploiau momentd'un dia-
gnosticde cancer et toujours en emploi (a I'exclusion des arréts-maladie
de longue durée) cinq ans apres, 24,3 % ne sont plus dans le méme
emploi (qu’elles soient dans la méme entreprise mais avec un poste dif-
férentou qu’ellesaient changé d’employeur). Un changement d’emploi
peut survenir pour différentes raisons liees ou non au cancer. La maladie
peut entrainer un changement d’activité forcé ou choisi. Le premier
résulte souvent soit d'un licenciement ou d’un non-renouvellement
du contrat professionnel, soit d’'une incapacité pour la personne ayant
(eu) un cancer de reprendre son activité (par exemple, une coiffeuse
ne pouvant plus lever le bras a cause d'un lymphcedéme persistant
lié a un cancer du sein). Dans certains cas, les personnes témoignent
d’une remise en question des priorités personnelles pouvant aboutir
a une relégation de I'activité professionnelle au second plan ou, au
contraire, a une réorientation valorisant I'épanouissement personnel
autravail. En premier résultat, une forte association est observée entre
le changementd’emploiet la réduction du temps de travail : 26,5 % des
personnes n’ayant pas changé d’emploiontréduit leur temps de travail
d’au moins une demi-journée par semaine contre 39,2 % des personnes
ayant changé d’emploi (p < 0,001).
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La figure 11.11 détaille les caractéristiques sociodémographiques, pro-
fessionnelles, individuelles ou encore liées a la maladie qui s’averent
associées au changement d’emploi. Ainsi, on ne constate pas de diffé-
rence de sexe en ce qui concerne lechangement d’emploi. En revanche,
un age jeune au diagnostic (moins de 40 ans), occuper au moment du
diagnostic un emploi de cadre, étre salarié en contrat a durée déter-
minée au moment du diagnostic et le sentiment d’avoir changé de
priorité dans la vie a la suite du diagnostic de cancer sont des facteurs
positivement associés au changement d’emploi. A I'inverse, avoir plus
de 40 ans au moment du diagnostic, travailler en tant fonctionnaire
et avoir une longue expérience professionnelle dans I'emploi occupé
au moment du diagnostic favorisent le maintien dans le méme poste.

FIGURE 11.11.
EFFETS DES FACTEURS SIGNIFICATIVEMENT ASSOCIES AU FAIT D'AVOIR CHANGE D'EMPLOI
DEPUIS LE DIAGNOSTIC DU CANCER (EN %) (VICAN5 2016)

15+

0_
-5_ .

_'| 0 -
-15 - - - p
40-49 ans 50-54 ans CSP Cadre | Contrat CDD [Fonctionnaire| Expérience | A changé
(vs (vs sup* (vs CDIy*** (vs CDI)* | profession- | de priorité
18-39 ans)** | 18-39 ans)** nelle*** de vie suite
au
diagnostic**
m Effets marginaux 9 -12,7 6,8 11,7 -7,8 -0,5 1,7

*p-value < 0,05 ; **p-value < 0,01 ; ***p-value < 0,001.

Champ : répondants de I'enquéte VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi effectif au diagnostic et cing ans aprés, hors
données manquantes (N = 1 442).

Note : afin de faciliter la lecture, sont présentés ici les effets marginaux. Ainsi, avoir entre 40 et 49 ans réduit de 9,0 % la probabilité de changer d’emploi
par rapport au fait d'avoir entre 18 et 39 ans, toutes choses égales par ailleurs.

Analyses : régression logistique non pondérée.
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Parmi les 2 009 personnes interrogées en 2012 sur leurs conditions de

vie deux ans aprés un diagnostic de cancer (VICAN2) et réinterrogées en
2015 (Bouhnik, 2015), 1 108 étaient agées de 18 a 54 ans au moment du
diagnostic et 1 095 ont renseigné les informations principales au sujet de
leur situation professionnelle. Parmi ces derniéeres, 93,5 % étaient actives

au moment du diagnostic, dont 86,9 % en emploi (85,8 % en excluant les
personnes en arrét-maladie de longue durée) et 6,6 % au chomage. D'aprés
les données de I'enquéte VICAN2, 90,2 % de ces individus étaient actifs
deux ans plus tard en 2012, avec 82,4 % en emploi (73,4 % en excluant les
personnes en arrét-maladie de longue durée) et 7,5 % au chdmage. Trois ans
plus tard, en 2015, on compte 84,2 % d'actifs, 76,7 % de personnes en emploi
(73,7 % hors arrét-maladie) et 7,4 % de personnes au chdomage. Ainsi, la
situation professionnelle semble ne pas s'étre améliorée entre 2012 et 2015,
voire s'étre encore détériorée (baisse de la part en emploi et hausse de la
part de chomage). Parmi les personnes en emploi au moment du diagnostic
et cing ans aprés, 35,2 % ont réduit leur temps de travail et 12,9 % sont
passées d’'un temps plein au diagnostic a un temps partiel cing ans plus tard.

D'aprés lafigure 11.12, qui représente la situation professionnelle deux et cinq ans
aprés le diagnostic des personnes en emploi en 2010 selon leur CSP, on remarque
que cette situation n'évolue pas beaucoup entre les deux dates d'enquétes.

FIGURE 11.12.
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Champ : répondants de I'enquéte VICAN2 et VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi au diagnostic (hors congé
maladie), hors données manquantes (Np = 933).

Note : 81,6 % des agriculteurs exploitants sont en emploi deux ans apreés le diagnostic du cancer (76,3 % en emploi non réduit et 5,3 % en
nouveau temps partiel) et sont 86,9 % trois ans plus tard, soit cing ans apres le diagnostic.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Seuls les agriculteurs voient leur taux d’emploi augmenter, contrairement
aux cadres et professions supérieures pour lesquels le taux d'emploi diminue
entre 2012 et 2015. A l'inverse de la part d’arrét-maladie de longue durée, la
part de personnes en invalidité augmente pour toutes les catégories entre
ces deux années, ce qui suggére que de nombreux individus passent en
invalidité a l'issue de leur arrét-maladie de longue durée, dont le terme peut
aller jusqu’a trois années avec indemnisation de I'assurance sociale.

La situation professionnelle des personnes déja interrogées deux ans apres
le diagnostic de leur maladie s’est dégradée au cours des années. La baisse
de la part des personnes en emploi constatée en 2012 (90,2 %) s’accroit en
2015 (82,5 %), ce qui s'explique a la fois par une transition des personnes

en arrét maladie de longue durée vers de I'inactivité au terme des trois
années d'indemnisation, et par une augmentation de la part de personnes
au chomage. Parmi les personnes qui étaient en emploi au diagnostic

et qui I'étaient toujours deux ans aprés (a I'exclusion des arréts-maladie
longs), 7,0 % ne sont plus en emploi lors de la derniére enquéte, soit cing
ans apres le diagnostic (figure 11.13). D'apres les différentes trajectoires
professionnelles des personnes en emploi au diagnostic, présentées dans
la figure 11.13, la sortie d'emploi constatée en 2015 intervint principalement
entre trois et cing ans apres le diagnostic de cancer. Les facteurs
significativement associés a une sortie de 'emploi entre 2012 et 2015 sont
les suivants : un age supérieur a 50 ans au moment du diagnostic, un niveau
d’études inférieur au baccalauréat, un changement d’emploi dans les deux
ans ayant suivi le diagnostic, une évolution péjorative de la maladie, une
fatigue ressentie en 2012 deux ans apreés le diagnostic, se sentir géné(e) par

FIGURE 11.13.
Situation professionnelle
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Champ : répondants de I'enquéte VICAN2 et VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi au diagnostic, hors
données manquantes (Np = 941).

Note : 79,2 % des personnes en emploi au diagnostic (74,4 % qui étaient également en emploi en 2012 hors arrét-maladie et 4,8 % qui
étaient en arrét-maladie en 2012), |'étaient toujours deux ans aprées et le sont toujours en 2015, cing ans aprés le diagnostic.
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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son apparence physique a la suite du traitement du cancer, déclarer un
changement de priorités dans sa vie, une réduction de son temps de travalil
dans les deux années ayant suivi le diagnostic et enfin, avoir déclaré en 2012
des expériences de rejet voire de discrimination au travail (figure 11.14).

A contrario, avoir connu un aménagement de I'emploi (autre qu'un
changement de temps de travail) est négativement associé a une sortie de
I'emploi entre deux et cing ans apres le diagnostic.

FIGURE 11.14.
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A réduit son temps de travail en 2012 **
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50-54 ans (vs 18-39 ans) ***

-10 -5 0 5) 10 15 20
*p-value < 0,05 ; **p-value < 0,01 ; ***p-value < 0,001.
Champ : répondants aux enquétes VICAN2 et VICAN5 agés de 18 a 54 ans au moment du diagnostic et en emploi au diagnostic et deux ans
apres, hors données manquantes (N = 865).
Note : afin de faciliter |a lecture, sont présentés ici les effets marginaux. Ainsi, étre agé(e) de 50 a 54 ans au moment du diagnostic plutot

que de 18 a 39 ans, augmente de 9,4 % la probabilité de sortie de I'emploi cing ans apres le diagnostic, toutes choses égales par ailleurs.
Analyses : régression logistique non pondérée.

Ces aménagements seraient donc associés au maintien en emploi a cinq ans
mais, comme évoqué précédemment (cf. partie 11.2.3), la chronologie

de ces deux effets n'est pas tranchée par I'estimation réalisée : ce type
d’aménagement peut trés bien n'étre proposé (ou accepté) qu'aux personnes
qui souhaitent rester en emploi (ou que I'employeur souhaite garder dans
I'entreprise), 'association entre ces aménagements et le maintien en emploi
exprimant alors un phénomeéne de sélection par les salariés eux-mémes

ou par les employeurs, des travailleurs les plus a méme de se maintenir en
emploi. Ainsi, les conséquences de la maladie sur la vie professionnelle

sont toujours visibles plus de deux ans aprés le diagnostic, mais celles-

ci ne peuvent pas étre interprétées de maniére isolée ; les conditions

de travail dans I'emploi occupé au moment du diagnostic (satisfaction,
aménagements, temps de travail etc.) semblent essentielles pour saisir
I'effet de la maladie. Ces résultats indiquent qu’un suivi a moyen terme des
conditions de vie aprées un diagnostic de cancer est nécessaire pour mieux
observer et comprendre I'impact de la maladie sur la vie professionnelle

par exemple.

DE CANCER {

DUCANCER




SITUATION PROFESSIONNELLE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

11.3

Une dégradation de la situation

professionnelle au fil du temps

Cingansapreslediagnostic, la situation professionnelle des personnes
ayant eu un cancer s’est détériorée, révélant globalement une accélé-
ration du phénomene de sortie d’emploi : baisse du taux d’emploi et
hausse du chdmage sont les premiers résultats de I'enquéte VICANsg
concernant I'évolution de la situation professionnelle. Une hausse de
la part d'inactifs en invalidité a également été constatée. Parmiles per-
sonnes en emploi au moment du diagnostic du cancer, une sur cing ne
travaille pascingans apres. Entenant compte du fait que les personnes
en arrét-maladie restent administrativement en situation d’emploi, ce
résultat révele une détérioration de la situation professionnelle plus
importante que celle constatée lors de I'enquéte VICAN2, réalisée deux
ans apres le diagnostic. Il semblerait ainsi que I'impact du cancer sur la
vie professionnelle puisse survenir a moyen terme. Ceci peut s’expliquer
notamment par les temporalités des différentes phases de protection
sociale ; I'arrét-maladie par exemple peut durer jusqu’a trois ans, a la
suite duquel une pension d’invalidité est proposée si la personne ne
souhaite pasou n’est pasdans la capacité de reprendre une activité pro-
fessionnelle. Cette trajectoire décrit une sortie de I'activité trois années
apres lediagnosticde la maladie et explique en partie les taux d’activité
etd’emploiplusfaibles dans VICANs par rapporta VICAN2. Comme dans
la précédente enquéte, les plus concernés par la perte d’emploi cing
ans apres un diagnostic de cancer sont les travailleurs-exécutants, les
salariésdu secteur privé, les individus travaillantdans des TPE, les chefs
d’entreprise et les personnes ayant connu un diagnostic de cancer du
poumon, des VADS ou un cancer colorectal. Ces résultats se retrouvent
égalementdans d’autres études réalisées en France (Paraponaris, 2010;
Barnay, 2015).

Par ailleurs, le premier modele portant sur le maintien en emploi
(tableau 11.2) a montré que les travailleurs indépendants ont une pro-
babilité de ne plus étreen emploicingansapres le diagnosticde cancer
minorée de 7,5 % par rapport a celle des travailleurs salariés. En plus
des séquelles laissées par la maladie et les traitements, le maintien
en emploi des salariés est particulierement influencé par I'expérience
professionnelle dans I'emploi occupé au diagnostic et la discrimination
ressentie au travail, tandis que pour les indépendants, le facteur finan-
cier semble étre plus important. Cette motivation souvent contrainte
a déja été relevée dans la littérature (Rubio, 2014) et peut s’expliquer
par la spécificité de I'activité d'indépendant. Alors que pour les artisans
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et commercants, les conditions d’'indemnisations journalieres sont les
mémes que pour les salariés, pour les professions libérales la cotisation
pourdesindemnités journalieres n’est pas obligatoire et n’estdonc pas
systématique. En outre, quel que soit le montant de leurs indemnités,
si celles-ci ne sont pas cumulées avec une cotisation de complémen-
taire santé, elles ne compensent généralement pas la perte de reve-
nus. Or les indépendants doivent également assurer le paiement des
charges calculées sur leur activité de I'année précédente. Ajoutés aux
menaces sur la pérennité de l'activité en I'absence de son dirigeant, ces
éléments constituent des contraintes financieres pouvant fortement
inciter au maintien dans I'emploi (Ha-Vinh, 2015). Par ailleurs, I'effet de
sexe et les différences entre les catégories socioprofessionnelles des
indépendants mis en évidence dans la littérature (Ha-Vinh, 2014) ne se
sont pas réveles significatifs dans la présente étude. Concernant I'effet
de sexe, cela s'explique principalement par le fait que les différences
entre hommes et femmes sont en partie attribuables a d’autres traits
caractéristiques (formation, type d’emploi occupé, etc.). Concernant
les catégories socioprofessionnelles, cela peut étre lié a une trop faible
précision des estimations réalisées, a cause d’effectifs insuffisants pour
certaines catégories de travailleurs.

Changements d’activité
pour ceux qui sont en emploi

Pour les personnes en emploi au moment du diagnostic et en emploi
cingans apres, quel est I'impact de la maladie sur le fait de ne plus étre
dansle mémeemploi? Les résultats ont montré que la mobilité profes-
sionnelle est fortement associée a une réduction du temps de travail.
Deux hypotheses peuvent étre évoquéees pour expliquer pareil constat:
les personnes souhaitent réduire leur temps de travail et doivent pour
cela changer d’emploi, ou encore, contraints de changer d’emploi, les
salariés choisissent ou subissent un emploi a temps réduit. De plus, les
moins de 40 ans et les cadres supérieurs semblent étre les plus concer-
nés par un changement professionnel, de méme que les personnes
ayant déclaré avoir changé de priorité dans la vie depuis le diagnostic.
Ainsi un profil se dessine : celui d'un cadre, qui a un temps de travail
élevé, un emploi potentiellement stressant, et qui, apres un diagnostic
de cancer, réévalue ses priorités et choisit d’adapter son activité profes-
sionnelle a sa convenance, en réduisant le nombre d’heures de travail
et en changeant d’activité ou d’employeur. De nombreuses enquétes
qualitatives ont déja documenteé ce phénomene, mais il est sans doute
fréequent en population générale, ou les cadres et les moins de 40 ans
sont également les plus sujets a la mobilité professionnelle et notam-
ment a la mobilité interne (au sein de I'entreprise) (Dupray, 2009).
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11.4

Cing ans plus tard, un cancer a toujours un impact négatif sur la vie
professionnelle des individus concernés, contrasté selon la réalité épi-
démiologique de la maladie et les caractéristiques professionnelles de
I'emploi occupé initialement.

Davantage d’efforts doivent étre conduits dans I'aide au maintien en
emploi des groupes identifiés comme davantage vulnérables. Parmi
les salariés, il en est ainsi des actifs les plus jeunes et les plus agés, de
ceux dont le niveau d’études est inférieur au baccalauréat, de ceux
qui ont un contrat précaire ou travaillent dans le secteur privé. Ces
caractéristiques étant également réputées défavorables en population
générale, 'impact de la maladie a pour effet de creuser encore ces iné-
galités. La gravité de la maladie, son évolution et les séquelles qui en
résultent accroissent également la vulnérabilité professionnelle des
individus atteints d’un cancer. Pour ces personnes, la généralisation des
aménagements professionnels, passant par exemple par un accompa-
gnement personnalisé et une systématisation des visites de pré-reprise,
notamment dans les petites entreprises, semble ainsi étre un moyen
de limiter I'impact de la maladie sur leur activité professionnelle et la
suite de leur carriere.

Cependant, certains des résultats présentés ici doivent étre interpre-
tés avec précaution. La situation d’emploi présentée en fonction de
différentes caractéristiques socioprofessionnelles (cf. figures 11.3-11.9)
permet de caractériser les groupes d’individus les plus concernés par
une dégradation de la situation professionnelle cing ans apres un dia-
gnosticde cancer, mais cela ne doit pas étre interprété trop hativement
en termes de causalité. Par exemple, si les individus touchés par un
cancerdu poumon sont plus affectés en termes de maintien en emploi,
ceci peut provenir des caractéristiques de la maladie, mais également
exprimer un argument d’épidémiologie sociale des cancers : les caté-
gories socioprofessionnelles les plus concernées par ce type de maladie,
comme les ouvriers, sont justement les plus vulnérables sur le marché
du travail. Par ailleurs, les corrélations observées entre le maintien en
emploi et la déclaration d’avoir connu un aménagement du travail
au cours des cing années, ou encore d’avoir fait I'objet d'attitudes de
rejetau travail, doivent également étre interprétées avec précaution du
fait de possibles effets de sélection et de légitimation. Enfin, I'absence
d’un « contrefactuel », c’est-a-dire d’'une population « témoin » n’ayant
pas connu I'événement analysé —ici le cancer —enquétée sur la méme
période empéche d’isoler la contribution « propre » de la maladie a
I’évolution de la trajectoire professionnelle.
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Nos résultats suggerentaussi une hétérogénéité au sein de la catégorie
des travailleurs indépendants, pourtant déja marquée par des évolu-
tions de la situation d’emploi contrastant avec celles des travailleurs
salariés,en défaveurdes plus démunis sur le plan financier. Des actions
derégulation deI'aide sociale devraient étre conduites afin de garantir
les mémes chances de maintien en emploi, quelle que soit la situation
financiere initiale.

Enfin, des investigations plus spécifiques pourraient étre conduites
sur le changement d’emploi, afin d’en préciser les motivations et les
contraintes, ainsi que de mieux comprendre la réduction de temps de
travail associée.
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IH Trajectoires
professionnelles apres
un diagnostic de cancer

LESSENTIEL

Plus d’une personne sur quatre (28,1 %) parmi toutes celles en emploi au
diagnostic I'a quitté (volontairement ou non) au cours des cing années suivantes'.
En moyenne, le temps écoulé entre le diagnostic et la fin de I'emploi occupé a ce
moment-la est de deux ans.

Parmi ceux qui étaient au chdmage ou en inactivité au moment du diagnostic,
seuls 29,9 % des individus ont occupé un emploi au cours des cinq années
suivantes. Le temps moyen entre le diagnostic et le début de cet emploi est de
deux ans et demi (30 mois) ; la moitié d’entre eux avait trouvé un emploi au bout
de 26 mois.

Parmi les personnes en emploi au diagnostic, plus de la moitié (54,5 %) a conservé
'emploi occupé au diagnostic au cours des cing années suivantes, 17,4 % ont
changé d’emploi, 5,9 % sont passés au chdmage a I'issue de ces cinq ans, 7,5 % en
invalidité, 13,0 % en retraite et 1,7 % en inactivité autre que la retraite.

Les personnes ayant un risque majoré de quitter I'emploi occupé au moment du
diagnostic sont celles déja réputées par ailleurs les plus vulnérables sur le marché
du travail : les moins de 40 ans, les 50 ans et plus, celles ayant un niveau d’études
inférieur au baccalauréat, un contrat de travail précaire au moment du diagnostic,
ainsi que les personnes présentant des comorbidités ou qui ont connu au moins
un épisode d’évolution péjorative du cancer.

1. Aucune sélection des individus en termes d’age n’a été réalisée dans ce chapitre contrairement a ce qui a été
effectué dans le chapitre 11, ce qui explique les différences de résultats.
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12.1

ans le chapitre 11 portant sur la « Situation professionnelle
cingansapres un diagnostic de cancer », nous avons montré,
a l'instar d’autres études francaises et internationales, que
le cancer a un impact négatif sur la vie professionnelle des
personnes concernées cing ans apres le diagnostic. La diminution de la
partde personnes en emploi et 'augmentation de la part de chomeurs
en sont les principales manifestations. Cependant, I'analyse transver-
sale réalisée a deux instants donnés (au moment du diagnostic et cing
ans apres) donne une image tronquée de I'impact de la maladie sur
I'ensemble de la trajectoire professionnelle et sa dynamique depuis le
diagnostic. Par exemple, nous avons montré que parmi les personnes
agees de 18 a 54 ans en emploi au moment du diagnostic, quatre sur
cing étaienten emploicingans apres (81,6 % au total) mais, parmielles,
setrouventdes personnes quiontchangéd’emploi (et/ou d’entreprise).
De plus, la transition d’'un emploi a I'autre n’a pas toujours été immé-
diate ; elle s’est souvent accompagnée d’une période de chdmage ou
d’inactivité. Or des études internationales menées en population géné-
raleont montré quel'alternance d’épisodes d'interruptions d’emploi et
de chdmage peut entrainer des effets négatifs a la fois sur la carriere
professionnelle (Heckman, 1980 ; Gregg, 2005) et sur la santé des indi-
vidus (Barnay, 2015). D’autres études internationales ont montré quele
cancer pouvait avoir un impact a long terme sur la vie professionnelle,
méme apres un retour au travail a la suite des traitements (Short, 2005).
Dans unerevue de la littérature internationale, Menhert (2011) a estimé
que le taux de retour a I'emploi aprés un diagnostic de cancer était
en moyenne de 40 % six mois apres le diagnostic, 62 % apres douze
mois, 73 % apres dix-huit mois et 89 % apres 24 mois. En France, peu
de données permettent la réalisation de telles études. A partir de la
cohorte francaise Hygie, Barnay (2015) a néanmoins mis en évidence
que les arréts-maladie prolongés sont suivis de grandes difficultés dans
le processus de maintien en emploi sans arrét-maladie.

Ce sont I'ensemble de ces trajectoires professionnelles qui vont étre
analysées dans ce chapitre. Aprés avoir donné un apercu global de I'évo-
lution de la situation professionnelle des individus, nous présenterons
les principales trajectoires rencontrées par la population étudiée. Enfin,
nous étudierons les caractéristiques sociodémographiques, sociopro-
fessionnelles et médicales associées d’une part a la sortie de I'emploi
occupé au diagnosticet, d’autre part,a I'acces a I'emploi. La description
destrajectoires professionnelles rencontrées dans I'échantillon VICANg
permettra ainside donner de premiers éléments factuels pour enrichir
les connaissances relatives al'impactdu cancer sur la vie professionnelle

DE CANCER @
DUCANCER




m TRAJECTOIRES PROFESSIONNELLES APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

des personnes concernées. |l s'agira aussi de préciser quels sont les
profils les plus vulnérables et les cibles prioritaires envisageables d’'une
politique publique visant a limiter 'impact négatif de la maladie sur
I'emploi, en termes de maintien mais également d’acces.

12.2 / RESULTATS
12.2.1. Présentation de la population d’étude

L'objectif de ce chapitre est d’analyser les trajectoires professionnelles
des individus et non de mesurer leur probabilité d’étre en emploi (sur
ce point cf. le chapitre 11), c’est pourquoi nous ne restreignons pasici la
population étudiée suivant un strict critéere d’age. Les personnes sorties
durablement du marché de I'emploi avant le diagnostic de cancer, et
donc trés peu concernées par le changement de situation profession-
nelle, ont néanmoins été exclues de la présente étude, soit 1496 retrai-
tés et 37 inactifs agés de plus de 65 ans au moment du diagnostic. On
retient ainsi 2 642 personnes dont 74,9 % de femmes (plus d’hommes
que de femmes ont été exclus carils étaient plus nombreuxa la retraite
au moment du diagnostic de cancer). La moyenne d’age de cette popu-
lation est de 47 ans, avec plus de 6 personnes sur dix agées de moins
de 50 ans au moment du diagnostic.

12.2.2. Vue d’ensemble de I’évolution
de la situation professionnelle
au cours des cinq années
suivant le diagnostic

Le chronogramme présenté en figure 12.1 donne une vision globale de
la situation professionnelle pour chaque mois de la période observée,
soitles cingannées suivant le diagnostic du cancer. Ainsi, le diagnostic,
quisurvient, selon lesindividus, entre 2009 et 201, est rapidement suivi
d’'une mise en arrét-maladie ; une part importante d’individus déclare
étre d’ores et déja en arrét au moment du diagnostic de la maladie. La
partd’individus restanten arrét-maladie long est assez faible ; la grande
majorité revient progressivement en emploitandis qu’environ 10 % des
personnes se maintiennenten arrét-maladie de longue durée. La partde
personnes en inactivité reste stable au cours du temps contrairement
a celles des personnes au chdomage, a la retraite ou en invalidité qui
augmentent au cours des cing années suivantes.
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FIGURE 12.1.
VUE D’ENSEMBLE DE LEVOLUTION MENSUELLE DE LA SITUATION PROFESSIONNELLE
ENTRE LE DIAGNOSTIC ET CINQ ANS APRES (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 hors exclus et hors données issues des fichiers de I'Assurance maladie manquantes (Np = 2 595).

Note : la part de personnes a la retraite croit progressivement aprés le diagnostic, de méme que la part de personnes inscrites en invalidité. A I'inverse,
la part d’emploi diminue a la suite du diagnostic et la part de personne en emploi (incluant les arréts maladie) est plus faible cinq ans aprés le
diagnostic. La part de temps partiel thérapeutique (Tpt) augmente progressivement conjointement a la reprise de I'emploi aprés un arrét-maladie de
longue durée.

Analyses : statistiques descriptives (chronogramme) pondérées.

Par ailleurs, les chronogrammes suivants (figures 12.2 et 12.3) repré-
sentent I'évolution de la situation professionnelle, respectivement
des salariés et des indépendants, durant les cinq années qui suivent le
diagnostic. Des différences marquées apparaissent : les arréts maladie
sont moins présents dans le parcours des indépendants par rapport a
celuides salariés. La parten emploi en revanche reste globalement plus
élevée, tandis qu’en contrepartie, pour les salariés, celles du chomage
et d’invalidité sont plus importantes.
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FIGURE 12.2.
VUE D’ENSEMBLE DE LEVOLUTION MENSUELLE DE LA SITUATION PROFESSIONNELLE DES SALARIES
(EN %) (VICANS5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS, salariés au moment du diagnostic (Np = 1 862).

Note : les parts de salariés a la retraite, en invalidité et au chémage augmentent progressivement apres le diagnostic. La part d'inactifs reste stable
tandis que la part d'emploi diminue cing ans apres le diagnostic. La part de personne en temps partiel thérapeutique (TPT) augmente sensiblement
conjointement a la part en emploi.

Analyses : statistiques descriptives (chronogramme) pondérées.

FIGURE 12.3.
VUE D'ENSEMBLE DE LEVOLUTION MENSUELLE DE LA SITUATION PROFESSIONNELLE
DES INDEPENDANTS (EN %) (VICANS 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS, travailleurs indépendants au moment du diagnostic (Np = 270).

Note : les parts de travailleurs indépendants a la retraite et en invalidité augmentent progressivement aprés le diagnostic. La part d'inactifs reste
stable tandis que la part d’'emploi diminue cing ans apreés le diagnostic. Le chdmage est presque inexistant dans la trajectoire professionnelle des
indépendants.

Analyses : statistiques descriptives (chronogramme) pondérées.
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12.2.3. Principales trajectoires
professionnelles

D’apres le tableau 12.1, la plupart des personnes a I'étude dans ce cha-
pitre étaient en emploi au moment du diagnostic de cancer (87,2 %).
Parmi elles, une bonne moitié est toujours dans le méme emploi cing
ans plustard (54,5 %) tandis que 17,4 % ont changé d’emploi, 13,0 % sont
parties a la retraite, 5,9 % au chdomage, 7,5 % en invalidité et presque
1,7 % dans une autre situation d’inactivité. Globalement, trois per-
sonnes au chdmage ou en inactivité au moment du diagnostic sur
dix (29,9 %) sonten emploi au moment de I'enquéte. Plus précisément,
parmi les personnes au chdmage au moment du diagnostic, quatre
sur dix sont en emploi cing ans apres, une sur quatre au chémage,
15,6 % en invalidité, 13,9 % a la retraite et 7 % en autre inactivité. Enfin,
plus de la moitié (51,8 %) des personnes inactives au moment du dia-
gnostic le sont cing ans apres tandis que 18,8 % occupent un emploi,
15,0 % sont en invalidité, 12,0 % a la retraite et 2,4 % au chdmage.
Généralement, ces transitions ne se sont pas effectuées directement :
une phase intermeédiaire, plus ou moins longue, est survenue entre
la situation occupée au diagnostic et celle observée au moment de
I'enquéte (figures 12.4 et 12.5).

TABLEAU 12.1. PRINCIPALES TRAJECTOIRES PROFESSIONNELLES DURANT LES CINQ ANS
SUIVANT LE DIAGNOSTIC (VICANS5 2016)

Situation cinq ans aprés

Méme Autre

emPIoi emPIoi

Situation qu’au qu’au
au diagnostic Ensemble diagnostic diagnostic Chomage Invalidité Retraite Inactivité Total

(%) % ligne

o Emploi 87,2 54,5 17,4 59 7.5 13,0 17 100
© Chomage 6,8 39,8 23,4 15,6 13,9 7.3 100
o Inactivité 6,0 18,8 2,4 15,0 12,0 51,8 100
© Ensemble 100 47,5 19,0 6,8 8,5 13,1 5,1 100

Champ : répondants a I'enquéte VICANS n’étant pas a la retraite au moment du diagnostic (Np = 2 642).

Note : parmi les personnes en emploi au moment du diagnostic, 54,5 % sont toujours dans le méme emploi cing ans plus tard, 17,4 % sont en emploi
dans un autre poste (méme entreprise ou non), 5,9 % sont passés au chémage, 7,5 % en invalidité, 13,0 % a la retraite et enfin 1,7 % sont en autre
inactivité.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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FIGURE 12.4.
TRAJECTOIRES PROFESSIONNELLES DES PERSONNES EN EMPLOI AU DIAGNOSTIC
SELON LEUR SITUATION CINQ ANS APRES (VICAN5 2016)

Enquéte
Emploi -> Inactivité 8,4 32,8
Intermédiaire
Emploi -> Invalidité 5,2 34,8
(Au diagnostic
Emploi -> Emploi 12,9 23,2
Emploi -> Retraite 3,0 30,1
Emploi -> Chémage 9,5 20,3

Emploi continu
0 10 20 30 40 50 60

Durée de chaque situation (en mois)

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 qui étaient en emploi au moment du diagnostic, hors données manquantes (Np = 2 302).

Note : parmi les personnes qui étaient en emploi au diagnostic et sont en inactivité au moment de I'enquéte, la durée moyenne écoulée entre le
diagnostic et la fin de I'emploi occupé alors est de 18,8 mois. En moyenne, ces personnes ont connu ensuite une phase de transition de 8,4 mois avant
de passer en inactivité.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 12.5.
TRAJECTOIRES PROFESSIONNELLES DES PERSONNES QUI N'ETAIENT PAS EN EMPLOI
AU MOMENT DU DIAGNOSTIC DE CANCER SELON LEUR SITUATION CINQ ANS APRES (VICAN5 2016)

Chomage -> Inactivité 60,0
Enquéte
Choémage -> Invalidité 1,627 56,2
Intermédiaire
Chomage -> Chémage 38,0 9,6
Au diagnostic
Chémage -> Emploi 14,4 27,4
Inactivité -> Emploi 12,3 26,2
Inactivité continue
Choémage continu
0 10 20 30 40 50 60

Durée de chaque situation (en mois)
Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 qui n’étaient pas en emploi au diagnostic, hors données manquantes (Np = 340).
Note : les personnes qui étaient au chémage au moment du diagnostic et qui le sont a nouveau cing ans aprés ont connu une phase de transition de

38 mois qui a commencé, en moyenne, un an apreés le diagnostic.
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Trajectoires des personnes en emploi au diagnostic

La période entre la fin de I'emploi occupé au diagnostic et le début de
la situation connue au moment de I'enquéte est la plus courte pour
les personnes qui sont parties a la retraite (figure 12.4). Ceci s’explique
principalement par le fait qu'une part importante d’individus a suivi le
processus naturel de départ en retraite, sans interruption entre I'em-
ploi et cette nouvelle situation. Pour les autres, la phase intermédiaire
correspond principalement a une mise en arrét complet (que ce soit
par I'intermédiaire d’un arrét-maladie ou d’'une mise en invalidité) en
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attendant la retraite®. Une minorité d’enquétés a perdu son travail, tout
en connaissant des phases d'emploi et/ou de chdmage avant la mise en
retraite. De méme, la mise en inactivité, y compris I'invalidité, est le plus
souvent consécutive a l'emploi. Toutefois, pour quelques-uns, l'invalidité
n'a pas eté consécutive a I'emploi et a fait I'objet d'une demande apres
une recherche de travail infructueuse ou une phase d’inactivité. La tran-
sition vers la situation de chdmage déclarée au moment de I'enquéte a
souvent été ponctuée de plusieurs phases de formation etd’emploiavant
que la personne ne se déclare a la recherche d’'un emploi. Une minorité
d’individus déclare également avoir mis a profit une phase d’'inactivité a
la suite de lafin de 'emploi occupé au diagnostic pour se soigner. Enfin, la
période précédantlechangementd’emploia le plus souvent été occupée
parune phase de formation et/ou une phase de recherche d’emploiavec,
pour certains, I'aide des institutions comme Péle emploi ou Capemploi et/
ou la mise a profit de certains dispositifs comme le bilan de compétences.

Trajectoires des personnes au chémage

ou en inactivité au diagnostic
Les personnes en recherche d’emploi au moment du diagnostic, et qui
sont en inactivité (invalidité incluse) cinq ans apres, ont connu une
transition rapide apres le diagnostic, sans phase intermédiaire entre
les deux situations observees. En revanche, celles qui sont a nouveau
en situation de recherche d’emploiou quiontunemploiau momentde
I'enquéte ont poursuivileur recherche d'emploi pendantunan pour les
premiers, un an et demi pour les seconds, a la suite du diagnostic de |a
maladie. Pour ces deux types de transition, la phase intermédiaire est
entrecoupée de périodes alternant I'emploi et le chdmage. Une mino-
rité d’individus a déclaré néanmoins avoir été en arrét-maladie ou en
formation durant cette phase intermeédiaire. Enfin, 18,8 % des inactifs au
diagnosticontunemploicingans plus tard. Ces deux phases sont entre-
coupées par une période intermédiaire principalement caractérisée par
larecherche d’'emploi. Certains profils ayant suivi cette trajectoire sont
des individus en formation au moment du diagnostic qui entrent ou
(réentrent) ensuite sur le marché de I'emploi.

Profil individuel des trajectoires professionnelles
Les différentes trajectoires professionnelles des personnes en emploi
au moment du diagnostic révelent des profils individuels contrastés.
Modeéliser les probabilités d’appartenance a une trajectoire specifique

2. Ladescription des situations professionnelles des individus au cours de la phase inter-
médiaire (entre les deux situations occupées aux deux points d’observation, au dia-
gnostic et cing ans apres) a pu étre reconstruite grace a une question ouverte. En tant
que telle, le renseignement de chaque situation n’a été ni exhaustif ni homogene dans
la méthode de déclaration. Aussi la description donnée ici ne peut étre mesurée statis-
tiquement et a pour seul objectif de renseigner globalement sur cette situation.
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permet d’identifier les différents facteurs associés a chacune d’elles
(tableau 12.2). Avoir eu au moins un aménagement de travail est le seul
facteur ayant systématiquement un effet significatif quelle que soit la
trajectoire : cela augmente (réduit) systématiquement les probabilités
d’étre en (non-) emploi au moment de I'enquéte. Les caractéristiques
sociodémographiques associées aux trajectoires different le plus souvent
selon la trajectoire considérée. Ainsi, si un age au diagnostic entre 40 et
49 ansfavorise la trajectoire continue d'emploi, le changement d’'emploi
est plus fréquent pour la catégorie la plus jeune (moins de 40 ans), de
meéme que la transition vers I'inactivité. Cette derniere survient égale-
ment avec une probabilité plus élevée pour les individus d’un age avance
(qui ont plus de chances de partir a la retraite). Le sexe semble associé
a un seul type de trajectoire : étre un homme favorise la transition vers
I'inactivité (dans la plupart des cas : la retraite). En ce qui concerne les
variables socioprofessionnelles, celles-ci n'influencent pas la transition
vers I'inactivité (a I'exception des ouvriers qui ont une moindre probabi-
lité d’avoir connu cette trajectoire). Comme attendu, le contrat précaire
augmente la probabilité de quitter I'emploi occupé au diagnostic (que
ce soit dans le cas d’une transition vers un autre emploi, le chémage ou
Iinvalidité). Etre agriculteur ou travailler dans le secteur public favorisent
au contraire le maintien dans la méme activité. Le changement de prio-
rité dans la vie a la suite du diagnostic et le sentiment de rejet voire de
discrimination au travail sont des facteurs négativement associés a une
trajectoire continue d’emploi. A contrario, ces facteurs sont positivement
associés au fait d'appartenir a d’autres trajectoires : le changement de
priorité de vie augmente la probabilité d'une part d’avoir changé d’em-
ploi (et/ou d’employeur) et, d’autre part, d’étre passé en invalidité. Ce
dernier résultat peut paraitre étonnant, mais le changement de priorité
devie peut aussiapparaitre comme unefacon de relativiser et d’accepter
a posteriori une transition vers I'invaliditeé.

Ence quiconcerne le sentiment de discrimination de la part de collegues
de travail, celui-ci augmente la probabilité de quitter ou de perdre son
emploi et de se retrouver au chémage cingans apres le diagnostic. Cette
association entre un sentiment de stigmatisation et une situation de
chémage, généralement subie, peut ici aussi résulter d’'une rationa-
lisation a posteriori de I'individu pour expliquer sa transition profes-
sionnelle. Enfin, les caractéristiques médicales (un cancer traité par
chimiothérapie, avoir connu au moins un épisode d’évolution péjorative
et présenter des comorbidités au moment du diagnostic) augmentent
particulierement la probabilité d’étre sorti de I'emploi, et notamment
d’étre en invalidité, mais ces variables ne sont pas pertinentes pour
expliquer les autres trajectoires professionnelles.
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TABLEAU 12.2. FACTEURS ASSOCIES AU FAIT D'APPARTENIR A UNE TRAJECTOIRE (VERSUS LES AUTRES)
PARMI LES PERSONNES EN EMPLOI AU DIAGNOSTIC (EFFETS MARGINAUX EN %)

(VICANS5 2016)
Trajectoires professionnelles
Emploi Emploi-autre Emploi- Emploi- Emploi-
continu emploi chomage invalidité inactivité
® Hommes ns ns ns ns 4,2"*
© Femmes (réf.) -1- -1- -1- -1- -1-

©18-39 ans -13,0™** 4,4" ns ns 8,0"
© 40-49 ans (réf.) -1- -1- -1- -1- -1-
o 50 ans et plus -20,4"** -8,0"** ns ns 26,6"**
Niveau d’études

o Sans dipldme ou < au baccalauréat -5,7" 5,8** 3,4™ 6,3"** ns
o > Baccalauréat (réf.) -1- -1- -1- -1- -1-
o Aucun enfant a charge (réf.) -1- -1- -1- -1- -1-
o Au moins un enfant a charge -7,9** ns ns -3,3" -9,4™*
Caté

o Artisan —commercant — professions libérales ns ns ns ns
o Agriculteur indépendant — Chef d’entreprise ns ns ns ns
o Employé ns ns ns ns ns
o Agriculteur salarié 15,9* ns ns -12,3* ns
o Professions intermédiaires ns ns ns ns ns
o Ouvriers ns ns ns ns -6,1*
o Cadres supérieurs (réf.) -1- -1- -1- -1- -1-
Contrat de travail au diagnostic

o Contrat précaire (CDD/Saisonnier) -23,3™** 7.4** 4,2*** 3,5 ns
o Contrat durable (CDI/Fonctionnaire) (réf.) -1- -1- -1- -1- -1-
o Public 6,6* ns -3,0% ns ns
® Privé (réf.) -1- -1- -1- -1- -1-
® Primaire / Secondaire ns ns 2,7" ns ns
o Tertiaire (réf.) -1- -1- -1- -1- -1-

o Non (réf.) -1- -1- - - -
o Oui 15,7 77 -2,0 98 91
Discrimination percue sur le lieu de travail

© Non (réf.) -1- -1- - - -
® Oui -6,6* ns 4,1 ns ns
o Non (réf.) -1- -1- -1- -1- -
o Oui 9,9 3,9* ns 5,0™** ns
© Non (réf.) -1- -1- - - -
® Oui -8,3"** ns ns 5,6 ns
o Non (réf.) -1- -1- - - -
o Oui ns ns ns 4,9%** ns
Score de comorbidité au moment du diagnostic

o Pour une augmentation de 1 point 13,3 ns ns 8,6™* ns

Réf. : modalité prise comme référence.

*xk %k % g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2 de Wald).

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 en emploi au moment du diagnostic (N = 2 321).

Note : les personnes agées de moins de 40 ans au moment du diagnostic ont une probabilité minorée de 13,0 % par rapport aux 40-49 ans de connaitre
une trajectoire continue d’emploi.

Analyses : régressions logistiques binomiales non pondérées. Sont présentés ici les effets marginaux.
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FIGURE 12.6.

12.2.4. Sortie de I’emploi occupé
au moment du diagnostic

>>> Une sortie de I'emploi occupé au diagnostic

liée a la trajectoire professionnelle observée
En moyenne, les personnes en emploi au moment du diagnostic, et qui
sont dans une situation professionnelle différente cing ans apres, ont
quittéleuremploiau bout de deux ans (24,7 mois). Les personnes parties
en inactivité (hors retraite) sont celles qui quittent I'emploi occupé au
diagnostic le plus rapidement, notamment en comparaison avec celles
qui partent a la retraite ou s’inscriventau chomage (figure 12.6). Les dif-
férences observées entre les femmes et les hommes sont relativement
faibles et ne sont pas statistiquement significatives.

NOMBRE MOYEN DE MOIS PASSES DANS LEMPLOI OCCUPE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC
AVANT DE CHANGER DE SITUATION SELON LE SEXE (VICAN5 2016)

Emploi -> Chomage (13 %)

Emploi -> Retraite (28 %)

Emploi -> Emploi (38 %)

Emploi -> Invalidité (17 %)

Emploi -> Inactivité (4 %)

27,7
30,7

25,6
28,2

25,5
23,5

16,5
21,7

17,9
18,9

¥ Hommes B Femmes

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 en emploi au moment du diagnostic et ayant changé de situation au cours des cing années suivantes, hors
données manquantes (Np = 2 302).

Note : les femmes qui ont transité vers de I'invalidité sont restées en moyenne 21,7 mois en emploi aprés le diagnostic contre seulement 16,5 mois pour
les hommes qui ont connu la méme transition.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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>>> Des probabilités de quitter I’emploi occupé au diagnostic
différentes selon les caractéristiques individuelles

et socioprofessionnelles

Pour analyser I'évolution des risques de quitter 'emploi depuis la date
dudiagnostic, nous avons estimé les probabilités de maintien en emploi
aux cours des différents mois écoulés depuis le diagnostic a partir de
I'estimateur non paramétrique de Kaplan-Meier (figures 12.7-12.10). Les
estimations présentées ne tiennent toutefois pas compte de la contri-

bution de possibles facteurs de confusion.

FIGURE 12.7,
PROBABILITE D'ETRE ENCORE DANS LEMPLO]
OCCUPE AU DIAGNOSTIC EN FONCTION DE LAGE
DES INDIVIDUS AU MOMENT DU DIAGNOSTIC
(VICANS 2016)

1-
0,9
0,8
0,7

\
\

0.5+ "18-39 ans
0,4+ 50 ans et plus
0,3+
0,24
0,1+

0 Log- rank p- value < 0,001

T T T 1
0 10 20 30 40 50 60

Nombre de mois suivant le diagnostic

Champ : répondants a I'enquéte VICANS en emploi au moment du
diagnostic (Np = 2 302).

Note : un an aprés le diagnostic de cancer, 80 % des plus de 50 ans sont
encore en emploi, contre 82 % des 18-39 ans et 88 % des 40-49 ans.
Analyses : courbes de Kaplan Meier pondérées (Alberti, 2005).

FIGURE 12.9.

PROBABILITE D’ETRE ENCORE DANS LEMPLOI
OCCUPE AU DIAGNOSTIC SELON LA SURVENUE
D'UN EPISODE D'EVOLUTION PEJORATIVE

DE LA MALADIE (VICAN5 2016)

Aucun épisode

0,6
0,5 > Episode(s) d'évolution
0,4 - péjorative de la maladie
0,3
0,2
0,1+
0 Log- rank p-value< 0,001 | | | |
0 10 20 30 40 50 60

Nombre de mois suivant le diagnostic

Champ : répondants a I'enquéte VICANS en emploi au moment du
diagnostic (Np = 2 302).

Note : trois ans apres le diagnostic de cancer, seulement 65,9 % des
personnes qui ont connu au moins un épisode d'évolution péjorative
de la maladie sont toujours en emploi contre 74,0 % de ceux qui n’en
ont pas eu.

Analyses : courbes de Kaplan Meier pondérées.
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FIGURE 12.8, _
PROBABILITE D’ETRE ENCORE DANS LEMPLOI
OCCUPE AU DIAGNOSTIC SELON LE TYPE

DE CONTRAT DE TRAVAIL DE L'EPOQUE
(VICANS 2016)

1-
0,9 -
0,8 -
0,7 -

> CDI/Fonctionnaire

CDD/Saisonnier

0 |Log- rank p- value < 0,001
T T T 1
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Nombre de mois suivant le diagnostic

Champ : répondants a I'enquéte VICANS en emploi au moment du
diagnostic (Np = 2 302).

Note : deux ans apreés le diagnostic, 82 % des personnes en emploi en
contrat stable sont toujours dans I'emploi contre seulement 65 % de
celles en contrat précaire.

Analyses : courbes de Kaplan Meier pondérées.

FIGURE 12.10.

PROBABILITE D’ETRE ENCORE DANS LEMPLOI
OCCUPE AU DIAGNOSTIC SELON LIMPORTANCE
DES SEQUELLES RAPPORTEES AU MOMENT

DE ENQUETE (VICANS5 2016)

4 Séquelles modérées/

0,5+ trés modérées ]
04 Séquelles importantes/
03- trés importantes
0,2
0,1
0 Log- rank p-value < 0,001
T T T 1
0 1 0 20 30 40 50 60

Nombre de mois suivant le diagnostic

Champ : répondants a I'enquéte VICANS en emploi au moment du
diagnostic (Np = 2 302).

Note : quatre ans apres le diagnostic, la probabilité d'étre encore en
emploi est de 70 % pour les personnes n'ayant déclaré aucune séquelle
a la suite de la maladie et des traitements. Elle est de 63 % chez celles
ayant déclaré des séquelles modérées et de seulement 53 % chez celles
ayant des séquelles importantes.

Analyses : courbes de Kaplan Meier pondérées.
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Ainsi, on observe dans un premier temps que la sortie de I'emploi est
progressive dans le temps. L'analyse stratifiée de ces courbes permet
d’identifier les écarts entre les groupes considérés. Par exemple, les
plus de 50 ans sont les premiers et les plus nombreux a quitter I'em-
ploi occupé au moment du diagnostic ; viennent ensuite les 18-39 ans
également plus nombreux que les 40-49 ans a quitter I'emploi sur I'en-
semble de la période d’observation (figure 12.7). Les salariés en contrat
précaire quittent 'emploi occupé au moment du diagnostic plus souvent
et plus rapidement que les salariés en contrat stable (figure 12.8). Un
an apres le diagnostic, 87 % des salariés en contrat stable sont encore
dans I'emploi occupé au moment du diagnostic contre seulement 69 %
des salariés qui ont un autre type de contrat. L'écart observé entre les
deux groupes perdure méme s'il diminue légerement a partir de la troi-
sieme année apres le diagnostic. Les écarts sont aussi particulierement
importants selon la présence d’épisode(s) d’évolution péjorative de la
maladie (celle-ci étant associée a une probabilité réduite d’étre toujours
enemploi) et selon la perception des séquelles laissées par la maladie et
ses traitements: plus elles sontimportantes et plus la sortie de I'emploi
est conséquente et rapide (figure 12.10). Ces premiéres analyses per-
mettent d'établirdes associations a uninstant « t » entre les différentes
caractéristiques observees et la durée de I'emploi occupé au diagnostic.
Celles-cine tiennent ainsi pas compte de la durée de cet emploiavant le
diagnostic de cancer et ne rendent donc pas compte de sa durée totale.
Cette notion est contrdlée dans un second temps, dans les analyses
multivariées (tableau 12.3).

Facteurs associés a la sortie de I'emploi occupé

au diagnostic : prise en compte des facteurs d’ajustement
L'analyse des facteurs associés au maintien en emploi par le modele de
régression semi-paramétrique de Cox permetd’ajuster les effets recher-
chés sur les caractéristiques sociodémographiques (comme le sexe) et
socioprofessionnelles (comme I'ancienneté dans I'emploi considéré)
susceptibles d’influer sur le maintien en emploi. D’apres les résultats
donnésdansletableau12.3,I'effetde 'age déja observé dans les analyses
descriptives (figure 12.7) persiste : les moinsde 40 ans et lesso ans et plus
ont un risque instantané de quitter leur emploi, supérieur d’au moins
50 % par rapport aux 40-49 ans. De méme, avoir un contrat précaire (CDD
ou contrat saisonnier) au moment du diagnostic, déclarer avoir changé
de priorité dans la vie a la suite du diagnostic ou connaitre au moins un
épisode d’'évolution péjorative de la maladie au cours des cing années
suivantes sont des facteurs qui favorisent la sortie d’'emploi précoce. A
I'inverse, avoir des enfants a charge au diagnostic, étre salarié en tant
qu’agriculteur et avoir eu au moins un aménagement de travail sont
des facteurs qui réduisent les risques d’une sortie rapide de 'emploi.
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TABLEAU 12.3. FACTEURS ASSOCIES AU FAIT DE QUITTER LEMPLOI OCCUPE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC

(VICANS 2016)
Hazard Ratio
Sexe
® Hommes 1,06 ns
o Femmes (réf.) -1-
©18-39 ans 1,62 ***
® 40-49 ans (réf.) -1-
o 50 ans et plus 1,91 ***
o Sans dipléme ou < au baccalauréat 1,23
o > Baccalauréat (réf.) -1-
o En couple 0,94 ns
® Seul(e) (réf.) -1-
o Pas d’enfant ou aucun enfant a charge (réf.) -1-
© Au moins un enfant a charge 0,78 **
o Artisan — commercant — professions libérales 0,88 ns
o Agriculteur indépendant — chef d’entreprise 1,24 ns
o Employé 0,89 ns
o Agriculteur 0,45 **
o Professions intermédiaires 0,95 ns
© Ouvriers 0,97 ns
o Cadres supérieurs (réf.) -1-
o Contrat précaire (CDD/saisonnier) 2,34 ***
o Contrat durable (CDI/fonctionnaire) (réf.) -1-
@ Public 0,87 ns
® Privé (réf.) -1-
® Primaire / secondaire 1,12 ns
o Tertiaire (réf.) -1-
Expérience dans I'emploi occupé au diagnostic (en nombre d’années)
o Pour une année en plus 1,00 ns
© Pour 1000 € en plus 1,05**
A connu au moins un aménagement du poste de travail depuis le diagnostic
@ Non (réf.) -1-
© Oui 0,52 ***
A changé de priorité dans la vie depuis le diagnostic
o Non (réf.) -1-
® Oui 1,36 ***
Evolution péjorative de la maladie depuis le diagnostic
@ Non (réf.) -1-
© Oui 1,31 %%
o Non (réf.) -1-
o Oui 1,11 ns
o Pour une augmentation d’1 point 1,74 ***

Réf. : modalité prise comme référence.

**% %% % ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif.

Champ : répondants a I'enquéte VICANS en emploi au moment du diagnostic (N = 2 321).

Note : les 18-39 ans ont 62 % de risque en plus de quitter 'emploi occupé au diagnostic par rapport aux 40-49 ans.
Analyses : modélisation par régression semi-paramétrique de Cox, non pondérées.
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12.2.5. Accés a I’'emploi aprés le diagnostic

>>> Pour les personnes ayant quitté I’emploi occupé au diagnostic
Parmi les personnes ayant quitté (ou perdu) I'emploi qu’elles occu-
paient au moment du diagnostic, I'acces ultérieur a I'emploi déclaré
au moment de I'enquéte est plus rapide pour les personnes ayant un
niveau d’études au moins équivalent au baccalauréat, que pour celles
qui sont moins dipldmées (cf. figure 12.11).

>>> Pour les chémeurs au diagnostic

Parmiles personnes quin’étaient pas en emploiau momentdu diagnos-
tic, la majorité était en situation de recherche d’emploi (52,7 %). Parmi
ces chomeurs, la durée d’acces a I'emploi differe selon certaines carac-
téristiques individuelles. Par exemple, les personnes ayant un niveau
d’études au moins équivalent au baccalauréat accedent plus rapide-
ment a I'emploi occupé au moment de I'enquéte que les personnes
ayantun niveau d’études inférieur (figure 12.12). La différence entre ces
groupes apparait particulierement un an et demi apres le diagnostic.

>>> Pour les inactifs au moment du diagnostic

Pour les inactifs au moment du diagnostic, c’est-a-dire les personnes
qui n’étaient ni en emploi ni en recherche d’emploi (étudiant(e)s, per-
sonnes au foyer ou personnes déclarées inaptes au travail), la durée
d’acces a I'emploi differe particulierement en fonction de leur age au
moment du diagnostic,comme cela était attendu ; les plus jeunes sont
les plus nombreux et les plus rapides a entrer dans I'emploi, les plus
agés transitant plus souvent vers la retraite (figure 12.13). On observe
également un écart significatif selon le niveau d’études des individus :
ceux ayant un niveau au moins équivalent au baccalauréat accedent
plus souvent et plus rapidement a I'emploi que les autres (figure 12.14).

FIGURE 12.11.
DUREE D’ACCES A LEMPLOI DECLARE AU MOMENT DE LENQUETE POUR LES PERSONNES
AYANT QUITTE LEMPLOI OCCUPE AU DIAGNOSTIC SELON LE NIVEAU D’ETUDES (VICANS5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 ayant quitté 'emploi occupé au moment du diagnostic au cours des cing années suivantes, hors données
manquantes (Np = 967).

Note : un an aprés la fin de I'emploi occupé au diagnostic, 63 % des personnes ayant un niveau d'études au moins équivalent au baccalauréat n'ont
toujours pas retrouvé d’emploi contre 91 % de celles ayant un niveau d'études inférieur.

Analyses : courbes de Kaplan Meier pondérées.
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FIGURE 12.12. -
DUREE D’ACCES A LEMPLOI DECLARE AU MOMENT DE LENQUETE POUR LES PERSONNES AU CHOMAGE
AU DIAGNOSTIC SELON LE NIVEAU D'ETUDES (VICANS5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 au chémage au moment du diagnostic, hors données manquantes (Np = 178).
Note : deux ans apres le diagnostic, la probabilité d'étre toujours en emploi est de 90 % pour les personnes ayant un niveau d'étude au moins équivalent

au baccalauréat contre seulement 75 % pour celles ayant un niveau inférieur au bac.
Analyses : courbes de Kaplan Meier pondérées.

FIGURE 12.13.
DUREE D'’ACCES A LEMPLOI DECLARE AU MOMENT DE LENQUETE POUR LES PERSONNES EN INACTIVITE
AU DIAGNOSTIC SELON LAGE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC (VICANS5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 inactifs au moment du diagnostic, hors données manquantes (Np = 160).

Note : quatre ans apres le diagnostic de la maladie, la probabilité de ne pas étre encore dans I'emploi occupé a cing ans est de 98 % pour les plus de
50 ans, de 85 % pour les 40-49 ans et de 50 % pour les plus jeunes.

Analyses : courbes de Kaplan Meier pondérées.

FIGURE 12.14. - )
DUREE D’ACCES A LEMPLOI DECLARE AU MOMENT DE LENQUETE POUR LES PERSONNES EN INACTIVITE
AU DIAGNOSTIC SELON LE NIVEAU D'’ETUDES (VICANS5, 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 inactifs au moment du diagnostic, hors données manquantes (Np = 160).

Note : deux ans apres le diagnostic, la probabilité de ne pas étre encore dans I'emploi occupé a cing ans est de 85 % pour les personnes ayant un niveau
d’étude au moins égal au baccalauréat contre 97 % pour celles ayant un niveau d'études inférieur.

Analyses : courbes de Kaplan Meier pondérées.
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Le suivi longitudinal rétrospectif des personnes interrogées dans I'en-
quéte VICANs permet de proposer un panorama a moyen terme des
itinéraires professionnels des personnes ayant connu un diagnostic de
cancer en France métropolitaine. Ces données font figure d’exception
dans ce domaine et pourront constituer les premiers éléments d’une
reflexion pour de futures recherches en économie et en sociologie du
travail.

Cesrésultats sont difficilement comparables a ceux présentés dans les
précédents ouvrages (issus des enquétes ALD2 et VICAN2) en raison des
indicateurs utilisés (généralement des moyennes), particulierement
sensibles a la temporalité observée (ici cing ans, contre deux ans dans
les enquétes précédentes).

En premier lieu, plus de la moitié des individus touchés par la maladie
ontconnuau cours des cing années suivantes une trajectoire continue
d’emploi, interrompue seulement par des arréts-maladie temporaires.
Les arréts-maladie apparaissent dans l'itinéraire professionnel rapi-
dement apres le diagnostic de cancer, plus majoritairement chez les
travailleurs salariés et a I'instar des résultats trouvés par Barnay (2015),
leur fréquence diminue progressivement, remplacés pour certains par
un temps partiel thérapeutique visant a faciliter la reprise de I'emploi.
Pour les personnes qui quittent ou perdent leur emploi, la fin de I'em-
ploi occupé initialement est apparue en moyenne deux ans apres le
diagnostic. Celle-ci est survenue en moyenne plus rapidement pour les
personnes en invalidité a cing ans. Les individus les plus affectés par la
maladie, déclarés inaptes au travail, perdent ou quittent plus rapide-
ment I'emploi qu’ils occupaient au diagnostic, ce qui laisse supposer
que I'impact neégatif de la maladie sur la vie professionnelle est plus
important parmieux. Al'inverse, la durée moyenne la plus longue pour
I'emploi occupé au diagnostic a €té observée pour les personnes qui se
trouvaient finalement au chémage ou en retraite au moment de I'en-
quéte. Dans le cas d’une transition vers la retraite, la durée plus longue
de I'emploi était attendue et s’explique par les conditions de durée de
cotisation du systeme francais, nécessaires pour une retraite pleine-
mentindemnisée (y compris pour une retraite anticipée). En revanche,
le résultat similaire en termes de durée moyenne de sortie d'emploi
observé chez les personnes au chdémage cing ans apres le diagnostic
questionne. La transition vers le chomage étant plus fréequente chez
les personnes en emploi en contrat précaire au moment du diagnostic,
une durée relativement courte entre le diagnostic et la fin de I'emploi
aurait pu s'observer.
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Les facteurs associés au fait d’appartenir a chacune des trajectoires
présentées rejoignent les résultats déja mis en évidence dans le cha-
pitre 11intitulé « Situation professionnelle cing ans apres un diagnostic
de cancer » : les caractéristiques associées a une altération de la santé
(traitement par chimiothérapie, évolution péjorative de la maladie et
comorbidités) favorisent la sortie rapide de I'emploi, notamment pour
les personnes en invalidité cinq ans apres le diagnostic, tandis que les
caractéristiques socioprofessionnelles favorables (niveau d’études au
moins équivalent au baccalauréat, contrat de travail stable, secteur
d’emploi publicetaménagement des conditions de travail a la suite du
diagnostic) disposent a une trajectoire continue dans I'emploi initial.
Par ailleurs, 'aménagement du poste de travail augmente systémati-
quement les probabilités d'étre en emploi au moment de I'enquéte,
quelle que soit la trajectoire. Ce résultat atteste de I'importance des
mesures d’ameénagements du travail et de leur efficacité dans le main-
tienenemploi. Des analyses complémentaires doivent néanmoins étre
menées, afin notamment de vérifier si ces effets et leur homogénéité
persistenten contrélant I'effet de sélection qui conduit ou non ala mise
en place de ces aménagements.

Enfin, trois personnes sur dix n'étant pas en emploi au moment du
diagnostic le sont cinq ans apres, soit plus précisément 39,8 % des
chémeurs au diagnostic et 18,8 % des inactifs. Les écarts constatés en
termes d’acces a I'emploi pour ces personnes, notamment selon leur
niveau d’études, interrogent surl'impact propre et potentiellement dif-
férencié de la maladie surI'acces a I'emploi. Des analyses comparatives
avec la population générale devront étre conduites afin de clarifier cet
aspect et répondre a la question suivante : tandis que les travailleurs
cherchent souvent a aménager leurs conditions de travail pour s’adap-
ter aux séquelles de la maladie et des traitements afférents, comment
s’adaptent les personnes en recherche d’emploi ? Sachant que I'acces
a'emploi nécessite souvent des concessions (Blache, 2016), la prise en
compte d’'une santé quelquefois fragilisée doit-elle faire I'objet d'une
concession supplémentaire pour ces individus ?

Ce chapitre apporte un nouvel éclairage aux constats présentés dans
le chapitre 11, « Situation professionnelle cing ans apres un diagnostic
de cancer », sur la situation professionnelle des personnes diagnosti-
quées d’un cancer a un horizon de cinq années. La question de I'impact
de la maladie sur la vie professionnelle dépasse I'analyse du maintien
en emploi et interroge les conditions de retour au travail, d’accés a un
emploi durable mais également les conditions d’un retrait progressif
du marché du travail, particulierement important chez ces individus
pour qui la maladie a pu altérer I'aptitude au travail.
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LESSENTIEL

B Un recours fréquent a I'arrét-maladie, bien que moins souvent observé
chez les indépendants et les salariés de trés petites entreprises.

Parmi les personnes en emploi au moment du diagnostic, plus de trois sur quatre
ont eu recours a un arrét-maladie d’au moins un mois au cours des cinq années
ayant suivi le diagnostic de cancer. Le recours a un arrét-maladie indemnisé

par I'’Assurance maladie est contrasté : les indépendants et les salariés de trés
petites entreprises ont les taux de recours les plus faibles. Pour ceux qui ont eu au
moins un arrét-maladie, le premier arrét intervient en moyenne 6 mois aprés le
diagnostic et sa durée moyenne est de 10 mois. Plus spécifiquement, les personnes
qui, par la suite, reprennent leur emploi le font a I'issue d’un premier arrét de

8 mois en moyenne.

B Le recours au temps partiel thérapeutique reste relativement faible,
avec des différences selon les caractéristiques socioprofessionnelles
et médicales des patients.

Parmi les salariés en emploi au moment du diagnostic, presque un sur quatre a
bénéficié d’un temps partiel thérapeutique. Celui-ci est intervenu a I'issue d’'un
arrét-maladie, un peu plus d’un an apreés le diagnostic, avec une durée de 4 mois
en moyenne avant une reprise d’'emploi. Le recours au temps partiel thérapeutique
est contrasté selon différentes caractéristiques socioprofessionnelles et médicales.
Enfin, des différences s’observent également en fonction du sexe : les femmes ont
plus souvent recours que les hommes a un temps partiel thérapeutique.
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es travaux de recherche visant a mieux comprendre le proces-
sus de mise en arrét-maladie et son impact sur les trajectoires
professionnelles sont tres récents en France et restent peu
nombreux. Une premiere étude francaise conduite par Barnay
(2015) sur'impact des arréts-maladie a néanmoins montré que I'occur-
rence d’'arréts-maladie accentue le risque de sortir de I'emploi 'année
suivante plutot que de revenir a la situation d’emploi initiale. Plus pre-
cisément, ces arréts accroissent le risque d'une situation de chémage.
Cette étude conclut que I'effet négatif des arréts-maladie sur les tra-
jectoires professionnelles est accentué lorsqu’ils sont de longue durée
(a partir d'un mois d’arrét, I'effet négatif est significatif et augmente
ensuite avec la durée). Dans I'étude plus spécifique d’une population
ayanteu un diagnostic de cancer, des travaux révelent également une
association entre un arrét-maladie de longue durée et un plus faible
maintien en emploi (Le Corroller-Soriano, 2008 ; Sevellec, 2015). Une
premiere eétude, portant sur les conditions de vie deux ans apres un
diagnosticde cancer, ALD2 (Le Corroller-Soriano, 2008), avait révélé des
différencesdansle processus de reprise d’emploiau cours des premiers
mois suivant le diagnostic de la maladie : les hommes reprenaient leur
activite professionnelle plus rapidement que les femmes, qui restaient
plus longtemps en arrét-maladie, cette différence ne s’expliquant pas
par la localisation du cancer. Le méme constat a été observé dans la
deuxieme enquéte nationale sur le sujet, VICAN2, conduite en 2012
(INCa, 2014).

Ce chapitre, qui analyse les arréts-maladie aprés un diagnostic de can-
cer sur un horizon de cing ans, s'inscrit donc dans la continuité de ces
précédents travaux. La population considérée regroupe I'ensemble des
personnes en emploiau momentdudiagnosticde la maladie, quelle que
soit leur situation professionnelle cing ans apres. L'un des objectifs de
cetravail estde rechercher les facteurs associés au recours a I'arrét-ma-
ladie et a sa durée avant une reprise de I'activité ou une sortie vers le
chémage ou l'inactivité. En outre, le recueil des données de I’Assurance
maladie, concernant notamment les indemnités journalieres versees
aux personnes en emploilors d’un arrét-maladie total ou partiel (temps
partiel thérapeutique), permet de mobiliser des données objectives
qui, a la différence des données déclaratives, peuvent étre supposées
exemptes des biais de mémoire ou de déclaration. Ces données per-
mettent également d’élargir I'analyse aux arréts de travail seulement
partiels ; les facteurs de recours au temps partiel thérapeutique et a sa
durée sontainsi égalementanalysés dans ce chapitre, sujet jusqu’alors
inexploré dans la littérature.
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Profil des individus en fonction

de leur recours aux arréts-maladie

Les principauxindicateurs utilisés dans ce chapitre, relatif aux arréts-maladie etau temps
partiel thérapeutique, ont été construits a partir des informations sur les indemnités jour-
naliéres correspondantes présentes dans les fichiers de I’Assurance maladie (SNIIRAM). Les
personnes retenues pour les analyses de ce chapitre sont donc les personnes en emploi
au diagnostic et pour lesquelles les données de I'’Assurance maladie sont disponibles.
A partir des sources administratives, plus de trois personnes sur quatre sont identifiées
comme ayant eu recours a un arrét-maladie d’au moins un mois au cours des cing années
ayant suivi le diagnostic de cancer. Ce résultat est inférieur a celui observe a partir des
déclarations faites au moment de I'enquéte : 83,1 % des individus ont affirmé avoir connu
au moins un arrét-maladie a la suite du diagnostic de cancer. Cette différence de résultat
peut s’expliquer notamment par la non-prise en compte des arréts de courte durée (infé-
rieurs a un mois) dans la présente étude. De plus, certains individus ont pu avoir recours
a un arrét-maladie sans que celui-ci soit pris en charge par le systeme de sécurité sociale
etsansqu’aucuneindemnité journaliere ait alors été versée (exemple de certains groupes
de travailleurs indépendants non couverts par le systeme publicen cas d’arrét-maladie et
se mettant néanmoins en arrétde travail sansindemnité ou avecindemnisation de la part
d’organismes privés). Ce qui amenerait des personnes a déclarer comme arrét-maladie
des absences au travail liées a des raisons de santé et expliquerait ainsi la surestimation
des données déclaratives.

Les personnes atteintes d’un cancer dontla localisation est considérée comme de meilleur
pronostic (hotamment le cancer de la prostate et le mélanome) et celles n’ayant pas été
traitées par chimiothérapie sont plus nombreuses a n’avoir connu aucun arrét donnant
lieu a des indemnités journaliéres (tableau 13.1). C'est également le cas des personnes en
moyenne plus dgées. Les hommes sont plus nombreux a ne pas avoir eu d’arrét (indem-
nisé), tandis que les femmes ont plus souvent connu plusieurs arréts. La part des personnes
n‘ayanteuaucun arrét-maladie est particulierement élevée parmiles travailleurs indépen-
dants ; ces derniers sont aussi trés peu nombreux a en avoir eu plusieurs. A I'inverse, les
personnes en emploi salarié avec un contrat a durée indéterminée (CDI) ou appartenant
alafonction publique ont plus frequemment connu plusieurs arréts. Les travailleurs indé-
pendants et les salariés en contrat a durée déterminée, plus exposés a une diminution de
revenus pour les premiers et a un non-renouvellement du contrat pour les seconds, sont
plus enclins a ne pas prendre d’arrét-maladie a la suite du diagnostic de cancer.

1. 61 personnes ont été retirées de cet échantillon, pour lesquelles I'appariement avec les fichiers de I'’Assurance
maladie s’est révélé infructueux.
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TABLEAU 13.1. CARACTERISTIQUES SOCIODEMOGRAPHIQUES SELON LE RECOURS
AUX ARRETS MALADIE (EN %) (VICANS5 2016)

Aucun arrét 1seul arrét  Plusieurs arréts Ensemble

% ligne

o Ensemble 23,0 43,1 33,9 100
® Hommes 33,0 39,9 27,1 100
o Femmes 19,5 44,2 36,3 100
© Moyenne (écart type) 50 (9) 47 (8) 45 (7) 100
o Sans dipléme 30,7 41,3 28,0 100
o < Baccalauréat 21,1 43,2 35,7 100
© > Baccalauréat 22,9 43,3 33,8 100
o Couple avec enfant(s) 18,9 44,4 36,7 100
® Seul(e) avec enfant(s) 28,7 20,8 41,5 100
o Couple sans enfant 24,4 42,5 33,1 100
® Seul(e) sans enfant(s) 22,6 45,2 32,2 100
Revenu du foyer par unité de consommation au diagnostic ***

o Faible 22,8 41,2 36,0 100
o Intermédiaire 17,9 44,1 38,0 100
o Elevé 28,0 44,7 27,3 100
o Inconnu 41,1 36,1 22,8 100
Statut et contrat professionnel au diagnostic***

o Fonctionnaire 19,4 56,3 24,3 100
o Salarié en CDI 15,4 41,6 43,0 100
o Salarié en CDD 33,0 39,3 27,7 100
o Indépendant 46,6 43,8 9,6 100
o Inconnu 42,6 28,8 28,6 100
o Public 21,7 49,5 28,8 100
o Privé 22,7 1,7 35,6 100
o Inconnu 48,1 27,7 24,2 100
o TPE 34,8 41,2 24,0 100
o PME 17,7 43,3 39,0 100
o Intermédiaire 16,4 42,6 41,0 100
o Grande 16,8 46,6 36,6 100
o Inconnu 26,2 38,7 35,1 100
o Agriculteur 50,8 37,2 12,0 100
o Artisan, commercant, chef d’entreprise 42,6 45,2 12,2 100
o Cadre supérieur 32,0 43,1 24,9 100
o Profession intermédiaire 18,1 47,3 34,6 100
o Employé 22,1 47,4 30,5 100
© Quvrier 23,5 38,4 38,1 100
o Inconnu 44,3 30,6 25,1 100
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Aucun arrét 1seul arrét  Plusieurs arréts Ensemble

% ligne
Localisation du cancer***
® Sein 17,2 45,3 37,5 100
© Poumon 25,3 43,5 31,3 100
o Colon et rectum 23,2 46,7 30,1 100
o Prostate 51,4 35,6 13,0 100
o VADS 25,5 43,7 30,9 100
© Vessie —Rein 19,0 53,0 28,0 100
o Thyroide 22,9 33,2 43,9 100
o LNH 19,1 42,4 38,5 100
© Mélanome 40,7 35,8 23,5 100

o Col de l'utérus — corps de I'utérus

KoKk

Traitement initial par chimiothérapie

® Oui 15,5 45,2 393 100
o Non 30,1 21,1 28,8 100
Score de comorbidités au diagnostic ns

© Moyenne (écart type)

A eu une récidive ou un second cancer depuis le diagnostic*

o Oui 21,8 39,1 39,1 100
o Non 23,2 44,0 32,8 100

*hkk k% % ns : respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic et pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles

(Np =2269).

Note : les hommes sont significativement plus nombreux que les femmes a n’avoir eu aucun arrét-maladie a la suite du diagnostic d'un cancer.

Les personnes ayant eu plusieurs arréts-maladie sont significativement plus jeunes que les personnes qui n'en ont eu qu'un seul et, a fortiori, que les
personnes qui n'en ont eu aucun. Les personnes atteintes d'un cancer du corps de I'utérus étant trés peu nombreuses dans I'échantillon observé,
celles-ci ont été rapprochées des personnes atteintes d'un cancer du col de I'utérus pour ne former qu’une seule catégorie (idem pour les personnes
atteintes d'un cancer de la vessie).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

13.2.2. Délai avant le premier arrét-maladie
a la suite du diagnostic

Pour les individus ayant eu recours a au moins un arrét-maladie, le
temps moyen écoulé avant la survenue du premier arrét est de 6 mois,
sans différence en lien avec la localisation du cancer (figure 13.1). Le
risque d’occurrence d’un arrét-maladie apres diagnostic — en exploi-
tant le nombre de mois écoulés depuis le diagnostic avant ce premier
arrét — differe selon le sexe (figure 13.2) ainsi que selon le statut pro-
fessionnel des personnes au moment du diagnostic (figure 13.3). En
effet, a partir du premier mois suivant le diagnostic, la probabilité de
ne pas encore étre en arrét maladie est plus faible chez les femmes
que chez les hommes a chaque instant « t ». De méme, ce risque est
plus faible pour les fonctionnaires et les travailleurs en contrat a durée
indéterminée, pour qui les probabilités de ne pas encore avoir connu
d’arrét-maladie un an apres le diagnostic sont respectivement de 0,28
et 0,27 seulement, contre 0,56 pour les indépendants et 0,45 pour les
salariés en contrat a durée déterminée.
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FIGURE 13.1.
DUREE MOYENNE AVANT LA MISE EN ARRET-MALADIE A LA SUITE D'UN DIAGNOSTIC DE CANCER
SELON SA LOCALISATION (EN MOIS) (VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic, pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles et ayant
connu au moins un arrét-maladie a la suite du diagnostic de cancer (Np = 1 748).

Note : la durée moyenne entre le diagnostic de cancer et I'arrét-maladie est de 6 mois (intervalle de confiance au seuil de 5 % : 5,4-6,7). Elle est de

8 mois en moyenne pour les personnes ayant été diagnostiquées d'un cancer de la prostate.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 13.2,
PROBABILITE INSTANTANEE DE NE PAS ETRE EN ARRET-MALADIE DURANT LES 5 ANS
SUIVANT LE DIAGNOSTIC DE CANCER, SELON LE SEXE (VICANS 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic et pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles, hors
données manquantes (Np = 2 265).

Note : un an apres le diagnostic de cancer, la probabilité de ne pas encore étre en arrét-maladie est seulement de 0,10 et ne differe pas entre les
hommes et les femmes.

Analyses : courbes de Kaplan-Meier pondérées.

FIGURE 13.3,
PROBABILITE INSTANTANEE DE NE PAS ETRE EN ARRET-MALADIE DURANT LES 5 ANS
SUIVANT LE DIAGNOSTIC DE CANCER, SELON LE STATUT D’'EMPLOI (VICANS5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic et pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles, hors
données manquantes (Np = 2177).

Note : un an aprés le diagnostic de cancer, les salariés en CDD ont une probabilité instantanée de ne pas encore étre en arrét-maladie plus importante
que les salariés en contrat a durée indéterminée (CDI et fonctionnaires). Pour ces derniers, la mise en arrét survient plus rapidement.

Analyses : courbes de Kaplan-Meier pondérées.

Log-rank test (p < 0,001)

——— Indépendants
—— Salariés CDD

—— Fonctionnaires

—— Salariés CDI
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FIGURE 13.4.

13.2.3. Durée du premier arrét
apreés le diagnostic de cancer

La durée moyenne du premier arrét-maladie est de 10,2 mois. Cette
durée varie particulierement en fonction de la localisation du cancer: les
personnesayanteu un cancer delathyroide ou un mélanomeonteuun
premier arrét-maladie significativement plus court que les personnes
ayant eu un cancer du col ou du corps de l'utérus, du sein, des voies
aérodigestives supérieures (VADS), un lymphome, un cancer colorectal
ou encore un cancer du poumon (figure 13.4).

Pour affiner les analyses sur le fait d’avoir eu un arrét-maladie au cours
descingannées suivantle diagnosticd’un canceret ladurée du premier
arrét-maladie, nous recherchons les facteurs associés a cette durée, en
contrélant ceux associés au fait que les individus ont bénéficié d’au
moins un arrét-maladie.

Toutes choses égales par ailleurs, étre un homme, avoir 50 ans et plus
au moment du diagnostic, étre travailleur indépendant, étre sala-
rié en contrat a durée déterminée et travailler dans une tres petite
entreprise (TPE), sont autant de facteurs qui réduisent la probabilité
d’avoir eu au moins un arrét-maladie a la suite d’un diagnostic de
cancer (tableau 13.2). A I'inverse, avoir été diagnostiqué d’un cancer de
pronostic intermédiaire et avoir recu un traitement de la tumeur par
chimiothérapie et/ou radiothérapie augmente les probabilités d’avoir
connu au moins un arrét.

DUREE MOYENNE DU PREMIER ARRET-MALADIE SELON LA LOCALISATION DU CANCER (EN MOIS)

(VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic, pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles et ayant
connu au moins un arrét-maladie a la suite du diagnostic de cancer (Np = 1 748).

Note : la durée moyenne du premier arrét-maladie est de 10,2 mois pour I'ensemble des répondants (intervalle de confiance au seuil de 5 % : 9,7-10,7).
Elle est significativement réduite pour les personnes ayant été diagnostiquées d'un cancer de la thyroide (4,3 mois en moyenne).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

INSTTUT
CANCER

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER




RECOURS AUX ARRETS-MALADIE ET AU TEMPS PARTIEL THERAPEUTIQUE APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER m

Conditionnellement au fait d’avoir bénéficié d'au moins un arrét-ma-
ladie, la durée de cet arrét s’avere particulierement associée aux fra-
gilités de la personne malade et aux caractéristiques de sa maladie.
En effet, la présence de comorbidités au moment du diagnostic, de
métastases etle traitement du cancer par chimiothérapie sont des fac-
teurs favorisant la prolongation du premier arrét-maladie. La catégorie
socioprofessionnelle des individus est également associée aladurée de
I'arrét-maladie: les agriculteurs, les chefs d’entreprise, les employés, les
ouvriers et les professions intermédiaires ont un premier arrét-maladie
significativement pluslong que les cadres supérieurs. Enfin, les salariés
du secteur publicont un premier arrét significativement plus long que
les travailleurs du secteur privé.

TABLEAU 13.2. MODELISATION CONJOINTE DE LA PROBABILITE D'AVOIR EU UN ARRET-MALADIE
DANS LES CINQ ANS SUIVANT LE DIAGNOSTIC DE CANCER,
ET DE LA DUREE DU PREMIER ARRET (VICAN5 2016)

Avoir eu au moins un arrét-
maladie dans les cingans  Durée du premier arrét-maladie
suivant le diagnostic de cancer  aprés le diagnostic de cancer

Variables Paramétres estimés Parameétres estimés

*okk

© Hommes -0,3 1,0 ns
o Femmes (réf.) -1- -1-
©18-39 ans 0,4** -2,6%
© 40-49 ans 0,4™** -2,2*
® 50-54 ans (réf.) -1- -1-
Niveau d’études

o Sans dipléme ou < baccalauréat 0,1ns

© > Baccalauréat (réf.) -1-

® En couple <0,1ns -0,6 ns
o Seul(e) (réf.) -1- -1-
o Non (réf.) -1- -1-
o Oui -0,1ns -0,4 ns
o Rurale <0,1ns

© Urbaine (réf.) -1-

o Salarié Fonctionnaire ou CDI (réf.) -1- -1-
® Salarié CDD -0,5*** 2,8%
o Indépendant -0,6***

o Agriculteur indépendant — chef d’entreprise 6,4™"
o Artisan —commercant — professions libérales 5,0
o Cadre supérieur (réf.) -1-
o Profession intermédiaire 2,9"**
o Employé 2,6™*
o Agriculteur salarié — ouvrier 2,3"
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Avoir eu au moins un arrét-
maladie dans les cingans  Durée du premier arrét-maladie
suivant le diagnostic de cancer  aprés le diagnostic de cancer

Variables Paramétres estimés Parameétres estimés

Catégorie socioprofessionnelle agrégée au diagnostic

© Métiers d’exécution <0,1ns

© Métiers d’encadrement (réf.) -1-

® Public -0,3** 2,8%**
© Privé (réf.) -1- -1-
o TPE -0,4™**

o PME -0,1ns

o Intermédiaire >-0,1Nns

o Grande (réf.) -1-

o Temps plein (réf.) -1-

o Temps partiel >-0,1ns

® Pour 1000 € en plus -0,2 ns
Traitement initial par chimiothérapie

® Non (réf.) -1- -1-
» Oui 0,3 a7
© Non (réf.) -1- -1-
© Oui 0,2* -0,1ns
@ Non (réf.) -1-
o Oui 3,2*
® Bon (réf.) -1-

o Intermédiaire 0,2*

© Mauvais 0,2 ns

© Pour un point d’augmentation 0,1ns 3,6
© Pour un mois en plus -0,2***

Réf. : modalité prise comme référence.

*xx %% % ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif.

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic, pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles (N = 2 269).
Note : les hommes ont une probabilité de recours a un arrét-maladie réduite par rapport aux femmes.

Analyses : modélisation linéaire non pondérée avec prise en compte de I'effet de sélection (coefficient de corrélation rho = - 0,5 et coefficient lambda de
Mills statistiquement significatifs p < 0,05).
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13.2.4. Durée du premier arrét-maladie
selon la transition suivante

A I'issue du premier arrét-maladie, plusieurs situations sont possibles :
la reprise d’emploi, a temps partiel thérapeutique ou non, le chémage,
le passage en invalidité ou encore une autre forme d'inactivité (retraite
ou autre). On observe d'importants écarts dans la durée moyenne du
premier arrét-maladie selon la situation rencontrée a la suite de cet arrét
(figure 13.5). Ainsi, les personnes qui reprennent leur emploi le font a

I'issue d'un premier arrét-mala-
die de 8,4 mois en moyenne (7,8
enreprise classiqueet,9lorsd’un
temps partiel thérapeutique). En
revanche, pour celles qui perdent
ou quittent leur emploi et se
retrouvent au chdémage, la durée
du premier arrét-maladie aura été
d’en moyenne 15 mois, de méme
que pour celles qui ont connu une
transition vers l'inactivité hors
invalidité. La durée du premier
arrét-maladie est la plus longue
lorsque les individus passent
ensuite en invalidité : elle est
alors en moyenne de 28 mois, soit
presque deux ans et demi d’arrét.

FIGURE 13.5. . ‘
DUREE MOYENNE DU PREMIER ARRET-MALADIE A LA
SUITE DU DIAGNOSTIC DE CANCER SELON LA TRANSITION
ULTERIEURE (EN MOIS) (VICANS 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic et pour lesquels les
données de consommation de soins étaient disponibles, ayant connu au moins un
arrét-maladie (Np = 1 634).
Note : les individus qui ont repris I'emploi sans temps partiel thérapeutique a la suite du
premier arrét-maladie ont connu un premier arrét de 7,8 mois en moyenne (intervalle de
confiance au seuil de 5 % : 7,3-8,3) contre 11,9 mois (10,9-12,9) pour ceux qui ont repris
I'emploi avec le dispositif de temps partiel thérapeutique.
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Différents profils d’individus caractérisent ces types de transition.
En moyenne, la reprise classique d’emploi (sans temps partiel théra-
peutique) concerne plus souvent des personnes de moins de 50 ans,
détentrices d’un dipldme au moins égal au baccalauréat, en couple,
ayantaumoins unenfantacharge, travaillanten tant qu’indépendant
ou fonctionnaire, atteintes d’'un cancer de la thyroide ou de la vessie ou
du rein, d’'un mélanome, ou encore d'un cancer non traité par chimio-
thérapie. La reprise d’'emploi a temps partiel thérapeutique a la suite
du premier arrét a concerné majoritairement des femmes de moins
de 50 ans, seules, sans enfant a charge, salariées en contrat a durée
indéterminée dans le secteur privé dans un emploi d’'encadrement et
atteintesd’un cancerdusein traité parchimiothérapie. La transition vers
lechdmage concerne davantage des personnes peu diplomeées, salariées
en contrat précaire (CDD, saisonnier, intérim, apprentissage) dans un
emploi d'exécution et atteintes d’un cancer traité par chimiothérapie.
Enfin, les transitions vers I'invalidité ou toute autre forme d’inactivité
sont majoritairement le fait d’hommes de plus de 50 ans, sans enfant
et non diplomés. L'invalidité touche plus souvent les hommes atteints
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d’un cancer du poumon traité par chimiothérapie, tandis que la tran-
sition vers une autre situation d’inactivité (retraite, personne au foyer)
concerne davantage les hommes atteints d’'un cancer de la prostate.

13.2.5. Durée du premier arrét-maladie
avant la reprise d’emploi

En moyenne, la reprise d’emploi suivant une premiere période d’arrét-
maladie intervient 8 mois apres la mise en arrét. Celle-ci survient plus tot
chez les hommes par rapport aux femmes, 6 mois en moyenne pour les
premiers, contre 9 mois pour les secondes. Un an apres la mise en arrét,
75,6 % des hommes avaient repris le travail contre seulement 63,4 % des
femmes. Parmiceux quiontrepris letravail ala suite de I'arrét, 87,6 % des
hommes et 72,5 % des femmes I'ont fait avant un an d’arrét (figure 13.6).

FIGURE 13.6.
PROBABILITE INSTANTANEE D'ETRE ENCORE EN ARRET-MALADIE AVANT LA REPRISE DE LEMPLOI (VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic et pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles, ayant
connu au moins un arrét-maladie a I'issue duquel ils ont repris I'emploi (Np = 1 427).
Note : un an apres le début du premier arrét-maladie, 87,6 % des hommes avaient déja repris le travail contre seulement 72,5 % des femmes.
Analyses : courbes de Kaplan-Meier pondérées.

Log-rank test (p < 0,001)

—» Femmes

La reprise d’emploi consécutive a une premiere période d’arrét-mala-
die est contrastée selon les caractéristiques sociales, professionnelles
et médicales (tableau13.3). La probabilité de reprendre I'emploi a la
suite du premier arrét-maladie est plus élevée pour les personnes de
moins de 50 ans par rapport aux plus agées. Travailler dans le secteur
public et travailler dans une petite entreprise favorisent la reprise de
I'emploi plutét que la transition vers une autre situation (chémage ou
inactivité). Aussi, plus le délai entre le diagnostic du cancer et la mise en
arrét-maladie est long, plus I'arrét est court et plus la reprise de 'emploi
survient rapidement. A I'inverse, la probabilité de reprendre I'emploi
rapidement est moins importante parmi les personnes peu diplomées,
pour les personnes ayant eu un cancer traité par chimiothérapie en
comparaison avec celles n'ayant pas eu ce type de traitement, et celles
ayant connu au moins un épisode d’évolution péjorative au cours des
deux premieres années suivant le diagnostic. De méme, plus le score de
comorbidités est élevé, plus la probabilité de reprendre 'emploiest faible.
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TABLEAU 13.3. FACTEURS ASSOCIES A LA REPRISE DE LEMPLOI APRES LE PREMIER ARRET-MALADIE :
MODELE DE DUREE A RISQUES CONCURRENTS (VICAN5 2016)

VELELIES Rapport de risque de sous-distribution

Sexe

© Hommes 1,0 ns
° Femmes (ref)

©18-39 ans 1,3%**
© 40-49 ans 1,3***
° 50 54 ans (ref)

® Sans dipléme ou < baccalauréat 0,7***
® > Baccalauréat (réf.)

Statut professionnel au diagnostic

o Salarié (réf.)

o Indépendant 1,0 NS
Catégorie socioprofessionnelle agrégée au diagnostic
o Métiers d’exécution 0,9ns

o Métiers d’encadrement (réf.)

Secteur d’emploi au diagnostic

o Public 1,2**
® Privé (réf.)

Expérience professionnelle au diagnostic

° Pour une augmentatlon d’une année 1,0 ns
o TPE 1,3%*

o PME 1,1Nns
o Intermédiaire 1,0 ns
° Grande (ref)

© Pour une augmentation de 1000 € 1,0

A changé de priorité dans la vie a la suite du diagnostic

@ Non (réf.) -1-
© Oui 0,8"**
Traitement initial par chimiothérapie

o Non (réf.) -1-
® Oui 0,6™**
o Non o 9 ns
® Oui (réf.)

Score de comorbidités au diagnostic

o Pour un point d’augmentation 0,6™**

Délai entre le diagnostic et le début du premier arrét (en mois)

© Pour un mois en plus 1,0**
Evolution péjorative de la maladie dans les deux premiéres années ayant suivi le diagnostic

o Non (réf.) -1-
o Oui 0,8*

Réf. : modalité prise comme référence.

**% %% % ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif.

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic et pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles, ayant
connu au moins un arrét-maladie (N = 1 720).

Note : les personnes ayant un dipléme inférieur au baccalauréat ont 30 % de chance en moins que les bacheliers de reprendre I'emploi.

Analyses : modeéle de durée non pondéré avec considération des transitions vers du chémage, de l'invalidité ou de I'inactivité comme des événements
concurrents. Méthode de Fine and Gray (1999).
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Qu’est-ce que c’est ?
Souvent appelé mi-temps thérapeutique, il désigne un dispositif prévu par la
loi (article L323-3 du Code de la sécurité sociale) mis en place pour favoriser le
rétablissement d'une personne aprés une maladie ou un accident. Il propose
aux personnes concernées de réduire leur temps de travail tout en garantissant
une compensation de la perte de salaire associée. Cette réduction du temps
de travail ne doit pas nécessairement étre de I'ordre de 50 %, le temps partiel
thérapeutique peut étre mis en place quelle que soit la quotité souhaitée
(passage a 80 %, 40 %, etc.).

Qui est concerné ?

Il est proposé aux salariés ayant connu un long arrét de travail a la suite d'une
maladie ou d'un accident, chez lesquels une maladie professionnelle a été
diagnostiquée ou encore une maladie inscrite dans le registre des affections de
longue durée (ALD) telle que le cancer.

En quoi consiste-t-il ?
Ce dispositif permet de réduire le temps de travail afin de favoriser le
rétablissement du salarié, tout en lui garantissant une compensation par
I’Assurance maladie de la perte de salaire associée. Le salarié recoit alors d'une
part un salaire de son employeur en fonction de son contrat de travail et du
nombre d’heures effectuées en temps partiel et, d'autre part, des indemnités
journaliéres dont le montant est fixé par le médecin-conseil de I'Assurance
maladie en fonction d'une grille référencant les différentes catégories
socioprofessionnelles. Le cumul du salaire et des indemnités journaliéres ne
peut dépasser un certain plafond défini par ces grilles.

Quand peut-il étre mis en place ?

Dans le cas d’'une affection de longue durée, la mise en place de ce dispositif
ne nécessite pas d'étre précédé d'un arrét de travail, des lors que l'impossibilité
de poursuivre I'activité a temps complet provient de cette affection. Il peut
également étre mobilisé a la suite d'une reprise a temps plein. Il est prescrit
a l'initiative du médecin traitant et la demande est ensuite examinée par le
médecin-conseil de la caisse d'assurance maladie. Sa durée maximale ne peut
excéder d’'un an le délai de trois ans d'indemnisation prévu a l'article R. 323-1.
En effet, dans le cas strict d'une ALD, le versement de ce type d'indemnité peut
s'ajouter a la période de 3 ans durant laquelle sont pergues les indemnités
journalieres pour arrét de travail.

(D'apres ).
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13.2.6. Recours a un temps partiel
thérapeutique et délai d’accés

Parmiles personnes enemploisalarieé au momentdu diagnostic présentes
dans les fichiers de I’Assurance maladie (SNIIRAM), 24,0 % ont percu, au
cours des cing années suivant le diagnostic, des indemnités journalieres
partielles visanta compenser la perte de rémunération induite parla mise
en place d'untemps partiel thérapeutique. Un quart des femmes (25,9 %)
enemploisalarié au diagnostica connuau moins un mois de temps partiel
thérapeutique au cours des cing années, contre un peu plusd’'un homme
sursix (18,2 %). En outre, seules 3,3 % des personnes ayant eu recoursaun
temps partiel thérapeutique n'ont connu aucun arrét-maladie.

Considérant les conditions d’acces au temps partiel thérapeutique, il
apparait que les femmes ont plus eu recours que les hommes a ce dis-
positif (tableau 13.4). Outre le sexe, plusieurs facteurs sont négativement
associés au fait d'avoir eu au moins un temps partiel thérapeutique a la
suite du diagnostic de cancer : notamment des facteurs professionnels
(travaillerdans une TPE, dans le secteur public, étre salarié avec un contrat
a durée déterminée, travailler a temps partiel au diagnostic et avoir peu
d’expérience dans I'emploi occupé au moment du diagnostic) ainsi qu’un
temps long passé en arrét. Al'inverse, plusieurs facteurs sont positivement
associés au recours a ce dispositif: avoir moins de 40 ansou 50 ans et plus,
mais également des facteurs professionnels (travaillerdans une entreprise
de taille intermédiaire) et des facteurs liés a la maladie (traitement par
chimiothérapie et présenter des comorbidités au moment du diagnostic).

En moyenne, le dispositif de retour en emploi a temps réduit avec indem-
nisation apparait17 mois apres le diagnostic. Ce temps d’accés ne varie pas
de maniére significative en fonction de la pathologie (figure 13.7).

FIGURE 13.7.

DELAI D'ACCES AU PREMIER TEMPS PARTIEL THERAPEUTIQUE SELON LA LOCALISATION DE CANCER
(EN MOIS) (VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi salarié au diagnostic et pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles,
ayant connu au moins un temps partiel thérapeutique (Np = 471).

Note : la durée moyenne entre le diagnostic et le recours au dispositif de temps partiel thérapeutique est de 16,8 mois (intervalle de confiance au seuil
de 5 %:16,0-17,6). Cette durée est de 26,5 mois pour les quelques personnes atteintes d'un mélanome et y ayant eu recours.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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La majorité des personnes ayant bénéficié d'un temps partiel thérapeu-
tique (53,4 %) n’a connu qu’un seul épisode de ce type. Certains individus
en ont toutefois connu différentes phases entrecoupées d’épisodes de
retouren emploiatemps completou,al’inverse, de retouren arrét-ma-
ladie. Le premier temps partiel thérapeutique intervient principalement
a la suite d’un arrét-maladie : 59,5 % des premiers épisodes de temps
partiels thérapeutiques sont directement précédés d’un arrét-maladie
et 38,9 % d’une situation d’emploi (la situation professionnelle précé-
dant le premier temps partiel thérapeutique n’a pas pu étre identifiée
pour 1,6 % des salariés).

13.2.7. Durée du temps partiel thérapeutique
En moyenne, les personnes ayant eu un temps partiel thérapeutique y
onteu recours dans un premier temps durant 4 mois. Comme celle du
premier arrét-maladie, la durée du premiertemps partiel thérapeutique
différe selon la localisation du cancer (figure 13.9). Le classement des
pathologies en fonction de la durée du premier temps partiel théra-
peutique est tres semblable a celui établi en fonction de la durée du
premier arrét-maladie (cf. figure 13.4). Les personnes avec un diagnostic
de mélanome ou de cancer de la vessie ou du rein ont eu un temps
partiel thérapeutique significativement plus court que la moyenne.
A contrario, ce sontles personnes atteintes d’'un cancer du poumon, pour
qui le temps partiel thérapeutique est survenu le plus rapidement a la
suite du diagnostic (cf. figure 13.7), qui ont eu le premier temps partiel
thérapeutique le plus long.

FIGURE 13.8,
PROBABILITE INSTANTANEE D'ACCES AU TEMPS PARTIEL THERAPEUTIQUE SELON LE SEXE
(VICANS 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic, pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles, hors
données manquantes (Np = 1 959).

Note : 2 ans aprés le diagnostic, 15,0 % des hommes étaient en temps partiel thérapeutique contre 22,3 % des femmes.
Analyses : courbes de Kaplan-Meier pondérées.
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Outre le fait qu’elles ont plus souvent bénéficié d’'un temps partiel thé-
rapeutique que les hommes (figure 13.8), aucune différence de sexe n’a
été constatée en ce qui concerne la durée de ce temps partiel.

Lesrésultats présentés dansletableau 13.4 mettenten évidence un effet
propre du sexe sur le recours au temps partiel thérapeutique mais pas
sursadurée. Les seuls facteurs qui se sont révélés positivement associés
de maniere significative a la durée du temps partiel thérapeutique sont:
étreen couple au diagnostic, travailler dans le secteur publicet avoir été
diagnostiqué d'un cancer de mauvais pronostic. A contrario, les seuls
facteurs quiréduisent cette durée sont: présenter des comorbidités au
moment du diagnostic et un long délai écoulé entre le diagnosticet la
survenue du premier temps partiel.

La findutemps partiel thérapeutique est majoritairement marquée par
un maintien en emploi : 81,2 % des personnes sont en emploi le mois
suivant le temps partiel thérapeutique tandis que 16,6 % passent en
arrét-maladie et seulement 0,3 % transitent vers I'invalidité (la situation
post-temps partiel thérapeutique n’a pas pu étre identifiée pour1,9 %
desindividus). Les personnes transitant vers un arrét-maladie a la suite
d’une période de temps partiel thérapeutique sont plus nombreuses
a connaitre par la suite au moins un second épisode de temps partiel
thérapeutique (55,0 % contre 45,7 % de ceux qui sont en emploi le mois
suivant la fin du temps partiel thérapeutique).

FIGURE 13.9.
DUREE MOYENNE DU PREMIER TEMPS PARTIEL THERAPEUTIQUE SELON LA LOCALISATION DU CANCER
(EN MOIS) (VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi au diagnostic et pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles, ayant
connu au moins un temps partiel thérapeutique (Np = 471).

Note : en moyenne, les personnes qui ont eu un temps partiel thérapeutique y ont eu recours 3,9 mois (intervalle de confiance au seuil de 5 % = 3,7-4,2).
Les personnes diagnostiquées d'un cancer du poumon ont eu un premier temps partiel thérapeutique de 5,5 mois en moyenne (4,2-6,7).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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TABLEAU 13.4. MODELISATION CONJOINTE DE LA PROBABILITE D’AVOIR EU UN TEMPS PARTIEL
THERAPEUTIQUE DANS LES CINQ ANS SUIVANT LE DIAGNOSTIC,
ET DE LA DUREE DU PREMIER TEMPS PARTIEL (VICAN5 2016)

Modéle 1. Avoir eu un temps Modéle 2. Durée du premier
partiel thérapeutique temps partiel
dans les cinq ans suivant thérapeutique apreés

le diagnostic de cancer le diagnostic de cancer
Variables Estimateurs Estimateurs

® Hommes -0,3
© Femmes (réf.)

©18-39 ans
© 40-49 ans -1- -1-
o En couple -0,1ns 0,9*
o Seul(e) (réf.) -1- -1-
® Non (réf.) -1- -1-
o Oui 0,1Nns -0,6 ns
o Cadre supérieur -0,1ns
o Profession intermédiaire (réf.) -1-
© Employé >-0,1ns
riculteur salarié — ouvrier -0,1Nns

© Métiers d’exécution -0,3ns

© Métiers d’encadrement (réf.) -1-
® Public -1,0™** 1,6
© Privé (réf. -1- -1-
Taille de I’entrepri

o TPE -0,6***

o PME -0,1ns

o Intermédiaire 0,2*

o Grande (réf. -1-

Contrat professionnel au diagnostic
o A durée déterminée (réf.) -0,8***
o A durée indéterminée
Quotité travaillée au diagnostic
o Temps plein (réf.)
o Temps partiel
périence professionnelle au diagnostic (en années)
® Pour une année en plus <0,1*
® Pour1000 € en plus >-0,1Nns
Traitement initial par chimiothérapie
© Non (réf.)

® Oui kK
Score de comorbidité au diagnostic

® Pour un point d’au mentatlon -0,8"
nostic

© Bon (réf.) 1-
o Intermédiaire >-0,1ns
o Mauvais 1,6"

Durée du premier arrét-maladie (en mois)

® Pour un mois en plus -0

Délai entre le diagnostic et le début du temps partiel (en mois)
® Pour un mois en plus >-0,1

ok

Réf. : modalité prise comme référence.

*xx %% * ns:respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif.

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5, en emploi salarié au diagnostic, pour lesquels les données de consommation de soins étaient disponibles,
hors données manquantes (N = 1 847).

Note : les hommes ont une probabilité réduite de recourir a un temps partiel thérapeutique par rapport aux femmes.

Analyses : modélisation linéaire non pondérée avec prise en compte de I'effet de sélection (coefficient de corrélation rho = - 0,3 et coefficient lambda de
Mills statistiquement significatifs p < 0,05).
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13.2.8. Temps partiel thérapeutique
et maintien en emploi

Avoir eu un temps partiel thérapeutique au cours des cinq années sui-
vant le diagnostic de cancer est positivement associ¢ au fait d'étre en
emploi a l'issue de ces cing années : 84,6 % des salariés en ayant eu un
sont en emploi cing ans apres le diagnostic, contre 68,0 % de ceux qui
n'enont paseu (p-value < 0,001). Aprésun and’arrét maladie, le recours
a ce dispositif est également associé a une reprise de I'emploi signifi-
cativement plus rapide. En revanche, pour ceux qui ont eu un temps
partiel thérapeutique, la durée de celui-ci n’est pas associée au maintien
en emploi. Pour ces salariés en emploi cing ans apres le diagnostic, le
temps partiel thérapeutique est également fortement associé au fait
d’occuper le méme emploi qu’au moment du diagnostic (p-value < 0,01).

En I'état, il n'est pas possible de voir dans ce résultat un effet vertueux
du dispositif sur le maintien en emploi, I'hypothese d’endogénéité de
cette variable ne pouvant étre exclue malgreé la forte association entre
temps partiel thérapeutique et maintien en emploi. En effet, il est pos-
sible que le temps partiel thérapeutique soit proposé ou accordé au
salarié — et accepté de lui — pouvant se maintenir a son poste ou étre
reclassé au sein de I'entreprise, au contraire d’'un salarié ne pouvant ou
ne voulant pas rester en emploi a long terme, du fait de I'impact des
séquelles laissées parla maladie, des soins afférents ou des adaptations
nécessaires du poste de travail. Cet argument peut étre étendu aux
principaux facteurs associés au maintien ouau non-maintien enemploi.
Les salariés en contrat professionnel a durée déterminée par exemple
ont moins recours a ce dispositif de réeduction du temps de travail et
ont en outre un risque accru de ne pas voir leur contrat renouvelé a la
suite du diagnostic de la maladie.
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13.3

Le recours a un arrét-maladie s’avere socialement contrasté. Les per-
sonnes salariées avec un contrat stable (CDI et fonctionnaire) ont plus
souvent eu au moins un premier arrét-maladie d’au moins 30 jours a
la suite d’'un diagnostic de cancer. Une hypothese est que ceci résulte
de I'arbitrage effectué par les salariés, relatif a la décision de recourir
auxarréts-maladie souvent jugés pénalisants pour la suite de |a vie pro-
fessionnelle. De fait, le statut de fonctionnaire favorise a la fois un pre-
mier arrét-maladie plus long que celui pris par les personnes employées
sur d’autres types de contrat de travail et une reprise d’emploi, plus
fréquente par la suite. Comme le rappelle Barnay (2015), la protection
du salarié est davantage garantie dans le secteur public que dans le
secteur privé, a fortiori lorsque le salarié a le statut de fonctionnaire
(maintien dans’emploiassuré, obligation de reclassement), ce qui peut
expliquer leur recours plus fréquent aux arréts-maladie pendant une
période plus longue.

Commedans les deux enquétes precédentes, ALD2 et VICAN2, conduites
respectivement en 2004 et 2012 sur les conditions de vie deux ans
apres un diagnostic de cancer, I'analyse des arréts-maladie au cours
des cinqg années suivant le diagnostic montre de multiples différences
entreles hommes et lesfemmes. Premierement, les femmes onteu plus
frequemment recours que leshommes a un arrét-maladie. Cependant,
parmi ceux quiont eu au moins un arrét, les hommes reprennent plus
rapidement leur emploi que les femmes : six mois apres le diagnostic
55,6 % des hommes avaient repris le travail contre seulement 43,8 %
des femmes. Aun an du diagnostic, I'écart persiste : 75,6 % des hommes
avaient repris le travail contre seulement 63,4 % des femmes. Par ail-
leurs, I'effet du sexe s’est également révélé pertinent dans I'analyse
du recours au temps partiel thérapeutique : les femmes ont significa-
tivement plus de probabilités d’avoir un temps partiel thérapeutique
que les hommes. Cependant, malgré le constat d’un effet de sexe, des
études plus approfondies sur le plan méthodologique, comme celle de
Marino (2013) par exemple, doivent étre menées pour évaluer 'effet
propre d'étre une femme plutdt qu'un homme, a pathologie définie,
sur le recours aux arréts-maladie, au temps partiel thérapeutique et,
plus largement, sur 'emploi apres un diagnostic de cancer.

Enfin, I'acces aux données de I'’Assurance maladie a permis de mesu-
rer le recours a un temps partiel thérapeutique en comptabilisant le
nombre d’'indemnités journalieres partielles versées aux salariés. Au
cours des cinq années ayant suivi le diagnostic, 24,0 % des individus en
emploi salarié au moment du diagnostic et pour lesquels les données
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de I’Assurance maladie étaient disponibles, ont eu au moins un temps
partiel thérapeutique. En général, celui-ci sera intervenu a l'issue d’'un
arrét-maladie, un peu plus d’'un an apres le diagnostic, et aura durée
4 mois avant d’aboutir, pour la majorité des personnes concernées, a
une reprise d’'emploi. Avoir un temps partiel thérapeutique semble étre
fortement lié a diverses caractéristiques socioeconomiques. Travailler
dans une grande entreprise, dans le secteur prive, étre salarié avec un
contrat a durée indéterminée, travailler a temps plein et avoir de I'ex-
périence dans I'emploi occupé au moment du diagnostic sont autant
de facteurs qui favorisent le fait d’avoir un temps partiel thérapeu-
tique. Or ces facteurs étant également des catalyseurs au maintien en
emploi apres un diagnostic de cancer, I'effet propre du temps partiel
thérapeutique devrait étre étudié avec une méthodologie appropriée
qui dépasse le cadre de ce chapitre.

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

(‘) SNA _
NATIONAL
DUCANCER



RECOURS AUX ARRETS-MALADIE ET AU TEMPS PARTIEL THERAPEUTIQUE APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES

Barnay T, Halima MAB, Duguet E, Lanfranchi J, Le Clainche C.

La survenue du cancer : effets de court et moyen termes sur ’emploi,
le chdmage et les arréts maladie. Econ Stat 2015;475:157-186.

Barnay T, Favrot J, Pollak C. L'effet des arréts maladie sur les
trajectoires professionnelles. Econ Stat 2015;475:135-56.

Chevalier, A., & Goldberg, M. (1992). L'absence au travail : indicateur
social ou indicateur de santé ? Sciences sociales et santé, 10(3), 47-65.
Fine, J. P., & Gray, R. J. (1999). A proportional hazards model for

the subdistribution of a competing risk. Journal of the American
statistical association, 94(446), 496-509.

INCa. La vie deux ans aprés un diagnostic de cancer — De I'annonce a
I'aprés cancer. 2014.

Le Corroller-Soriano A-G, Malavolti L, Mermilliod C, France,

Ministére du travail des relations sociales de la famille et de la
solidarité, Direction de la recherche des études de I'évaluation et
des statistiques. 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.

Marino P, Sagaon Teyssier L., Malavolti L., Le Coroller-Soriano A.G.
Sex Differences in the Return-to-Work Process of Cancer Survivors 2
Years After Diagnosis: Results From a Large French Population-Based
Sample. J Clin Oncol 2013;31:1277-84.

Molina R, Feliu J, Villalba A, San José B, Jiménez AM, Espinosa E, et al.,
Employment in a cohort of cancer patients in Spain. A predictive
model of working outcomes. Clin Transl Oncol 2008;10:826-30.
Sevellec M, Belin L, Bourrillon M-F, Lhuilier D, Rérolle E, Le Bideau S,
et al., Travailler aprés un cancer : bilan 6 ans aprés la reprise Analyse
d’une cohorte de 153 salariés. Bull Cancer (Paris) 2015;102:55-513.

NANGRAT DE CANCER

DUCANCER




RECOURS AUX ARRETS-MALADIE ET AU TEMPS PARTIEL THERAPEUTIQUE APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER m

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER g _







3

ml4m
m]15m

m]6m
m] /=
m]8m

m19m
m20m

PREVENTION
TERTIAIRE,
RECHERCHE

D'INFORMATION,

SEXUALITE

ET PARENTALITE

Recherche d’informations
et littératie en santé

Le dépistage des seconds cancers
primitifs

Alimentation et activité physique
Consommations de tabac et d’alcool

Développement post-traumatique
et image du corps

Sexualité, vie affective et conjugale

Projets parentaux et préservation
de la fertilité

246

262
278
298

312
326

340

@ _
NATIONAL
DUCANCER



o Anne-Déborah
BOUHNIK

o Julien MANCINI

o Youssoufa
OUSSEINE

e Marie PREAU

o Sophie ROUSSEAU

i Recherche
d’informations
et littératie en santé

LESSENTIEL

La littératie en santé désigne la capacité de chacun a accéder, comprendre, évaluer
et utiliser les informations et les services nécessaires a sa santé.

H Le niveau de littératie en santé est associé a la catégorie socioprofessionnelle

des personnes

Une majorité des personnes interrogées (63,0 %) a un niveau adéquat de littératie
en santé, c’est-a-dire qu’elles ont peu de difficultés a comprendre les informations
concernant leur santé. A I'inverse 37,0 % (le plus souvent les enquétés les moins
diplomés et percevant la situation financiére de leur ménage comme difficile)

ont un niveau considéré comme limité pour cette dimension, dite fonctionnelle,
de la littératie en santé. Ils percoivent les informations délivrées par les soignants
comme trop nombreuses et trop compliquées. A cing ans du diagnostic, ces
derniers présentent plus souvent un état de santé détérioré, notamment de la
fatigue, des douleurs et des séquelles de leur cancer.

H Les personnes qui recherchent sur internet des informations sur leur santé sont plus
souvent des femmes, des jeunes mais aussi des personnes ayant un état de santé
dégradé et vivant dans des communes isolées

INS
TE Cme
DU CANCER

Un quart des enquétés (25,4 %) déclare avoir cherché sur internet des informations
ou des conseils sur leur santé. Une majorité le fait pour confirmer des informations
recues par les professionnels de santé (74,5 %) ou les compléter (71,1 %). Ces
personnes plutét jeunes sont plus dipldmées mais paradoxalement présentent
plus fréquemment un niveau de littératie en santé limité. Vivre dans une
commune isolée et avoir un état de santé altéré augmentent également la
démarche de recherche d’information sur internet. Les thémes sur lesquels porte
la recherche d’informations concernent le plus souvent les actualités médicales
(72,4 %), les symptomes (63,9 %) et les effets secondaires des traitements (60,6 %).
Les informations obtenues sur internet sont jugées souvent ou trés souvent
crédibles dans 46,6 % des cas.
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e nombreuses recherches se sont développées autour du
conceptde littératie en santé, définiecomme un ensemble de
compétences cognitives et sociales qui déterminent la moti-
vation et la capacité d'un individu a accéder, a comprendre,
a évaluer et a utiliser les informations et les services nécessaires a sa
santé (Nutbeam, 2000; Sgrensen, 2012). Il est usuel de distinguer trois
dimensionsde littératie en santé: la capacité a obtenir les informations
(littératie communicative), a les comprendre (littératie fonctionnelle)
et a les utiliser (littératie critique). La littératie en santé est définie a la
fois comme un ensemble de compétences a développer et comme un
déterminant majeur de la santé a prendre en considération. D’autres
déterminants plus frequemment étudiés tels que le niveau d’eéducation,
I'age et le statut socioéconomique influencent le niveau de littératie en
santé. Celui-ci a souvent été évalué en se focalisant sur la dimension
fonctionnelle et ce n’est que récemment que des échelles de mesure
multidimensionnelle ont été proposées (Ousseine, 2018).

Dans la population générale, un niveau éleve de littératie en santé est
associ¢ a davantage de comportements de prévention des maladies et
d’acces aux soins. Pour les patients, un niveau plus élevé de littératie
en santéestassocié a une meilleure autogestion de leur maladie, a une
plus grande adhésion aux traitements et a une plus forte implication
dans la prise de décision (DeWalt, 2004; Easton, 2010; Heijmans, 2015).
Il en résulte que celui-ci est associé a moins d’hospitalisations, a une
moindre utilisation des soins d'urgence et a une diminution des colts
des soins de santé (Eichler, 2009; Nancy D Berkman, 20m). Finalement,
un niveau plus éleve de littératie en santé est associé a une meilleure
espérance de vie en bonne santé.

L'enquéte sur lavie deuxansapres le cancer (VICAN2) a révélé d'impor-
tantesinégalités allantdu diagnosticjusqu’aux échanges d’'information
avec les soignants. L'une des raisons permettant d’expliquer les inéga-
lités relatives a I'information, est que la communication ne semble pas
adaptée au niveau de littératie des personnes. Une étude qualitative
spécifique aupres de femmes américaines ayanteu un cancerdu seina
souligné I'existence d'inégalités d’acces a I'information liées a la littéra-
tie en santé (Rust, 2011). Ainsi, les personnes estimant n’avoir pas recu
uneinformation adéquate de la part del'équipe médicale seront poten-
tiellement contraintes d’aller rechercher des informations ailleurs, par
exemple surinternet. Parailleurs, ces recherches peuvent résulterd’'une
démarche volontaire chez des personnes qui souhaitent davantage
d’information ou des informations plus précises sur certains aspects liés
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FIGURE 14.1.

NIVEAU DE LITTERATIE EN SANTE EVALUE A TRAVERS

aleur maladie. Il est important de souligner que lors de ces recherches
d’informations, les personnes avec un niveau de littératie plus faible
pourront avoir des difficultés d’acces a des informations plus spéciali-
sées (littératie communicative) et des difficultés de compréhension de
ces dernieres (littératie fonctionnelle).

A partir des données de I'enquéte VICANS, ce chapitre vise a évaluer
le niveau de littératie en santé des personnes et les facteurs associés
a un niveau « limité » de la littératie en santé. Les comportements de
recherche d'informations concernant la santé sur internet seront éga-
lement évalués : Pourquoi les patients cherchent-ils sur internet des
informations a distance de leur diagnostic de cancer ? Quelles infor-
mations recherchent-ils ? Quelles catégories de sites visitent-ils ? Les
profils des patients qui cherchent des informations et des conseils sur
internet concernant leur santé seront étudiés en s’intéressant plus
particulierement a I'impact du niveau de littératie en santé.

14.2 / RESULTATS

14.2.1. Evaluation du niveau de littératie
en santé

Une question simple permettant de définir la dimension fonctionnelle de
la littératie en santé (C'est-a-dire la capacité a comprendre les informations
concernant la santé) a été proposée (Powers, 2010). Elle étudie la capacité
des personnes a comprendre les documents hospitaliers recus sans aide et
permetde caractériser trois sous-groupes de patients. Ici, apres exclusion
des 3,1 % des enquétés qui n'ont pas répondu a cette question, 20,0 %
des enquétés déclarent avoir au moins « parfois » besoin d'aide pour lire
les documents hospitaliers (13,6 % « parfois », 4,4 % « souvent » et 2,0 %
«toujours ») et sont considérés comme présentant un niveau de littératie
ensantéinadéquat. De plus,17,0 %

LE BESOIN D'AIDE POUR LIRE LES DOCUMENTS DE UHOPITAL  déclarent avoir rarement besoin

(EN %) (DIMENSION FONCTIONNELLE, VICAN5 2016)

2,0 %

4,4%

d’aide (niveau de littératieen santé
considéré marginale) et seulement
63,0 % n'ont jamais besoin d’aide

M Toujours pour lire les documents hospita-
W Souvent | . liers. Dans I'ensemble, 37,0 % des
W Parfois enquétés ont un niveau « limité »
W Rarement de littératie en santé (marginale

W Jamais ] Adéquat +inadéquate) par opposition aux

63,0 % considérés commeayantun

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 hors données manquantes (Np = 4 040). niveau adeq uat (ﬁgu re 14.1).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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La proportion des enquétés  FIGURE 14.2.
. A .. PROPORTION DE PERSONNES RAPPORTANT
ayant un niveau limité de litté- N NIVEAU « LIMITE » DE LITTERATIE EN SANTE
ratie en santé varie modérément  SELON LA LOCALISATION DU CANCER (EN %) (VICANS 2016)

selon la localisation du cancer  500- 452
45,0 426 434 =

(figure 14.2). Ces difficultés poten- 400 sa5 a46 363 370 371 386 387 394
tielles concernent moins de 35 % ';’33 2w E
des enquétés ayant eu un cancer 2504
de la prostate, du corps de I'uté-
rus ou un melanome, jusqu’a
plus de 40 % pour les cancers de
la thyroide, du poumon et des

voies aérodigestives supérieures

(VADS) Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 hors données manquantes (Np = 4 040).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

14.2.2. Facteurs associés
au niveau de littératie en santé

Les facteurs associés au niveau limité de littératie en santé ont été
étudiés. Les résultats (tableau 14.1) indiquent que les enquétés avec un
niveau limité de littératie en santé ont un niveau socio-€conomique plus
faible. En effet, ils sont moins diplomés, vivent avec de plus faibles reve-
nus, et percoivent plus souvent la situation financiére de leur ménage
comme difficile par rapport aux personnes ayant un niveau de littératie
adequat. lls présentent également plus de comorbidités au moment de
I'enquéte. De plus, ce niveau est associé a plusieurs mesures de santé
percue (« patient-reported outcomes »). Les enquétés ayant un niveau
limité de littératie en santé déclarent un état de santé plus fréquem-
ment altéré et présentent plus souvent des troubles anxieux et/ou
dépressifs. Ils déclarent des sequelles importantes voire tres impor-
tantes et ressentent plus frequemment des douleurs et de |a fatigue.

Une modélisation multivariée a ensuite été réalisée afin d’identifier les
caractéristiques indépendamment associées a un niveau limité de litté-
ratie en santé (tableau 14.1). Un niveau d’études moins élevé (inférieur
au baccalauréat ou pas de diplome) et percevoir la situation financiere
de son ménage comme difficile ou juste augmentent la probabilité
d’avoir un niveau limité de littératie en santé. Les résultats indiquent
également que les patients avec un niveau limité de littératie en santé
avaientun état de santé plus souventdétérioré. Finalement, les revenus
du foyer, le niveau d’anxiété et le score de comorbidité ne sont plus
significativement liés au niveau de littératie en santé, apres prise en
compte des autres caractéristiques associges.
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TABLEAU 14.1. FACTEURS ASSOCIES AU NIVEAU DE LITTERATIE EN SANTE (VICANS 2016)

Littératie en santé

Adéquate Limitée 0Odd ratios
% en ligne
Niveau d’études
o Sans dipléme 55,4 44,6 1,19 **
© < Baccalauréat 60,8 39,2 ,43 **
® > Baccalauréat (ref) 66 o 34,0
o Faible 58,6 41,4
o Intermédiaire 62,5 37,5
o Elevé 67,8 32,2
o Inconnu 65,2 34,8
Perception de la situation financiére du ménage
o Alaise (réf.) 69,4 30,6 -1-
o Cava 64,7 35,3 1,31%
o C'est juste, il faut faire attention 61,6 38,4 1,13 ns
o Y arrive difficilement / s’endette 56,5 43,5 1,36 "
Evolution péjorative de la maladie au moment de I'enquéte
@ Non 63,2 36,8
© Oui 61,8 38,2
o Absence de troubles anxieux 67,2 32,8
o Troubles anxieux suspectés 59,9 40,1
° Troubles anxieux certains 56,7 43,3
o Absence de troubles dépressifs (réf.) 65,3 34,7
o Troubles dépressifs suspectés 49,8 50,2 1,56 o
° Troubles dépressifs certains 56,4 43,6 1.07 ns
o Non, aucune séquelle (réf.) 67,4 32,6
© Oui, modérées/trées modérées 62,4 37,6 1,14
° Oui importantes/trés importantes 58,3 2,7 1,17 %
o Non (réf.) 69,2 30,8
o Oui 56,6 43,4 148 o
© Non (réf.) 71,6 28,4
o Oui 60,1 39,9 1,48 **
Score de comorbidité au moment de 'enquéte o
o Faible 67,5 32,5
o Intermédiaire 62,2 37,8
o Elevé 61,0 39,0

Réf. : modalité prise comme référence.

*kk k% % s respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 hors données manquantes sur la littératie en santé (Np = 4 040).
Analyses : statistiques descriptives pondérées, régression logistique non pondérée (N = 3 925).
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>>> Liens entre niveau de littératie en santé et communication

avec les soignants

L'enquéte VICAN2 avait permis aux enquétés d’évaluer les échanges
d’informations avec les médecins et I'équipe soignante, notamment

en termes de quantité et de
complexité. Concernant la quan-
tité d’information donnée, un
enquété sur quatre (24,6 %) la
jugeait trop importante (8,4 %
souvent et 16,2 % de temps en
temps). Un enquété sur trois
(35,5 %) jugeait également les
informations meédicales trop
compliquées (11,2 % « souvent »
et 24,3 % « de temps en temps »).
Les personnes ayant un niveau de
littératie en santé limité avaient
plus souvent percu les infor-
mations obtenues comme trop
nombreuses et trop compliquées

(figure14.3).

FIGURE 14.3. ) )
PERCEPTION DE LA QUANTITE ET DE LA COMPLEXITE

DES INFORMATIONS FOURNIES PAR LEQUIPE SOIGNANTE
SELON LE NIVEAU DE LITTERATIE EN SANTE (EN %)
(VICAN5 2016)
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10 4
Littératie Littératie Littératie Littératie
en santé : en santé : en santé : en santé :
adéquate limitée adéquate limitée

Informations trop importantes | Informations trop compliquées

[ De temps en temps M Souvent

Champ : répondants aux enquétes VICAN2 et VICANS5, hors données manquantes
(Np =1924)
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

14.2.3. Larecherche d’informations surinternet
Un quart des enquétés (25,4 %) déclare avoir utilisé internet pour cher-
cherdesinformations ou des conseils sur leur santé au cours des douze

derniers mois.

>>> Objectifs, thémes
et sites visités

Concernant'objectif de cette uti-
lisation d’internet, de nombreux
enquétés déclarent effectuer
des recherches afin de confirmer
(74,5 %) ou de compléter des infor-
mations apportées parle médecin
(711 %, figure 14.4). Les personnes
ayant un niveau limité de litté-
ratie en santé utilisent plus sou-
vent internet pour confirmer des
informations (78.5 %) par rapport
a celles ayant un niveau adéquat
(71,0 %, p = 0,027).

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

FIGURE 14.4.
OBJECTIFS DES RECHERCHES SELON LE NIVEAU
DE LITTERATIE EN SANTE (EN %) (VICAN5 2016)

Compléter les informations
du médecin

Confirmer des informations

500% 600% 700% 800% 90,0% 1000 %

[ Total

Champ : personnes ayant utilisé internet pour chercher des informations ou des conseils
sur leur santé au cours des douze derniers mois (Np = 1 025).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

M Littératie en santé limitée M Littératie en santé adéquate
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Les raisons les plus fréquentes qui poussent les enquétés a utiliser inter-
net pour rechercher desinformations et des conseils sur leur santé sont
liées a : I'actualité médicale (72,4 %), leurs symptomes (63,9 %) et aux
effets secondaires des traitements (60,6 %). En outre, la moitié déclare
avoir cherché des informations surles traitements médicaux (51,0 %) et
un peu plus d’'un quart surles médecines non conventionnelles (30,7 %).
Enfin,larecherche d’informations sur les hopitaux et cliniques, les asso-
ciations médicales et les démarches de protection sociale sont nette-
ment plus rares (17,7 %, 12,6 % et 10,7 % respectivement) (figure 14.5).

FIGURE 14.5.
THEMES DES RECHERCHES D'INFORMATIONS SUR INTERNET (EN %) (VICAN5 2016)

Actualités médicales 72,4
Symptémes

Effets secondaires des traitements
Traitements médicaux

Médecine non conventionnelle

Hoépitaux, cliniques

Association des patients

Démarches de protection sociale 10,7

T T T T T |
0,0 % 20,0 % 40,0 % 60,0 % 80,0 % 100,0 %

Champ : personnes ayant utilisé internet pour chercher des informations ou des conseils sur leur santé au cours des douze derniers mois (Np = 1 025).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 14.6. ) La recherche d’informations sur
SITES INTERNET VISITES (EN %) (VICAN5 2016 . , o
(EN %) ( ) internet peut s’effectuer via dif-

100,0 %+ férents sites : 81,1 % des enqué-
60.0% tés consultent des sites d’infor-
' mations meédicales tandis que
60,0 % 45,6 % consultent des forums de
discussions et de partage d'expé-
40,0 % rience (figure 14.6). Parmi ceux
quiconsultentdes forums, 83,3 %
20,0 %+ consultent également des sites

00 9% d’informations médicales.

Sites d'informations Forums de discussion
médicales et de partage d'experience

M Non/non-réponse M Oui

Champ : personnes ayant utilisé internet pour chercher des informations ou des conseils
sur leur santé au cours des douze derniers mois (Np = 1 025).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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>>> Crédibilité et impact des recherches
Malgré unobjectifdéeclarédeconfir-  FIGURE 14.7.

CREDIBILITE DES INFORMATIONS COLLECTEES (EN %)

mation oude complémentaritévis-  (yicans 2016)
a-vis des informations transmises

Selon vous, 'information que vous obtenez est-elle crédible ?

par les soignants, ces recherches ne
sont pas toujours jugées crédibles.
46,6 % des personnes utilisant
internet pour chercher des infor-
mations ou des conseils sur leur
santé estiment les informations
trouvées « souvent » ou « trés sou-
vent»crédibles, alors que 40,6 % les
considerent seulement « parfois »

.. o N
crédibles et 11!8 % les considerent [ Rarement/trés rarement M Parfois

M Souvent/trés souvent

« fa rement » OU « trés ra remen‘t » Champ : personnes ayant utilisé internet pour chercher des informations ou des conseils
sur leur santé au cours des douze derniers mois (Np = 1 025).

crédibles (ﬁgu re 147) Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Bien que frequemment jugées crédibles, les informations obtenues sur
internet ont un impact modeéré sur le changement de comportements
des patients. Un patient sur quatre (24,2 %) déclare (oui plutét/oui tout
a fait) avoir changé certains comportements de santé a la suite des
informations et conseils trouvés surinternet; pour le reste des patients
(75,8 %), les recherches n’ont pas eu d'impact sur leurs comportements
(29,1 % « non plutdt pas »/45,9 % « non pas du tout »/0,8 % de non-
réponse). Les changements de comportement sont liés au niveau de
littératie en santé et ala crédibilité des informations collectées. En effet,
parmiceux quidéclarent avoir changé leur comportement, la majorité
a un niveau limité de littératie en santé (57,3 % versus 42,7 %, p < 0,001).
De plus, les changements de comportement sont plus fréquents chez
les patients jugeant les informations crédibles (57,7 % souvent/tres
souvent, 39,1 % parfois et 3,2 % rarement/tres rarement, p < 0,001).
lIfaut noter que la crédibilité percue n’est pas significativement associée
avec le niveau de littératie en santé.

>>> Facteurs associés a la recherche d’informations sur internet
Le tableau 14.2 décrit les facteurs associés a la recherche d’'informations.
Celle-cin’est pas associée au statut matrimonial, al'indice de désavantage
social, a un état dépressif et au score de comorbidité au momentde I'en-
quéte. La recherche d'informations sur internet varie significativement
selon le sexe (29,0 % pour les femmes versus 19,3 % pour les hommes,
p <0,001),I'age au moment du diagnostic, le niveau d’étude, |a situation
financiere, le suivi pour son cancer par un meédecin généraliste, I'état de
santé et en fonction de la localisation du cancer. La localisation pour
laquelle la recherche d’informations sur internet est la plus fréquente
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est le cancer de la thyroide (37,7 %), suivi des cancers du sein (29,4 %), du
rein (29,3 %), du cancer du col de I'utérus (29,1 %), du mélanome (27,3 %)
et du cancer du corps de 'utérus (26,7 %). Pour les autres localisations,
la recherche d'informations sur internet est plus rare et méme extré-
mement rare pour les personnes ayant eu un cancer de la vessie (6,5 %).

Une modélisation multivariée a permis d’identifier les caractéristiques
indépendamment associées a la recherche d’information sur internet
(tableau 14.2). Avoir moins de 40 ans, un niveau d’études supérieur au
baccalauréat, un revenu du foyer élevé, augmentent significativement
la probabilité de chercher des informations et des conseils sur internet.
Avoirun niveau limité de littératie en santé, percevoir la situation finan-
ciere de son ménage comme difficile et résider dans des communes
isolées augmentent également cette probabilité. Enfin une évolution
défavorable de la maladie au moment de I'enquéte, la déclaration de
sequelles, I'anxiété, les douleurs ressenties et le suivi pour son cancer
par le médecin généraliste augmentent également la probabilité de
recherche d’information. Avoir un cancer du corps de 'utérus ou un
cancer du rein augmente également cette probabilité tandis qu’avoir
eu un cancer de la vessie la diminue.

TABLEAU 14.2. FACTEURS ASSOCIES A LA RECHERCHE D'INFORMATIONS SUR LA SANTE VIA INTERNET
AU COURS DES DOUZE DERNIERS MOIS (VICAN5 2016)

% en ligne

Recherche d’informations via internet

Non Oui Odd ratios

Age au moment du diagnostic

©18-40 ans (réf.) 61,9 38,1

© 41-50 ans 67,9 32,1

® 51-62 ans 75,5 24,5

© 63-70 ans 82,1 17,9

o 71ans et plus 90,1 9,9

Sexe e

© Hommes 80,7 19,3

o Femmes 71,0 29,0

o Sein 70,6 29,4 1,16 ns
© Poumon 75,8 24,2 1,07 ns
® Colon et rectum (réf.) 80,9 19,1 -1-

o Prostate 81,4 18,6 1,24 ns
o VADS 80,7 19,3 0,76 ns
o Vessie 93,5 6,5 0,48*

© Rein 70,7 29,3 1,44

© Col de 'utérus 70,9 20,1 1,03 Ns
o Corps de I'utérus 73,3 26,7 1.68 *

© Thyroide 62,3 37,7 1,27 ns
o LNH 75,0 25,0 1,07 ns
© Mélanome 72,7 27,3 1,14 ns

BT s
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Recherche d’informations via internet

Non (o]1]] 0Odd ratios
% en ligne
Niveau d’études
o Sans dipléme 88,1 1,9 0,27 ***
® < Baccalauréat 81,2 18,8 0,51 ***
® > Baccalauréat (réf) 67,1 32,9 -1-
Revenu du foyer par unité de consommation au moment de I'’enquéte
o Faible (réf.) 76,9 23,1 -1-
o Intermédiaire 74,0 26,0 1,18 ns
o Elevé 7,8 28,2 1,43 *
o Inconnu 81,0 19,0 -
Perception de la situation financiére du ménage
@ Vous étes a I'aise (réf.) 76,4 23,6 -1-
o Cava 73,9 26,1 1,16 ns
o C'est juste, il faut faire attention 77,4 22,6 1,02 Nns
o Vous y arrivez difficilement / s’endette 66,7 33,3 1,50 **
© Métiers d’exécution 68,8 31,2
o Métier d’encadrement 66,3 33,7
o Pas en emploi au moment de I'enquéte 79,5 20,5
Type de commune en 3 classes ns
o Espace des aires urbaines (réf.) 75,2 24,8 -1-
© Autres communes multipolarisées 68,4 31,6 1,25 ns
o Commune isolée hors influence des pdles 73,6 26,4 1,56 **
Evolution défavorable de la maladie au moment de I'enquéte =
@ Non (réf.) 75,2 24,8 -1-
© Oui 69,6 30,4 1,64
@ Absence de troubles anxieux (réf.) 78,2 21,8 -1-
o Troubles anxieux suspectés 74,3 25,7 1,10 ns
o Troubles anxieux certains 66,5 33,5 1,63 ***
o Non, aucune séquelle (réf.) 82,4 17,6 -1-
© Oui, modérées/trées modérées 72,6 27,4 1,26 *
o Oui, importantes, trés importantes 65,7 34,3 1,65 ***
® Non (réf.) 79,7 20,3
o Oui 69,2 30,8
o Non (réf.) 82,9 17,1 -1-
® Oui 71,6 28,4 1,67 **
o Adéquate (réf.) 78,6 21,4 -1-
o Limitée 67,8 32,2 1,88 ***
o Non (réf.) 78,5 21,5 -1-
© Oui 74,6 25,4 1,37 **

Réf. : modalité prise comme référence.

*rk *k kg respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2).

Champ : répondants a I'enquéte VICANS hors données manquantes sur la variable recherche d'information sur internet (Np = 4 040).
Analyses : statistiques descriptives pondérées, régression logistique non pondérée (N = 3 927).
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14.3

Ce chapitre a permis de décrire les caractéristiques des patients ayant
un niveau limité de littératie en santé mais aussi celles des personnes
qui recherchent des informations sur internet, sachant que ces deux
variables sont associées entre elles dans I'échantillon étudié. Les résul-
tats indiquent que 37,0 % des enquétés expriment un besoin d’aide
pour comprendre les documents recus a I'hopital. Une personne sur
quatre déclare avoir cherché des informations et des conseils sur sa
santé sur internet.

Les études sur le niveau de littératie en santé chez les personnes ayant
eu un diagnostic de cancer ont porté sur des populations hétérogenes
et nos résultats sont les premiers sur un échantillon national repre-
sentatif. Les quelques études disponibles, utilisant divers outils de
mesure, ont signalé un niveau limité de littératie en santé variant
de 1,0 % a 59,0 % (Paasche-Orlow, 2005; Song, 2012; Halverson, 2015;
Husson, 2015; Halbach, 2016). La prévalence du niveau limité de lit-
tératie en santé dans I'enquéte VICANS est loin d’étre négligeable
(37,0 %) bien qu’inférieure a la moyenne européenne estimée a 47,0 %
(Serensen, 2015) et a celle du niveau limité de littératie globale en
France estimée a 60,0 % (Allaire, 2017).

Un niveau limité de littératie en santé est ici associé a un niveau d'édu-
cation plus faible et a une situation financiere plus difficile comme
'ont montré d’autres études (DeWalt, 2004; Rudd, 2007; Sgrensen,
2015b; Halbach, 2016, Ishikawa, 2008; Nutbeam, 2008; Heijmans,
2015). Il peut également avoir des conséquences sur I'état de santé
apres un cancer colorectal (Husson, 2015) notamment a travers une
qualité de vie altérée, des symptomes dépressifs plus fréquents
(Sharp, 2002) et un mauvais état de santé en général. Méme si les
études menées ne peuvent mettre en évidence des liens de causalité,
nos résultats confirment cette association entre niveau de littératie
limité et indicateurs de santé dégradés, soulignant ainsil'importance
d’intégrer la littératie dans le parcours des patients traités pour un
cancer.

Nos résultats montrent également, en accord avec d’autres travaux
(Mancini, 2006), que les recherches d’informations sur internet
sont plus fréquentes chez les jeunes patients et qu’elles augmen-
tent avec le niveau d’éducation (Protiére, 2012). Paradoxalement, le
niveau d’éducation et niveau de littératie en santé ont ici des effets
inverses. Ce résultat soulignerait la potentielle hétérogéneité des
profils de patients chercheurs d’information (Protiére, 2012). En effet,
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les patients avec un niveau d’éducation élevé peuvent avoir une
démarche volontaire, souhaitant s’informer méme aprées avoir recu
des informations de la part des équipes médicales. En revanche, les
patients avec un niveau limité de littératie en santé peuvent avoir une
démarche plus contrainte s’ils considerent avoir recu de la part des
équipes médicales une information trop complexe qu’ils souhaitent
comprendre (figures 14.3 et 14.4).

Par ailleurs, un état de santé dégradé augmente la recherche d’in-
formations sur internet. De maniere attendue, les patients anxieux
cherchent davantage d’'information et de conseils. Cela peut s’ex-
pliquer par le fait que la recherche d’informations en santé permet
de réduire I'incertitude en confirmant des informations médicales,
raison évoquée par trois quarts des enquétés afin d’expliquer leurs
recherches sur internet.

D’autres indicateurs de I'état de santé actuel, comme la présence de
sequelles et de douleurs sont autant de facteurs qui augmentent la
recherche d’'informations. Cela peut s’expliquer par de besoins plus
importants d’informations relatifs aux symptomes ou aux effets
secondaires qui ne sont pas forcément bien expliqués et discutés
lorsqu’ils surviennent a distance du traitement oncologique initial.
L'évolution défavorable de la maladie et le suivi pour son cancer par
le médecin généraliste sont également liés a la recherche d’informa-
tions, probablement pour mieux comprendre une maladie récidivante
ou le recours plus récent a des traitements.

Nos résultats montrent enfin des inégalités territoriales dans I'acces
a l'information, traduites par davantage de recherches d'informations
sur internet chez les patients vivant dans les communes isolées. Il est
possible que des patients ne trouvent pas aupres de leur médecin
généraliste les réponses a certaines questions tres spécifiques du fait
d’'une communication ville-hépital insuffisante et du manque de for-
mation en cancérologie de certains médecins généralistes (Rey, 2017).

Pour conclure, ces résultats soulignent I'importance de la prise en
compte du niveau de littératie en santé en cancérologie. Intégrer la lit-
tératie dans la démarche de soins pourrait permettre de mieux adap-
ter I'information et la communication entre soignants et patients afin
d’améliorer leur état de santé a long terme. Il peut étre problématique
de voir certaines personnes ayant des difficultés de compréhension se
tourner vers internet pour obtenir des informations dont la credibilité
n'est pas toujours questionnée, méme si ces deux facteurs n'appa-
raissent pas significativement associés dans cette étude.
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Par ailleurs, si I'on considere internet comme une source potentielle
d’informations utiles, la recherche sur internet peut aggraver les iné-
galités d’acces a I'information pour les personnes agées et les per-
sonnes moins éduquées qui utilisent moins souvent ce média. En
lien avec les chapitres précédents qui montrent un état de santé qui
reste souvent dégradé a distance du diagnostic de cancer, la tendance
plus importante a la recherche d’informations chez ces personnes
indique un besoin de renforcer la transmission d’information avec
les équipes soignantes, dans cette période de I'apres cancer. Cette
tendance ameéne aussi a repenser la place du médecin généraliste dans
I'accompagnement thérapeutique de leurs patients atteints de cancer.
Une meilleure articulation entre soins oncologiques spécialisés et soins
primaires a certainement un réle important a jouer.
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IH Le dépistage
des seconds cancers
primitifs

LESSENTIEL

Si les personnes déja atteintes d’un cancer ont un surrisque de second cancer
primitif, notamment chez les plus jeunes, elles ne réalisent pas de dépistage plus
fréquemment que la population générale.

B Dépistage du cancer du sein

Une majorité des femmes atteintes d’un cancer primitif autre qu’un cancer du sein
interrogées déclare avoir réalisé une mammographie au cours des deux derniéres
années (61,9 %). Pour celles qui n’ont pas développé d’événement péjoratif comme
un second cancer ou des métastases depuis le diagnostic de leur premiére tumeur,
le recours a une mammographie dans cette période n’est pas trés différenten
moyenne (62,3 %) mais varie fortement selon I'dge au moment de I'enquéte :

il est respectivement de 50,3 % pour les personnes les plus jeunes (moins de

50 ans), de 78,0 % pour celles dgées de 50 a 74 ans et de 29,8 % pour les plus agées
(75 ans et plus). Les enregistrements du SNIIRAM, sur une période de référence
identique égale a deux ans, permettent d’établir des niveaux de réalisation de la
mammographie inférieurs de 10 a 20 points de pourcentage par rapport a ceux
déclarés en population générale.

B Dépistage du cancer du col de l'utérus

Prés des trois quarts (73,4 %) des femmes enquétées non atteintes d’un cancer

de I'utérus déclarent avoir pratiqué un frottis cervico-utérin (FCU) au cours des
trois derniéres années. Chez celles sans second cancer ou métastase depuis le
diagnostic, on constate de fortes différences selon les localisations, le niveau le
plus élevé étant celui de femmes ayant un cancer de la thyroide (81,9 %) et le plus
faible, celui de celles atteintes d’'un cancer de la vessie (20,0 %). Sur une période de
trois ans, les enregistrements du SNIIRAM font état d’un écart pouvant atteindre
30 points de pourcentage entre les pratiques déclarées par les femmes enquétées
par questionnaire et ce qui est transcrit dans les bases de I’Assurance maladie pour
ensemble de I'échantillon. Aprés appariement entre les deux sources de données,
le niveau de surdéclaration relatif a la réalisation d’un FCU est supérieur a 20 points.

l Dépistage du cancer colorectal

INS
DUCANCER

Parmi les personnes atteintes d’un cancer primitif autre que colorectal, les hommes
déclarent davantage avoir réalisé une coloscopie ou une recherche de sang dans les
selles au cours des deux derniéres années par rapport aux femmes (39,5 % versus
31,2 %). Chez celles sans événement péjoratif depuis le diagnostic, métastase ou
second cancer, le recours a ces examens est plus important mais différe selon I'age
au moment de I'enquéte : 10,7 % chez les moins de 50 ans, 47,4 % entre so et 74 ans
et 24,5 % chez les plus de 74 ans.
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15.1

es personnes atteintes d'un cancer font face a de nombreux
risques sanitaires qui leur sont spécifiques ou qui restent
significativement plus importants qu’en population générale.
Outre I'obésité, le diabete ou les maladies cardiovasculaires,
une part non négligeable d’entre elles développent un second cancer
primitif (SPC) distinct d’'une récidive de la maladie ou d’'une métastase
(Demark-Wahnefried, 2005 ; Schmitz, 2012). Les causes de ce « sur-
risque » sont nombreuses : conséquences des traitements du cancer
initial ou prédisposition génétique, elles peuvent aussi étre liées au
mode de vie des personnes. Ce nouveau cancer peut étre situé sur I'or-
gane de¢ja atteint, en cas de cancer du sein ou de cancer colorectal, ou
surd’autres organes: parexemple, un cancer de la vessie peut survenir
apres un premier cancer situé au niveau des voies aérodigestives supé-
rieures (VADS), de I'cesophage, du larynx ou des reins, de méme qu’un
second cancer au niveau de la prostate peut apparaitre a la suite d'un
cancer primitif de la thyroide (Jégu, 2014).

En France, une évaluation faite a partir des données des registres des
cancers etablita36 % le surrisque chez les personnes déja atteintes d'un
cancer de développer un second cancer primitif dans une autre locali-
sation (Jégu, 2014). Ce risque comparatif est particulierement élevé au
regard des évaluations disponibles dans les autres pays européens (Cro-
cetti,2011; Dong, 2001), aux Etats-Unis (Donin, 2016), auJapon (Tabuchi,
2012) ou en Australie (Youlden, 2011). Une des hypotheses explicatives
serait que certains comportements a risque sont plus répandus dans
la population francaise. Un rapport de 'OCDE (Organisation de coopé-
ration et de développement économiques) rapporte effectivement que
les adultes francais consomment plus d’alcool et de tabac que ceux
des autres pays avec un niveau de vie comparable (OCDE, 2015). Des
études épidémiologiques conduites dans les différents pays étayent
cette analyse. En effet, les localisations les plus prédictives de second
cancer primitif en France ne sont pas celles retrouvées dans les autres
pays;les cancers primitifs induits par une consommation d’alcool et de
tabac représentent plus de la moitié des cas entrant dans le calcul de
I'exces de risque d’un second cancer primitif (Jégu, 2014), alors qu’aux
Etats-Unis, ce sont les lymphomes et le cancer de la vessie qui présagent
le plus de la survenue d’un second cancer primitif (Donin, 2016). Il est
raisonnable de penser que ces résultats illustrent la dépendance des
facteurs de risque aux contextes nationaux et au poids des compor-
tements de sante.
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Il est aujourd’hui bien documenté que les comportements a risque
(« non-healthy behaviors ») sont souvent en cause chez les personnes
atteintes qui récidivent ou développent un second cancer primitif.
L'usage du tabac peut en effet altérer I'efficacité des traitements et
accroitre le risque de comorbidité et de second cancer apres un can-
cer du poumon, des VADS ou du célon (Graham, 2013, Walter, 2015 ;
Gillison, 2012). A contrario, son arrét dans les premiers temps de la mala-
die contribue significativement a améliorer la survie des personnes
atteintes (Parsons, 2010). Dans un méme sens, l'usage de I'alcool
(Druesne-Pecollo, 2014) ou le surpoids di a un déséquilibre alimen-
taire (Druesne-Pecollo, 2012 ; Blackburn, 2007) constituent aussi des
facteurs de risque largement documentés, associés a la survenue d’un
second cancer primitif.

Si la lutte contre le tabagisme et la consommation excessive d’alcool
est primordiale, il n’en demeure pas moins qu’avec ce surrisque relatif
estimé a1,36 (INCa, 2015), le dépistage des seconds cancers chez les per-
sonnes atteintes contribue pleinement a une démarche de prévention
au sein de ce groupe. Aujourd’hui, pour les trois localisations cancé-
reuses traitées dans ce chapitre, les autorités de santé recommandent
des modalités de dépistage en fonction de I'age. De 50 a 74 ans, elles
préconisent le dépistage du cancer colorectal par la recherche du sang
dans les selles ou la réalisation d’une coloscopie. Toujours dans cette
tranche d’age, pourles femmes uniquement, elles recommandent une
mammographie tous les deux ans, avec un examen clinique des seins. Et
lesfemmesde 25 a 65ans sontincitées a faire pratiquer un prélevement
par frottis cervico-utérin tous les trois ans (aprés deux frottis normaux
a un an d’intervalle). Ces programmes sont destinés aux personnes a
risque moyen de cancer, c'est-a-dire sans autre facteur de risque que
I'age. Cependant chez les personnes atteintes d’un cancer, les limites
d’age et celles des stratégies de dépistage sont a questionner du fait
de ce surrisque.

Dans ce chapitre, aprés une estimation des différentes pratiques de
dépistage chez les personnes atteintes de cancer par le croisement
des différentes données disponibles, une étude des facteurs associés
au dépistage du cancer colorectal sera réalisée.
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15.2 / RESULTATS

15.2.1. Dépistage du cancer du sein :

réalisation d’'une mammographie

Une question de I'enquéte en population permet d’évaluer la préva-
lence du dépistage du cancer du sein en mesurant le recours a une
mammographie dans les années précédant I'enquéte. Sur I'ensemble
desfemmes concernées, c'est-a-dire les femmes dont latumeurinitiale
n'est pas un cancer du sein, 61,9 % d’entre elles disent avoir réalisé une
mammographie il y a moins de deux ans, 25,2 % il y a plus de deux ans,
1,1 % n’en n‘ont jamais fait et 1,8 % n’ont pas souhaité répondre a la
question.

Chez 99,8 % de ces femmes, des informations sur I'évolution de |a
tumeur initiale via le SNIIRAM sont disponibles. Lorsqu’on se restreint
a un groupe plus homogene, c'est-a-dire au groupe des femmes béné-
ficiaires qui, depuis le diagnostic jusqu’en 2015, ne présentent nisecond
cancer ni métastase, la prévalence du dépistage est légerement plus
élevée : 62,1 % déclarent en effet avoir réalise une mammographie au
cours des deux dernieres années. Ce niveau varie selon le site de la
tumeurinitiale (figure 15.1) et reste comparativement plus élevé chez les
femmes atteintes d’un cancer gynécologique (col ou corps de I'utérus).

FIGURE 15.1,

RECOURS DECLARE A LA MAMMOGRAPHIE CHEZ LES FEMMES NON ATTEINTES D'UN CANCER DU SEIN,

SELON LA LOCALISATION (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICAN5 non atteintes par un cancer primitif du sein ne présentant au moment de I'enquéte ni second cancer

ni métastase depuis le diagnostic et pour lesquelles les données du SNIIRAM sont accessibles (Np = 628).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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FIGURE 15.2 o
RECOURS DECLARE A LA MAMMOGRAPHIE .
AU COURS DES DEUX DERNIERES ANNEES SELON LAGE
AU MOMENT DE LENQUETE, PARMI LES FEMMES

NON ATTEINTES D'UN CANCER DU SEIN (EN %)

(VICANS 2016)
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Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICANS5 non atteintes il y a cing ans par un
cancer primitif du sein (Np = 888).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Toutefois, la figure 15.2 qui resti-
tue cette prévalence par tranche
d’age montre de fortes dispari-
tés selon que I'on consideére ou
pas les évenements péjoratifs
comme |atteinte d’'un second
cancer primitif ou la survenue de
métastases depuis le diagnostic.
Lorsque la comparaison est pos-
sible, le recours a une mammo-
graphie estinférieur a son niveau
observé en population générale.
Lestranches d’age correspondent
auxages de réference recomman-
dés par la politique de prévention
nationale quifixent les limites du
dispositif de dépistage organisé
(entre 5o et 74 ans).

Les données du SNIIRAM' permettent d’apprécier de maniere plus fine
le recours par les femmes incluses dans VICAN a une mammographie
sur une période définie en compensant notamment tous les biais pos-
sibles associés au recueil de données déclaratives (acquiescement,
mémorisation, désirabilité sociale...). La figure 15.3 montre le niveau de
recours a la mammographie par tranche d’age des femmes incluses
dans I'échantillon principal VICANS5, non atteintes d’un cancer du sein,
enviesurles périodes considérées, ne présentant ni métastase nisecond
cancer et pour lesquelles les données du SNIIRAM ont pu étre extraites.
Deux périodes de référence ont été considérées : la premiere s'étend sur
deux années successives (2014 et 2015) et |la seconde sur trois années
successives (2013, 2014 et 2015). Ce recours reste tres en deca (plus de
10 points) du niveau déclaré par les répondantes lors de I'enquéte en

population.

1. Code « actes » QEQKoo01, QEQKo04 ‘Mammographie bilatérale’, QEQKoos ‘Mammo-

graphie unilatérale’
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Une estimation de la différence
entre ce qui est déclaré et ce qui
est contenu dans le SNIIRAM est
possible. Pour I'échantillon prin-
cipal, le recueil de données opéré
dans I'enquéte en population
s'est déroulé en 2015. Afin de pal-
lier les problemes de références
temporelles et les possibles che-
vauchements entre la date d’en-
tretien et la période de référence
SNIIRAM, cette derniére a été
étendue a trois années : I'année
de I'entretien (2015) et les deux
années précédentes (2014-2013).
De fait, les seuils de concordance
entre les déclarations faites surla
réalisation d'une mammographie
au cours des dernieres années et
les enregistrements du SNIIRAM
sontalors legerement surestimés.
Parmi I'ensemble des femmes
non atteintes de cancer du sein
incluses dans I'échantillon prin-
cipal, interrogées en 2015 et pour
lesquelles les données du SNII-
RAM sont accessibles, le seuil de
discordance entre les déclarations
recueillies en 2015 et les données
de I’Assurance maladie s’établit
a environ 20 points de pourcen-
tage : 9 points de sous-déclara-
tion et 11 points de surdéclaration

(figure 15.4).
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FIGURE 15.3.

ENREGISTREMENT DANS LE SNIIRAM )

D’AU MOINS UNE MAMMOGRAPHIE SUR LA PERIODE

DE REFERENCE SELON LA TRANCHE D’AGE,

CHEZ LES FEMMES NON ATTEINTES D'UN CANCER DU SEIN
(EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : femmes incluses dans I'échantillon principal VICAN5 non atteintes par un
cancer primitif du sein, non déclarées décédées en 2015, ne présentant au moment

de I'enquéte ni second cancer ni métastase depuis le diagnostic, pour lesquelles les
données du SNIIRAM sont accessibles et qui n‘ont pas été reclassées comme inéligibles
apres vérification (N = 2 401).

Note : au moins un code enregistré au cours de la période de référence selon I'age révolu
au Ter janvier 2016.

Analyses : statistiques descriptives.

FIGURE 15.4. -

CONCORDANCE ENTRE DONNEES DECLARATIVES

ET DONNEES ENREGISTREES DANS LE SNIIRAM

SUR LA REALISATION D'UNE MAMMOGRAPHIE,

CHEZ LES FEMMES NON ATTEINTES D'UN CANCER DU SEIN
(EN %) (VICANS5 2016)

CONCORDANCE : ni déclaré ni enregistré dans le SNIIRAM
DISCORDANCE : uniquement enregistré dans le SNIIRAM
DISCORDANCE : uniquement déclaré

B CONCORDANCE : déclaré et enregistré dans le SNIIRAM

Champ : femmes incluses dans I'échantillon principal avec des données du SNIIRAM
disponibles, non atteintes par un cancer du sein et répondantes a I'enquéte VICANS5 en
2015 (Np = 388).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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FIGURE 15.5
REALISATION D'UN FCU AU COURS .
DES TROIS DERNIERES ANNEES SELON LAGE

15.2.2. Dépistage du cancer du col :
réalisation d’un frottis du col utérin
(FCu)

A l'image de ce qui a été demandé sur la réalisation d’'une mammo-
graphie, une question de I'enquéte en population porte sur la réalisa-
tion d’un frottis cervico-utérin par les seules femmes dont la tumeur
initiale n’est pas située au niveau de I'utérus (col ou corps). Prés des
trois quarts (73,4 %) déclarent avoir réalisé un frottis au cours des trois
dernieres années, et 20,2 %, il y a plus de trois ans. Peu d’entre elles
n‘ont jamais pratiqué cet examen (3,8 %) et 2,6 % n’ont pas souhaité
répondre a la question.

Toujours dans la volonté de pallier I'impact de I'évolution du cancer
sur les pratiques de dépistage, en se restreignant aux femmes non
atteintes par un cancer de I'utérus qui n’ont présenté ni second cancer
ni métastase depuis le diagnostic et pour lesquelles ces informations
sont disponibles (99,7 % des femmes de ce groupe), le recours a un
frottis du col utérin au cours des trois dernieres années est signi-
ficativement différent selon les tranches d'age considérées et les
localisations (figures 15.5 et 15.6). On constate un niveau plus élevé
pour les femmes atteintes d’'un cancer du sein et pour celles dont
I'age correspond a celui de la population cible des recommandations
scientifiques.

Les données du SNIIRAM* per-
mettent la encore de comparer

AU MOMENT DE LENQUETE (EN %) (VICAN5 2016) lesdonnées déclarées par les fem-

100 % —
90 % —
80 %
70 % —
60 % —
50 %
40 % —
30 %
20 % —
10 %

0%

B Primo-cancer du sein

mes et celles enregistrées dans
les fichiers de I’Assurance mala-
die, parmi I'ensemble des fem-
mes incluses dans I'échantillon

2. Code « actes » avant 2014 : code
JKQPoo1 OU JKQPoo8 ‘Examen cytopa-
thologique de dépistage de prélevement
[frottis] du col de I'utérus’.

Code « actes » depuis 2014 : JKQX001 ‘Exa-
men cytopathologique de dépistage de
prélevement [frottis] du col de I'utérus’,

25-65 ans 66 ans et plus JKOXo27 ‘Examen cytopathologique de

controle de prélévement [frottis] du col
de l'utérus’, JKOXoo8 ‘Examen cytopa-

I Autres localisations thologique de dépistage en phase liquide
B Barométre cancer 2010 [technique monocouche] de prélévement

Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICAN5 non atteintes par un cancer primitif

[frottis] du col de l'utérus’, JKQXo15 Exa-

de I'utérus ne présentant au moment de I'enquéte ni second cancer ni métastase depuis men CytopathOIOg'q ue de controle en

le diagnostic (Np =1 817).

phase liquide [technique monocouche] de

Analyses : statistiques descriptives pondérées. prélévement [frottis] du col de I'utérus.
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FIGURE 15.6. ‘ )
REALISATION D’'UN FCU AU COURS DES TROIS DERNIERES ANNEES
SELON LA LOCALISATION (EN %) (VICANS 2016)

Sein 78,8

Poumon 51,2

Colon et rectum 45,6
VADS 55,0
Vessie 20,0

Rein 65,2

Thyroide 81,9
LNH 46,0

Mélanome 78,0

I I I I I I I I I
0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 %

Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICANS non atteintes par un cancer primitif de 'utérus ne présentant au moment de I'enquéte ni second
cancer ni métastase depuis le diagnostic (Np =1 817).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

principal atteintes d’un cancer primitif non situé a I'utérus. En se res-
treignant aux femmes toujours en vie en 2015, sans second cancer ni
métastases depuis le diagnostic et avec des données accessibles sur
une période d’observation soit de trois années (de 2013 a 2015), soit de
quatre années (de 2012 a 2015), on obtient un niveau d’enregistrement
trés inférieur a celui déclaré par les femmes quelle que soit la tranche
d’age considérée avec un écart pouvant atteindre 30 points de pour-

centage (figure 15.7).

La concordance entre les déclara-
tions recueillies en 2015 sur la pra-
tique d’'un FCU au cours des trois
dernieres années et les extrac-
tions du SNIIRAM a été calculée
pour les femmes de I"échantillon
principal non atteintes en 2010
par un cancer primitif de I'uté-
rus. La période de référence a été
étendue a quatre années : 2015,
I'année de I'interview et les trois
années précédentes 2014, 2013
et 2012. Cette extension d’'une
année supplémentaire accroit
le niveau de concordance et par

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

FIGURE 15.7.

ENREGISTREMENT DANS LE SNIIRAM D'’AU MOINS UN FCU
SUR LA PERIODE DE REFERENCE SELON LA TRANCHE D’'AGE,
CHEZ LES FEMMES NON ATTEINTES D'UN CANCER

DE LUTERUS (EN %) (VICAN5 2016)

66 ans 19,8
et plus 24,8

45,7
2565 '
ans 53,7

! T T T T T 1
0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 %

1201342015 W 201242015

Champ : femmes incluses dans I'échantillon principal VICAN5 non atteintes par un
cancer de l'utérus ne présentant au moment de I'enquéte ni second cancer ni métastase
depuis le diagnostic, non déclarées décédées en 2015, pour lesquelles les données

du SNIIRAM sont accessibles et qui n‘ont pas été reclassées comme inéligibles aprées
vérification (N = 4 470).

Note : au moins un code enregistré au cours de la période de référence selon I'age révolu
au 1¢ janvier 2016.

Analyses : statistiques descriptives.
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FIGURE 15.8 -
CONCORDANCE ENTRE DONNEES DECLARATIVES
ET DONNEES ENREGISTREES DANS LE SNIIRAM
SUR LA REALISATION D’AU MOINS UN FCU

CHEZ LES FEMMES NON ATTEINTES

D’'UN CANCER DE LUTERUS (EN %) (VICAN5 2016)

20,9 %

B CONCORDANCE : ni déclaré ni enregistré dans le SNIIRAM
B DISCORDANCE : uniquement enregistré dans le SNIIRAM
B DISCORDANCE : uniquement déclaré

' CONCORDANCE : déclaré et enregistré dans le SNIIRAM

Champ : femmes incluses dans I'échantillon principal avec des données du SNIIRAM
disponibles, non atteintes par un cancer de I'utérus et répondantes a I'enquéte VICAN5
(Np =1207).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 15.9. ‘ )
« SURDECLARATION » RELATIVE A LA REALISATION

D’AU MOINS UN FCU CHEZ LES FEMMES DE L'ECHANTILLON
PRINCIPAL VICAN5 NON ATTEINTES PAR UN CANCER

DE LUTERUS (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICAN5 non atteintes par un cancer de
I'utérus déclarant avoir réalisé un FCU au cours des trois derniéres années (Np = 890).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

conséquent, minimise celui de
discordance. Malgré cela, on
remarque que la surestimation
delaréalisationd’'un FCU déclarée
par les femmes reste importante
et atteint 20,9 %. En revanche,
la sous-estimation est large-
ment inférieure, de 'ordre de 3 %
(figure15.8).

Le niveau de « surdéclaration »,
c'est-a-dire la part de FCU décla-
rés non enregistrés dans les don-
nées du SNIIRAM croit avec I'age
des enquétées (figure 15.9).

Cependant, d’autres caracte-
ristiques sociales et médicales
majeures interviennent aussi de
maniere significative. En compa-
rant consécutivementles femmes
qui n‘ont pas réalisé de frottis du
col utérin (ni déclaré ni enregistré
dansle SNIIRAM) et lesfemmesen
situationde « surdéclaration » (FCU
déclaré mais pas enregistré par le
SNIIRAM) aux femmes ayant réa-
lisé unfrottis du col utérin (déclaré
et enregistré dans le SNIIRAM), on
constate dans les deux cas que
ces dernieres sont plus jeunes,
ont moins souvent des enfants
a charge et ont davantage une
activité professionnelle. Elles se
distinguent plus spécifiquement
desfemmes n’ayant pas réalisé de
frottis du col utérin par un niveau
d’études plus élevé, un domicile en
aire urbaine, et un score de comor-
bidité moins élevé (tableau 15.1).
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TABLEAU 15.1. CARACTERISTIQUES DEMOGRAPHIQUES, SOCIALES ET MEDICALES DES FEMMES
DE LECHANTILLON PRINCIPAL VICAN5 NON ATTEINTES PAR UN CANCER DE LUTERUS
SELON LE NIVEAU DE CONCORDANCE ENTRE DONNEES DECLARATIVES
ET DONNEES DU SNIIRAM SUR LA REALISATION D’AU MOINS UN FCU (VICAN5 2016)

Concordance : Discordance : Concordance :
pas de FCU « surdéclaration » réalisation
% % d’un FCU (réf) %

Age au moment de I'enquéte

© Moins de 50 ans 13,9 *** 28,6 38,5
o Entre 5o et 69 ans 48,2 58,3 54,3
o 70 ans et plus 37,9 13,1 7,2
® En couple 64,3 ns 65,5 ns 67,7
o Seul(e) 35,7 34,5 32,3
o Pas d’enfant 10,8 *** AR 10,8
o Aucun enfant a charge 77,7 72,0 61,0
© Au moins un enfant a charge 11,5 20,9 28,2
o Sans dipléme 8,6 *** 7,1ns 5,0
© < Baccalauréat 53,5 34,1 37,5
o > Baccalauréat 37,9 58,8 57,5
o Aire urbaine 86,4 * 89,2 ns 89,1
o Autre commune « multipolarisée » 6,1 5,2 71
o Commune isolée 7,5 5,6 3,8
Situation professionnelle au moment de I'enquéte

o Actif(ve) en poste 33,5 *** 57,4 * 66,4
o Autres situations 66,5 42,6 33,6
o Métier d’exécution 19,9 *** 34,4 373
o Métier d’encadrement 13,6 23,3 29,3
o Pas en emploi au moment de I'enquéte 66,5 42,3 33,4
Revenu du foyer par unité de consommation au moment de I'enquéte :

o Faible 28,0 ns 23,8 ns 25,2
o Intermédiaire 51,5 55,0 51,6
o Elevé 20,5 21,2 23,2
o Faible 20,8 ns 25,8 ns 25,5
o Intermédiaire 49,1 50,4 49,7
o Elevé 30,1 23,8 24,8
o Moyenne [écart type] o,7[0,4] *** 0,6 [0,4] ns 0,6 [0,4]
o Non 80,0 ns 81,0 ns 83,2
o Oui 20,0 19,0 16,8

**k k% g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

Champ : femmes incluses dans I'échantillon principal avec des données du SNIIRAM disponibles, non atteintes par un cancer de |'utérus et répondantes
al'enquéte VICANS5 (Np = 1 169).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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15.2.3. Dépistage du cancer colorectal :
réalisation d’une coloscopie
ou d’une recherche de sang

dans les selles

Concernant I'évaluation des pratiques de dépistage, une troisieme
question a trait a la réalisation d’une coloscopie ou d’une recherche
de sang dans les selles au cours des dernieres années. Cette question
n'a été posée qu'aux bénéficiaires dont la tumeur initiale concernait
un organe autre que le célon ou le rectum. Parmi les enquétés, 61,3 %
ont réalisé I'un ou l'autre de ces examens au cours de ces dernieres
années (pour 34,2 % il y a moins de deux ans), 38,0 % ne les ont jamais
pratiqués et 0,7 % n’a pas souhaité répondre. Les hommes déclarent
significativement davantage avoir eu recours a ce type d’examen que
les femmes (72,5 % versus 54,9 % ; p < 0,001) (figures 15.10a et 15.10b).

FIGURE 15.10a.

RECOURS DECLARE A UNE COLOSCOPIE OU A UNE RECHERCHE DE SANG

DANS LES SELLES SELON LA LOCALISATION CHEZ LES HOMMES NON ATTEINTS
D'UN CANCER COLORECTAL (EN %) (VICAN5 2016)

Poumon 29,8 34,0
Prostate 359 18,4
VADS 28,6 347
Vessie 414 225
Rein 30,5 37,9
Thyroide 154 43,6
LNH 30,3 39,3
Mélanome 22,0 439
Ensemble 32,9 26,6
(I)% 2(;% 40-% 60I°/o 8(;% 100I%
M<2ans M >2ans M Jamais B NR

Champ : hommes répondants a I'enquéte VICAN5 non atteints par un cancer-primitif cancer colorectal (Np = 1 348).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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FIGURE 15.10b.
RECOURS DECLARE A UNE COLOSCOPIE OU A UNE RECHERCHE DE SANG DANS LES SELLES SELON
LA LOCALISATION CHEZ LES FEMMES NON ATTEINTES D'UN CANCER COLORECTAL (EN %) (VICAN5 2016)

Sein 23,3 44,7
Poumon 24,6 32,8
VADS 152 435
Vessie 60,9 17,4
Rein 21,6 33,3
Thyroide 19,3 58,0
LNH 386 37,1
Mélanome 225 49,2
Col de l'utérus 20.7 50,0

Corps de l'utérus 35,3 17,6

Ensemble 23,8 44,4

[ T T T T T
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

W<2ans M >2ans M Jamais B NR

Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICANS non atteintes par un cancer du cancer-primitif célon-rectum (Np = 2 406).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 15.11 o ‘ Afin de pallier I'impact de I'his-
RECOURS DECLARE A UNE COLOSCOPIE OU A UNE RECHERCHE . L cifi q
DE SANG DANS LES SELLES SELON L'AGE AU MOMENT toire specifique du cancer sur

DE LENQUETE CHEZ LES PARTICIPANTS NON ATTEINTS ; : ;
D'UN CANCER GOLORECTAL (EN %) le recours a une coloscopie ou a

(VICANS 2016) une recherche de sang dans les
80 % 753 selles, et de méme que pour la
réalisation d'une mammographie
et d’'un FCU, le calcul des préva-
lences est restreint aux malades
pour lesquels aucun évenement
péjoratif — survenue de métas-
22,3 tases ou second cancer — n'a été
identifiédanslesdonnéesdu SNII-
RAM disponibles (soit 99,6 % des
bénéficiaires du groupe). La aussi,
comme le montre la figure 15.17,
avec un niveau de 47,4 % sur les
deux dernieres années, le recours
a un dépistage du cancer colorec-

tal est nettement supérieur dans
Champ : hommes et femmes répondants a I'enquéte VICAN5 non atteints par un cancer

colorectal, ne présentant ni second cancer ni métastase depuis le diagnostic et pour lesquels la tranche d’a ge concern ée par

les données du SNIIRAM sont accessibles (Np = 2 882). . s .

Analyses : statistiques descriptives pondérées. les recommandationss pec ifi ques
des programmes de prévention

primaire (entre 5o et 74 ans).

70 %
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50 %
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Aucun code spécifique pour le dépistage d'un cancer colorectal n’étant
disponible, contrairement a ce qui a été présenté precédemment pour
les deux autres types de dépistage, aucune exploitation spécifique des
données du SNIIRAM n’a de ce fait pu étre engageée.

15.3

Dépistage des seconds cancers
Chez les répondants VICANS, les comportements de dépistage d'un
second cancer primitif par les personnes déja atteintes semblent
similaires a ceux d’un cancer primitif initial en population générale
(Barométre cancer, 2010).

Ceciest en fait faussement rassurant puisque ces personnes sont plus
vulnérables que les autres au risque de survenue d’un nouveau can-
cer primitif, lequel risque est encore accru chez les plus jeunes (INCa,
2015). Or, les recommandations en matiere de dépistage des cancers
en direction de la population générale se restreignent par définition a
destranchesd’ageoulerisque est considéré comme moyen. Les recom-
mandations pour le dépistage des cancers des personnes a haut risque
n'integrent pas le facteur de vulnérabilité « personnes déja atteintes de
cancer ». Des analyses permettant d’adapter les stratégies pertinentes
pour cette population spécifique a leur réel niveau de risque seraient
ainsi nécessaires.

Une communication personnalisée devrait pouvoir augmenter signi-
ficativement leur participation au dépistage des seconds cancers, par
une meilleure connaissance des risques et des bénéfices associés (Trask,
2005 ; Mayer, 2007). Cependant, la variabilité du risque selon le site de
la premiere tumeur complexifie de fait la production d’'un message
global a leur intention. De surcroit, le possible rejet du dépistage d'un
second cancer primitif peut aussi justifier des stratégies d’ajustement
psychologique (« coping ») dédiées (Bober, 2007).
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Surestimation et « surdéclaration »

Dans le champ du dépistage des cancers (mammographie ou frottis du
col utérin), le décalage entre les données déclaratives et celles issues du
SNIIRAM n’est pas négligeable et questionne la fiabilité des méthodes
d’évaluation du recours a ce type d’examen (quel que soit le contexte
dans lequel ils sont réalisés). La différence prend une telle ampleur
- jusqgu’a 30 points de pourcentage- qu’elle ne peut s’expliquer par
des erreurs d’encodage, et qu'il devient pertinent d'évoquer un phéno-
mene de « surdéclaration », lui-méme conséquence de plusieurs biais
possibles inhérents aux enquétes en population : la désirabilité sociale,
les problemes de mémorisation ou l'acquiescement. La désirabilité
sociale ne dépend pas uniquement du caractere sensible des questions
car la médiation d’'un enquéteur dans le recueil de données augmente
le poids du contexte social environnant avec trois biais : le biais de
désirabilité sociale est alors inversement proportionnel au degré d’ano-
nymat et d'intimité percu par 'enquété (BenZe’ev, 2003 ; Buchanan,
2000); le biais de mémorisation reste par nature associé a des réponses
rappelant une référence temporelle, d’autant plus flagrant dans des
situations sensibles (Bradburn, 1987) ; enfin, le biais d’acquiescement
croit avec I'age (Vigil-Colet, 2013).

Quoi qu'il en soit, la participation au dépistage se révele significative-
ment inférieure a la fois a ce qui est déclaré et a la réalité du besoin.
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i Alimentation
et activité physique

LESSENTIEL

B Changement d'alimentation et variation de poids

Deux personnes sur cinq déclarent avoir changé d’alimentation depuis le
diagnostic de cancer. Ce changement intervient, majoritairement, durant les
deux premiéres années suivant le diagnostic (74,7 %). Plusieurs facteurs sont
significativement associés au fait de changer d’alimentation aprés un cancer :

o des facteurs médicaux tels que la localisation cancéreuse, les traitements
par chimiothérapie ou radiothérapie, la présence de diabéte, d’anxiété, de
dépression, de séquelles ou la survenue d’un second cancer ;

o des facteurs psychocomportementaux, a savoir le fait de penser a la récidive du
cancer (au minimum quelques fois par mois), d’arréter de fumer et d’'augmenter
son activité physique ;

o des facteurs sociodémographiques tels qu’étre une femme, étre 4gé de moins
de 53 ans au moment du diagnostic, avoir un niveau d’études supérieur au
baccalauréat ou ne pas avoir de conjoint.

Changer d’alimentation, étre traité par chimiothérapie ou radiothérapie ou avoir

des symptomes anxiodépressifs ou des revenus plus faibles sont associés a une

variation de poids de plus de 10 %. Les individus dont le revenu du foyer par unité
de consommation est élevé (supérieur au troisieme quartile de I'échantillon) sont
moins concernés par les variations de poids. Etre une femme, étre agé de moins de

53 ans au moment du diagnostic, conserver des séquelles a la suite du traitement

de la maladie, avoir cessé toute consommation tabagique ou avoir diminué son

activité physique semblent favoriser la prise de poids. Les personnes diabétiques
ou ayant eu un second cancer semblent plus concernées par la perte de poids que
les autres personnes.

Cing ans aprés un diagnostic de cancer, 47,0 % des personnes ont une corpulence

normale, 33,4 % sont en surpoids, 16,4 % sont en situation d’obésité et 3,2 % ont

une insuffisance pondérale. De plus, 21,1 % des personnes ont changé de classe
d’IMC dans les deux premiéres années suivant le diagnostic du cancer et 18,7 %
trois a cing ans aprés. Pour la majorité des individus dont la classe d'lMC a changé
durant les deux premiéres années suivant le diagnostic du cancer, leur corpulence
se stabilise ou revient a la situation initiale cing ans apres le diagnostic.
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Cing ans aprés un diagnostic de cancer, 34,3 % des personnes déclarent ne pas
avoir modifié leur pratique d’activité physique. De plus, 53,0 % des individus
déclarent en faire moins ou avoir cessé complétement toute activité tandis que
12,7 % affirment en pratiquer davantage. La proportion de personnes ayant eu
un traitement par chimiothérapie ou par radiothérapie ou ayant modifié leur
alimentation est plus élevée chez les personnes ayant connu une variation de
l'activité physique depuis le diagnostic de la maladie, que ce soit en termes
d’augmentation ou de diminution. Les personnes rapportant une augmentation
de leur activité physique sont plus jeunes et plus souvent des femmes tandis
que celles ayant connu une diminution de leur activité physique conservent
des séquelles, souffrent de troubles anxieux ou dépressifs, sont plus souvent
des hommes et sont plus agés. Trois individus sur cing ayant réduit leur activité
physique présentent un état de fatigue avéré.
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16.1 / INTRODUCTION

16.1.1. Hygiéne de vie et risques

pour la santé

Chez les patients atteints de cancer, I'activité physique et I'alimentation
font partie des facteurs de prévention des seconds cancers et des réci-
dives et peuvent étre associées au pronostic de la maladie. De méme,
la dénutrition ou la surcharge pondérale, comprenant surpoids et obé-
sité, sont identifiees comme facteurs de risque ayant un impact sur le
pronostic de la maladie et le risque de récidive ou de second cancer. De
plus, l'activité physique diminue le risque de prise de poids, de surpoids
et d'obésité. La prise en compte du volet nutritionnel en prévention
tertiaire est donc incontournable afin d’'améliorer le pronostic de Ia
maladie ainsi que la qualité de vie. Elle permet aussi de diminuer le
risque de second cancer majoré par rapport au risque de cancer de la
population générale (Moitry, 2017).

Afin de mettre en ceuvre des actions de prévention efficaces adaptées
aux personnes ayant eu un cancer, il estimportant d’observer les choix
réalisés par celles-ci a I'égard de leur hygiene de vie et de comprendre
les freins et les leviers en jeu dans le processus de changement des
comportements. La réussite des interventions de prévention repose
notamment sur une prise de conscience de 'individu des pratiques
a changer, une capacité a remettre en question ses habitudes et un
engagement sur le long terme.

16.1.2. Changements voulus
et changements subis

La survenue d’un cancer est un événement bouleversant dans la vie
d’une personne. Certains changements qui surviennent apres le dia-
gnostic peuvent résulter de choix personnels souhaités par la personne
(désir d’une alimentation plus saine, pratique d’une activité physique
réguliere, etc.), mais également de contraintes inhérentes au cancer,
aux séquelles provoquées et aux traitements (suppression de certains
aliments due au traitement par chimiothérapie, diminution de I'activité
physique causée par la fatigue, etc.). Les contraintes rencontrées par
I'individu et I'histoire de la maladie sont des éléments a prendre en
compte dans I'étude des comportements de santé ainsi que dans la
mise en place d’actions préventives.
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Dans ce chapitre, il s'agira d’observer les pratiques en matiere d’ali-
mentation et d’activité physique des personnes diagnostiquées pour
uncancerilyacingans. Les principales caractéristiques des personnes
ayant mis en place un ou plusieurs changements aprées le diagnos-
tic seront étudiées, tout comme les spécificités propres aux individus
n'ayant procédé a aucun changement, afin d'identifier les leviers et les
freins a I'adoption de comportements préventifs. Les modifications de
poids et de corpulence des personnes seront également étudiées en
parallele pendant cette période de cing ans.

16.2 / RESULTATS

16.2.1. Changements d’alimentation

Parmi les 98,2 % des personnes dont les habitudes alimentaires sont
connues (N = 4 101), 41,1 % déclarent avoir modifié leur alimentation
depuis le diagnostic du cancer. Le pourcentage de personnes ayant
changé leur alimentation varie significativement (p < 0,001) selon la
localisation du cancer diagnostiqué cingans auparavant, dans uninter-
valle allant de 59,8 % pour celles diagnostiquées d'un cancer colorectal
a20,7% pour leshommes ayanteu un cancer de la prostate (figure 16.1).

Parmi les individus ayant modifié leur alimentation, 28,6 % des per-
sonnes déclarent I'avoir fait parce que leurs golts ont changé et 81,9 %
des personnes pour avoir une alimentation plus saine ; a noter que
parmieux, 21,7 % donnent les deux motifs a |la fois. Les raisons évoquées
pour justifierun changement d’alimentation survenu depuis le diagnos-
tic varient d'une localisation can-

céreuse a l'autre (figure 16.2). Les  FIGURE 16.1.

CHANGEMENTS D'ALIMENTATION SURVENUS

personnes chez quiuncancerdes  pepuIs LE DIAGNOSTIC, PAR LOCALISATION DE CANCER

voies aérodigestives supérieures ~ (FN %) (VICANS 2076)

(VADS) a été diagnostiqué il y a Sein
cing ans sont plus nombreuses a Poumon
évoquer une modification du goUt Colon et rectum
comme raison au changement de Prostate

. . VADS
leur alimentation. )
Vessie

Rein

Thyroide

LNH

Mélanome

Col de I'utérus
Corps de l'utérus

59,8

55,8

Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 hors données manquantes (Np = 4 107).

Analyse : statistiques descriptives pondérées.
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FIGURE 16.2.
RAISONS EVOQUEES POUR LE CHANGEMENT
D’ALIMENTATION, PAR LOCALISATION DE CANCER
(EN %) (VICAN5 2016)

Sein 88,8

Poumon

Colon et rectum

Prostate 89,7

VADS

Vessie 804

Rein 87.7

Thyroide 829
LNH 736

Mélanome 84,5

Col de l'utérus

Corps de l'utérus 833

[ Alimentation plus saine B Modification du godt

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5, ayant changé d'alimentation depuis le
diagnostic (Np = 1 686).
Analyse : statistiques descriptives pondérées.

Les changements d’alimenta-
tion ne sont pas uniquement
liés a la localisation cancéreuse,
mais également a d’autres
variables médicales ainsiqu’a des
variables psychocomportemen-
tales et sociodémographiques
(tableau 16.1). De nombreuses
variables sont associées a des
changements liés a la fois a une
modification du gout et au sou-
haitd’avoir une alimentation plus
saine : les traitements recus (par
chimiothérapie ou radiothérapie),
la présence de séquelles, I'an-
xiété des personnes (générale ou
crainte d’une récidive), les modi-
fications de I'activité physique, le
sexe féminin et le jeune age. Des
effets plus faibles, qui ne sont
significatifs que pour I'analyse
globaledelasurvenue d’un chan-
gement d'alimentation, sont mis
en évidence pour 'arrét du tabac
et la survenue d’un second can-
cer. D'autres variables sont plus
specifiquement liées soit a une
modification du godt (dépres-
sion, revenu plus faible), soit au
souhait d’avoir une alimentation
plus saine (diabete et niveau
d’études élevé).
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TABLEAU 16.1. CARACTERISTIQUES ASSOCIEES A UN CHANGEMENT D’ALIMENTATION POUVANT ETRE
MOTIVE PAR UN CHANGEMENT DU GOUT ET/OU UNE RECHERCHE D'UNE ALIMENTATION
PLUS SAINE (EN %) (VICAN5 2016)

Dont Dont
changement changement
d’alimentation  d’alimentation
di a une di a la recherche
Changement  modification d’une alimentation
d’alimentation du goit plus saine
% ligne % ligne % ligne
© Hommes 34,0 8,2 26,4
o Femmes 45,4 13,9 38,1
Age au diagnostic
©18-52 ans 49,7 14,8 41,0
©53-82ans 33,2 9,0 26,9
Niveau d’études e ns i
o < Baccalauréat ou sans diplome 37,7 12,0 29,3
© Baccalauréat ou équivalent 42,1 1,7 36,1
o > Baccalauréat 45,8 1,3 39,1
Revenu du foyer par unité de consommation ne ok -
au moment de ’enquéte
o Faible 43,6 15,7 34,0
o Intermédiaire 11,2 1,4 34,8
o Elevé 41,6 9.3 34,7
Modification de I’activité physique depuis le diagnostic
o Augmentation 55,4 17,4 52,0
o Réduction 44,0 13,9 34,8
o Arrét complet 54,6 20,1 38,0
o Aucun changement 28,9 5,0 24,5

Consommation de tabac au moment

de I'enquéte chez les fumeurs au diagnostic

© Non 49,4 14,5 37,6
© Oui 1,7 13,6 33,4
Pense a la récidive du cancer o e e
© Jamais 33,9 8,8 27,7
© Au moins quelques fois par mois 46,3 13,6 38,5
® Non 33,5 7,0 27,9
© Oui 50,6 17,7 40,8
o Non 35,2 8,2 29,2
o Oui 45,8 14,6 37,2
Second cancer diagnostiqué au minimum un an
apres le diagnostic de cancer primitif
o Non 40,5 1,7 33,6
© Oui 45,5 12,5 34,5
Séquelles déclarées e i i
o Non, aucune séquelle 30,6 26,3
° OUI moderees ouim ortantes 46,9 14, 37,6
o Absence de troubles anxieux 36,7 30,6
o Troubles anxieux suspectés ou certains 46,1 14,9 37,2
Dépression au moment de I'enquéte - ns
o Absence de troubles dépressifs 40,1 10,2 33,8
° Troubles dépressifs susectes ou certains 46,0 19,0 33,0
o Non 40,6 1,7 33,1
o Oui 50,0 12,4 44,8

**k %k % g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

Champ : répondants a I'enquéte VICANS, hors données manquantes sur la variable relative aux changements d'alimentation survenus depuis le
diagnostic du cancer (Np = 4 107).

Analyse : statistiques descriptives pondérées.
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Etude des périodes de modification

de I’alimentation

Via les personnes ayant également répondu a I'enquéte réalisée deux
ans apres le diagnostic de cancer, nous pouvons analyser de maniere
plus précise la période de survenue des changements d’alimentation,
a savoir, au cours des deux premieres années de la maladie ou plus tar-
divement. Pour 98,8 % des répondants ayant répondu aux deux temps
de recueils (a deux et cing ans du diagnostic), il s’avére que :

53,2 % des personnes déclarent ne pas avoir modifié leur alimentation

depuis le diagnostic;

35,0 % des personnes semblent avoir modifié leur alimentation dans

les deux ans suivant le diagnostic ;

11,8 % des personnes semblent avoir modifié leur alimentation plus

de deux ans apres le diagnostic.

Bien que la majorité des changements d’alimentation (74,7 %) ait lieu
dans les deux premieres années suivant le diagnostic de cancer, certains
changements peuvent encore survenir ultérieurement. Notamment
plus de 15 % des personnes ayant eu un cancer de la thyroide ou un
cancer colorectal rapportent des changements d’alimentation dans la
période entre deux et cing ans apres leur diagnostic (figure 16.3).

Si les femmes et les personnes agées de 18 a 52 ans au moment du
diagnostic sont significativement plus nombreuses a changer d’ali-
mentation que les hommes et les personnes agées de 53 a 82 ans, nous
constatons néanmoins que le genre et I'age n'impactent pas la période
de survenue des changements (figure 16.4).

Les personnes traitées par chimiothérapie ou radiothérapie dans les
deux premieres années suivant le diagnostic du cancer sont significa-
tivement plus nombreuses a changer leur alimentation mais les traite-
ments ultérieurs, moins fréquents, n'ont pas d’'impact statistiquement
significatif.
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FIGURE 16.3.
CHANGEMENTS D'ALIMENTATION SURVENUS DEPUIS LE DIAGNOSTIC, PAR PERIODE
ET PAR LOCALISATION DE CANCER (EN %) (VICANS 2016)

Sein 12,3 47,8
Poumon 14,8 59,0
Colon et rectum 15,6 29,8
Prostate 7,5 75,4
VADS 13,8 37,4
Vessie 6,5 68,8
Rein 12,4 44,5
Thyroide 18,4 55,4
LNH 10,9 55,0
Mélanome 9,6 72,2
Col de l'utérus 10,8 43,4
Corps de l'utérus 3,4 69,0
| I I I I 1
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
[ Dans les deux ans apres le diagnostic M Plus de deux ans aprés le diagnostic B Jamais

Champ : répondants aux enquétes VICAN5 et VICAN2 (échantillon principal), hors données manquantes sur la variable relative aux changements
d’alimentation (Np = 1 986).
Analyse : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 16.4.
CHANGEMENTS D’ALIMENTATION SURVENUS DEPUIS LE DIAGNOSTIC, PAR PERIODE
ET SELON L'AGE ET LE SEXE (EN %) (VICAN5 2016)

2
3 18-52 ans
c
[=2]
©
g
=]
©
§, 53-82 ans 10,6 62,0
Femme 12,7 48,2
Q
x
Q
(%]
Homme
T T T T 1
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
M Dans les deux ans aprés le diagnostic M Plus de deux ans aprés le diagnostic H Jamais

Champ : répondants aux enquétes VICAN5 et VICAN2 (échantillon principal), hors données manquantes sur la variable relative aux changements
d'alimentation (Np = 1 986).
Analyse : statistiques descriptives pondérées.
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16.2.3. Perte ou gain de poids de plus de 10 %
depuis le diagnostic de cancer

Cing ans apres le diagnostic de cancer, la majorité des répondants
(78,1 %) n'ont pas de variation (perte ou gain) de plus de 10 % de leur
poids initial ;14,9 % ont grossi et 7,0 % ont maigri depuis le diagnostic.

Les gains ou pertes de poids de plus de 10 % varient selon la localisation
cancéreuse (figure 16.5). Ces variations sont superposables au change-
ment de catégories d'IMC (cf. figure 16.6 et section 16.2.4).

Les personnes qui déclarent avoir changé leur alimentation depuis le
diagnostic sont plus nombreuses a déclarer une variation de leur poids
qui peut étre une baisse, mais également un gain de poids (tableau 16.2).
Plusieurs autres facteurs sont associés a la foisa un gain ou a une baisse
de poids : un traitement par chimiothérapie ou par radiothérapie, des
symptdmes anxiodépressifs, des revenus plus faibles. En revanche, le
sexe féminin, le jeune age, les séquelles, I'arrét du tabac ne sont asso-
ciés significativement qu’a un gain de poids tandis que les personnes
diabétiques ou ayant eu un second cancer sont presque deux fois plus
nombreuses a déclarer une perte de poids.
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FIGURE 16.5.

VARIATIONS DE POIDS > 10 % DEPUIS LE DIAGNOSTIC, PAR LOCALISATION DE CANCER (EN %)

(VICANS5 2016)

Sein 54

Poumon 13,8

Colon et rectum 7,7
Prostate 4,0
VADS 27,3
Vessie 5,1

Rein 74

Thyroide 5,2
LNH 8,2

Mélanome 4,2
Col de l'utérus 7,9

Corps de l'utérus 13,9

[ I I I I
0% 10 % 20 % 30 % 40 %

¥ Gain de poids > 10 % M Perte de poids > 10 %

Champ : répondants a I'enquéte VICANS hors données manquantes (Np = 4 104).
Analyse : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 16.6.
CHANGEMENTS DE CLASSE D'INDICE DE MASSE CORPORELLE DEPUIS LE DIAGNOSTIC,
PAR LOCALISATION DE CANCER (EN %) (VICAN5 2016)

Sein 6,5
Poumon 14,8
Colon et rectum 10,3
Prostate 8,0
VADS 26,6
Vessie 10,0
Rein 8,3
Thyroide 59
LNH 11,9
Mélanome 8,6
Col de l'utérus [

Corps de l'utérus 9,6

50 %

[ T T T T
0% 10 % 20 % 30 % 40 %

[ Augmentation classe d'IMC M Diminution classe d'IMC

Champ : répondants a I'enquéte VICANS hors données manquantes (Np = 4 097).
Analyse : statistiques descriptives pondérées.
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TABLEAU 16.2. CARACTERISTIQUES ASSOCIEES A UNE VARIATION DE POIDS > 10 %
DEPUIS LE DIAGNOSTIC (VICANS5 2016)

Variation >10 %  Gain de poids Perte de poids

(gain et perte) >10% >10%
% en ligne % en ligne
© Homme 16,8 8,9 7.9
© Femme 25,0 18,6 6,4
Age au diagnostic e o ns
©18-52ans 27,1 20,8 6,3
©53-82ans 17,0 9,5 7,5
Revenu du f(éyer par unité de consommation - ok ok
au moment de I’enquéte
o Faible ou intermédiaire 24,7 17,2 7,5
o Elevé 13,5 8,8 4,7
Maodification de I'alimentation depuis le diagnostic e . e
o Non 18,9 14,0 4,9
© Oui 26,4 16,4 10,0
chez les fumeurs au diagnostic
o Non 36,0 28,9 71
© Oui 24,8 15,5 9,3
Traitement par chimiothérapie depuis le diagnostic
o Non 18,8 13,3 5.5
© Oui 25,8 17,0 8,8

Traitement par radiothérapie depuis le diagnostic e o Y
o Non 18,5 12,6 5,9
o Oui 24,5 16,7 7,8
apres le diagnostic de cancer primitif
© Non 21,1 14,8 6,3
o Oui 27,2 15,5 1,7
© Non, aucune séquelle 17,1 1,0 6,1
© Oui, modérées ou importantes 24,6 17,1 7,5
Anxiété au moment de I’enquéte e e "
o Troubles anxieux suspectés ou certains 25,6 17,5 8,1
o Absence de troubles anxieux 18,6 12,7 5,9
Dépression au moment de I’enquéte e = e
o Troubles dépressifs suspectés ou certains 31,6 19,7 1,9
o Absence de troubles dépressifs 19,9 14,0 5,9
Diabéte au moment de I'enquéte ns ns =
o Non 21,8 15,1 6,7
o Oui 23,3 11,2 12,1

*kk bk % g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 hors données manquantes (Np = 4 104).

Analyse : statistiques descriptives pondérées.

Note : Cing ans aprées le diagnostic de cancer, 25,0 % des femmes déclarent une variation de poids supérieure a 10 % depuis le diagnostic : 18,6 %
d’entre elles ont eu un gain de poids et 6,4 %, une perte de poids.
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16.2.4. Variation de I'indice de masse
corporelle (IMC)

Une autre approche des variations de poids au sein d’une population
utilise I'indice de masse corporelle ou IMC. L'IMC, exprimé en kg/m?,
est un indicateur estimant la corpulence d’un individu, calculé par le
rapport poids (kg)/taille? (m?). La classification de I'TlMC permet de définir
quatre corpulences qui sont :

— l'insuffisance pondérale (IMC < 18,5 kg/m?) ;

~ la corpulence normale (18,5 kg/m? < IMC < 24,9 kg/m?) ;

— le surpoids (25 kg/m? < IMC £ 29,9 kg/m?) ;

— l'obésité (IMC > 30 kg/m?).

Cet indicateur est moins précis que le seuil de variation fixé arbitraire-
ment a 10 % du poids initial, mais il permet de dégager les principales
tendancesdevariation du poids des répondants et fournit une information
supplémentaire quant a leur corpulence. Parmi les répondants, cing ans
apres le diagnostic, 47,0 % des personnes ont une corpulence normale,
33,4 % sonten surpoids, 16,4 % sont en situation d’obésité et 3,2 % ont une
insuffisance pondérale. Les proportions d’augmentation ou de diminu-
tion de classe d'IMC varient selon la localisation cancéreuse (figure 16.6).

D’un point de vue statique, la répartition des répondants entre chaque
classe d'IMC demeure sensiblement la méme au moment du diagnos-
tic, deux ans apres le diagnostic puis cinq ans apres. D'un point de
vue dynamique, si nous analy-
sons les changements de classe
d’IMC chez les personnes ayant
répondu aux enquétes menees

FIGURE 16.7. .

TRAJECTOIRES D'EVOLUTION DANS LA CLASSIFICATION
D'INDICE DE MASSE CORPORELLE (EN %)

(VICAN2 2012 ET VICANS 2016)

deux ans puis cing ans apres le * B N £
diagnostic du cancer, il apparait ">
que 21,1 % des personnes ont S ”>
changé de classe d'IMC dans les 2 E">>
deux premieres années suivant é N
le diagnostic du canceret187% ¢/ >N . > [418%]
trois a cing ans apres. Chezles | @ Theam———— ... > (56,2 %)
personnes dont I'lMC a évolué N >[2,0%]
vers uneclasse inférieure ou supé- Avant _ Diagnostic  +2ans +5ans
rieure dans les deux premieres e diagnostic Temps

années suivant le diagnostic du
cancer, nous constatons que la
corpulence de la majorité de ces
individus se stabilise ou s’inverse
cing ans apres le diagnostic de
cancer (figure 16.7).
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Champ : répondants aux enquétes VICANS et VICAN2 (échantillon principal), hors données
manquantes sur les IMC avant le diagnostic, deux ans puis cing ans aprés (Np = 1 983).
Analyse : statistiques descriptives pondérées.

Note : Deux ans aprés le diagnostic de cancer, 78,9 % des personnes n'ont pas changé
de classe d'IMC depuis le diagnostic (par exemple, les personnes en surpoids demeurent
en surpoids), tandis que 7,3 % sont passées dans une classe d'IMC inférieure et 13,8 %,
dans une classe d'IMC supérieure. Aprés deux ans, les personnes peuvent demeurer
dans la méme classe d'IMC ou évoluer soit vers une classe d'IMC supérieure (par
exemple, les personnes qui présentaient un poids normal peuvent avoir développé un
surpoids aprés deux ans), soit vers une classe inférieure (par exemple, les personnes qui
présentaient un surpoids peuvent avoir retrouvé un poids normal aprés deux ans).
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Lors de la précédente enquéte deux ans apres le diagnostic, 16,4 % des
participants rapportaient avoir recours a des médecines non conventionnelles
(MNC) (Sarradon-Eck, 2015). Trois ans plus tard, ce sont 21,4 % des participants
qui déclarent avoir recours a ces types de médecines au moment de

I'enquéte. Parmi eux, 18,5 % (4,0 % de I'échantillon total) rapportent un usage
exclusivement en lien avec leur cancer, 42,2 % (9,0 %) ont une utilisation en lien
avec leur cancer, mais pas exclusivement, et 39,3 % (8,4 %) rapportent utiliser
des MNC pour d’autres raisons que leur cancer.

Les résultats suivants portent sur les 13,0 % de I'échantillon qui rapportent
utiliser des MNC en lien avec leur maladie. Les participants étaient invités a
énumeérer spontanément les différentes MNC auxquelles ils avaient recours.

Les MNC les plus consommées sont indiquées dans la figure 16.8.
L’homéopathie est de loin la MNC la plus utilisée, que ce soit exclusivement pour
le cancer ou a d'autres fins. Au global, plus de la moitié (57,9 %) des utilisateurs
de MNC y ont eu recours, dont 15,9 % pour leur cancer exclusivement. Viennent
ensuite I'ostéopathie (33,9 %) et I'acupuncture (23,0 %). La part d'usage de ces
thérapies en lien avec le cancer est d'environ 7,0 % dans les deux cas. Les autres
thérapies les plus utilisées sont les thérapies énergétiques (12,3 %), le recours

a des magnétiseurs (11,7 %) et la diététique (10,0 %). Les autres thérapies
concernent moins de 10,0 % de I'échantillon. La part d'usagers ayant recours a
ces thérapies exclusivement pour leur cancer est inférieure dans tous les cas

a 5,0 %. D'autres thérapies sont citées par les participants (Tai Chi, médecine
chinoise, Qi Gong, kinésiologie, aromathérapie...), elles représentent chacune
moins de 3,0 % des effectifs.

FIGURE 16.8.

I Usage exclusivement en lien avec le cancer Usage non exclusivement en lien avec le cancer

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 ayant déclaré avoir consommé des MNC pour un usage en lien avec leur cancer (Np = 540).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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La principale motivation de 'usage des MNC est I'amélioration du bien-étre
physique, évoquée par 9 usagers sur 10. Prés de 80,0 % y ont recours pour
maintenir ou retrouver leur équilibre, pour renforcer leur organisme et/ou
améliorer leur bien-étre émotionnel. Si 74,1 % les utilisent également pour
combattre les effets indésirables des traitements, 40,3 % y voient un moyen de
combattre la maladie et 44,2 % un moyen de prévenir le risque de récidive ou de
rechute.

TABLEAU 16.3.

Pour améliorer votre bien-étre physique 90,6
Pour maintenir ou retrouver votre équilibre 79,6
Pour renforcer votre organisme, votre terrain 78,6
Pour améliorer votre bien-étre émotionnel 773
Pour combattre les effets secondaires des traitements 74,1
Pour prévenir le risque de récidive/rechute 44,2
Pour combattre votre maladie 40,3
Parce que vous en preniez avant 39,6

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 ayant déclaré avoir consommé des MNC pour un usage en lien
avec leur cancer (Np = 540).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Par ailleurs, les deux tiers des usagers se déclarent tout-a-fait satisfaits des
MNC (66,4 %) et 30,6 % en sont en partie satisfaits.

Activité physique

Cing ans apres le diagnostic de cancer, 34,3 % des personnes déclarent
ne pas avoir modifié leur activité physique, tandis que 53,0 % des indivi-
dus déclarentenfaire moins ou avoir cessé completement toute activité
etque12,7% disenten faire plus qu'au moment du diagnostic. Ces chan-
gements sont significativement associés a divers facteurs (tableau 16.4).
Certaines variables sont associées au changement qu’il soit dans le
sens d’'une hausse ou d'une baisse voire d’un arrét de I'activité : les
traitements (chimiothérapie ou radiothérapie) et les changements d'ali-
mentation. D’autres étaient plus spécifiquement liées a la hausse de
I'activité (sexe féminin, jeune age) ou a la baisse de celle-ci (présence
de séquelles, fatigue, symptdmes anxiodépressifs).
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TABLEAU 16.4. CARACTERISTIQUES ASSOCIEES A UNE VARIATION DE LACTIVITE PHYSIQUE
DEPUIS LE DIAGNOSTIC (VICANS 2016)

Evolution de I'activité physique depuis le diagnostic

Réduction Absence
Augmentation ou arrét de changement p

% en ligne

Sexe

© Hommes 6,2 57,5 36,3
© Femmes 50,2
Age au diagnostic

©18-52 ans 49,9
©53-82ans 55,8

Modification de I'alimentation depuis le diagnostic
o Non 48,9
© Oui 58,7

Consommation de tabac au moment de I'enquéte
chez les fumeurs au diagnostic

o Non

© Oui

Traitement par chimiothérapie depuis le diagnostic

o Non

© Oui

Traitement par radiothérapie depuis le diagnostic e
o Non 10,1 50,5 39,4

© Oui 14,8 54,9 30,3

Séquelles déclarées e
o Non 13,0 39,6 47,4

o Oui 12,6 60,3 27,1

Anxiété au moment de I'enquéte e
o Absence de troubles anxieux 13,2 46,7 40,1

o Troubles anxieux suspectés ou certains 12,1 60,1 27,8
Dépression au moment de I'enquéte

o Absence de troubles dépressifs 14,6 47,6 37,8

o Troubles dépressifs suspectés ou certains 3,6 78,8 17,6

Fatigue (score cliniquement significatif)

o Non 15,4 38,1 46,5

o Oui 9,8 68,6 21,6

*kk kK % s respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2).
Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 hors données manquantes (Np = 4 096).
Analyse : statistiques descriptives pondérées.
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Grace aux données recueillies deux ans, puis cing ans apres le dia-
gnostic de cancer, nous pouvons schématiser les différentes trajec-
toires de modification de I'activité physique sur cing ans (figure 16.9).
Il semblerait que la majorité des modifications de I'activité physique
initiées dans les deux premieres années suivant le diagnosticdu cancer
conserve préférentiellementla méme dynamique parla suite. Parmiles
personnes ayantconnu une augmentation de I'activité physique durant
les deux premieres années (14,8 %), 37,4 % considérent encore, cing ans
apres le diagnostic de cancer, que leur activité physique a progressé
par rapport au diagnostic, tandis que 29,0 % la déclarent semblable
et 33,6 % inférieure.

FIGURE 16.9.
TRAJECTOIRES DE MODIFICATION DE LACTIVITE PHYSIQUE (EN %) (VICANS 2016)
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Champ : répondants aux enquétes VICAN5 et VICAN2 (échantillon principal), hors données manquantes sur l'activité physique (Np = 1 970).
Analyse : statistiques descriptives pondérées.

Note : Deux ans apres le diagnostic de cancer, 36,0 % des personnes déclarent que leur activité physique n'a pas changé depuis le diagnostic, tandis
que 49,2 % disent qu'elle a diminué et 14,8 % qu’elle a augmenté. Aprés deux ans, l'activité physique des personnes peut, soit revenir a un niveau
semblable a celui observé au moment du diagnostic, soit y étre supérieure ou inférieure.
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16.3

Pendantetapres un cancer, 'alimentation et 'activité physique jouent un
roleimportantdans plusieurs domaines tels que la prévention des risques
de second cancerainsique I'amélioration du pronosticde lamaladieet dela
tolérance auxtraitements. L'intérétest de savoir siles changements misen
ceuvre par les individus sont durables et adéquats a la prévention. L'étude
VICANS, bien que tres riche d'informations, présente certaines limites. Elle
ne permet pas d’observer de maniere détaillée les changements ayant eu
lieu au cours des cing années contrairement a ce que pourrait apporter
une étude prospective. Une enquéte prospective permettrait de mesurer
précisémentla consommation alimentaire, I'activité physique et I'évolution
du poids a I'aide de mesures et non pas sur la base de données déclaratives
pouvant provoquer certains biais de surdéclaration ou de sous-déclaration.
Ainsi dans la cohorte NutriNet-santé, I'activité physique diminuait apres
le diagnostic en particulier chez les hommes, les inactifs et les temps de
sédentarité augmentaient en particulier chez les femmes, les plus agés
et les inactifs (Fassier, 2016). De méme dans cette étude de cohorte, il a
éteé observe tout comme pour I'enquéte VICANS une prise de poids plus
frequente chezlesfemmes, les plus jeunes et chez les personnes ayant des
revenus les plus modestes (Fassier, 2017).

Cependant, le caractére national représentatif de I'étude VICAN5 permet de
décrire globalementles changements rapportés par les personnes jusqu’a
cing ans apres leur diagnostic.

Chez les personnes ayant eu un cancer, les changements relatifs a I'ali-
mentation et a I'activité physique peuvent résulter d'une volonté éma-
nant de la part de I'individu (adopter, par exemple, une alimentation plus
saine), mais également de contraintes notamment liées au cancer et aux
possibles séquelles laissées par ce dernier (diminuer, par exemple, son
activité physique a cause de la fatigue). L'histoire personnelle de la maladie
(traitements recus, séquelles conservées, présence de comorbidités...) est
donc a prendre en compte lors de la mise en place d'actions préventives.

Comme cela avait déja été observé deux ans apres le diagnostic du cancer
lorsdel'enquéte VICAN2,cinqans apres lediagnostic, les changements d'ali-
mentation surviennent plus souvent chezlesfemmes, les personnes jeunes
etdiplomeées, les personnes diabétiques et celles ayant recu untraitement
par chimiothérapie ou radiothérapie. La présence de troubles dépressifs
etdes revenus plus faibles sont associés a un changement d’alimentation
uniquement par modification du gott et il semble que ces personnes ne
souhaitent pas ou ne peuvent pas avoir une alimentation plus saine. La
majorité des changements surviennent aux cours des deux premiéres
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années suivantle diagnosticdu cancer, période comprenant la phase aigué
du traitement n’excédant pas, dans la plupart des cas, douze mois. Cela
peut refléter les impacts immeédiats du cancer et de ses traitements, mais
aussi un souhait rapide de changer de vie apres la survenue de la maladie.
Certaines etudes anglophones considerent que la période suivant I'an-
nonce du diagnostic constitue un moment (« teachable moment ») propice
a I'adoption de comportements plus sains (Demark-Wahnefried, 2005).

Concernant la corpulence des individus cing ans apres un diagnostic de
cancer, la prévalence du surpoids et de I'obésité chez les hommes est supé-
rieure a celle observée en population générale a la méme période (64,5 %
des hommes agés de 18 a 74 ans sont en surpoids ou en obésité dans I'en-
quéte VICANS versus 54,0 % des hommes agés de 18 a 74 ans en population
générale en France métropolitaine — étude ESTEBAN 2014-2016 (Verdot,
2017)). Ce constat n’est pas valable pour les femmes (40,0 % des femmes
deI'échantillon agées de 18 a 74 ans sont en surpoids ou en obésité versus
44,0 % des femmes agées de 18 a 74 ans en population générale). La pré-
valence de I'obésité, tous sexes confondus, est en revanche trés semblable
a celle observée en population générale (16,4 % versus 17,0 %).

Il semble exister un phénomene d’entrainement des comportements
préventifs entre eux ou I'existence de profils spécifiques enclins aux
modifications des comportements. En effet, par exemple, les individus
ayant entrepris un changement de leur alimentation vers une alimenta-
tion plus saine sont plus nombreux a augmenter leur activité physique.
Ces changements résulteraient donc d’une prise de conscience de I'indi-
vidu et d’'une dynamique volontaire propre a préserver sa santé, en dehors
de toute contrainte liée au cancer, a son traitement ou au statut socio-
économique de I'individu.

Malgré la littérature croissante démontrant les bénéfices de I'activité phy-
sique apres un diagnostic de cancer (Hamer, 2017; Dieli-Conwright, 2016 ;
Friedenreich,2016;Van Blarigan, 2015; INCa 2017) et les recommandations
préventives de I'Institut national du cancer en ce sens, les augmentations
d’activité étaient beaucoup plus rares que les changements alimentaires.
Une des raisons pourrait étre une médiatisation particulierement impor-
tanteetplusancienne des effets potentiels des changements alimentaires
sur la santé, mais aussi de plus importantes difficultés pour les patients
souventagés et qui souvent conservent des séquellesimportantes de leur
cancer (¢f. chapitre 4) a vouloir ou réussir ce type de changement. Les expé-
rimentations actuelles d’interventions de soutien a une activité physique
adaptée ont certainement un réle a jouer pour aider les personnes qui le
souhaitent a augmenter leur activité de maniére prolongée (Kwiatkowski,
2017; Neuzillet, 2015).
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et Consommations

de tabac et d’alcool

LESSENTIEL

B Cing ans apres le diagnostic, un patient sur six continue a fumer...

Cing ans aprés un diagnostic de cancer, 16,7 % des personnes déclarent fumer

ne serait-ce que de temps en temps. Parmi les fumeurs, prés des trois quarts

(72,9 %) déclarent fumer tous les jours. La prévalence tabagique est plus forte chez
les femmes et décroit avec I'age. Elle est aussi négativement corrélée au statut
socioéconomique.

B mais deux fumeurs sur cing ont arrété

Les prévalences tabagiques au moment de I'enquéte sont inférieures a celles
observées 'année précédant le diagnostic (24,2 % sur I'ensemble de I'échantillon),
mais aussi inférieures a celles recueillies en population générale, par genre et

au méme age, du fait de nombreux arréts : parmi ceux qui fumaient avant le
diagnostic, prés de deux personnes sur cinq ont arrété. Outre le genre, les facteurs
prédictifs de I'arrét tabagique sont le lieu de résidence (habiter dans une commune
caractérisée par un faible indice de désavantage social), la localisation cancéreuse
(avoir été diagnostiqué d’un cancer du poumon ou des VADS), ainsi qu’une bonne
qualité de vie mentale.

H Des propositions de consultation tabacologique toujours rares et (apparemment)
peu efficaces

Parmi les personnes qui fumaient I'année précédant le diagnostic du cancer, un
peu plus d’une sur quatre a recu une proposition de consultation de tabacologie.
Les propositions sont rares et concernent principalement les « gros fumeurs », ce
qui explique sans doute pourquoi elles sont peu acceptées et non corrélées aux
arréts tabagiques.

B Les usages d'alcool cing ans aprés le diagnostic

Si 20,8 % des enquétés déclarent ne jamais boire d’alcool, 19,6 % disent en
consommer au moins quatre fois par semaine. Ce dernier usage est plus masculin
et augmente avec I'age. Prés de la moitié (44,5 %) des consommateurs d’alcool
déclarent ne pas avoir arrété leur consommation pendant le traitement du cancer.
Enfin, I'association positive entre niveau d’étude et consommation d’alcool est
observée uniquement chez les femmes. Un statut économique élevé favorise la
consommation d’alcool.
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17.1 / INTRODUCTION

elon'Organisation mondiale de la santé, les consommations
de tabac et d’alcool représentent les deux premieres causes
évitables de mortalité par cancer en France. Méme a faible
dose, la consommation d’alcool augmente le risque de can-
cer et ses effets sont renforcés lorsqu’ils sont associés a ceux du tabac
(notamment pour le cancer des VADS, cf. Zeka, 2003). Alcool et tabac
favorisent également le risque cardiovasculaire. Or, chez les personnes
traitées pour un cancer, les médicaments anticancéreux ont une cer-
taine cardiotoxicité qui accroit ce risque (Schmitz, 2012 ; Daher, 2012).
D’autres complications peuvent également survenir du fait de telles
consommations, comme une moindre efficacité des traitements ou des
troubles respiratoires. En outre, la prise en compte des consommations
d’alcool et de tabac est primordiale dans la prévention des seconds
cancers, sachant que I'annonce d'un diagnostic de cancer constitue
par ailleurs un moment opportun pour modifier ses comportements a
risque (Chang, 2017 ; Fassier, 2017).

Ce chapitre sera dédié a I'évaluation de la consommation de tabac
et dalcool a cing ans d'un diagnostic de cancer. Les propositions de
consultation avec un tabacologue afin d'aider les fumeurs a gérer leur
consommation seront abordées. Le fait de disposer de I'information
relative a la consommation de tabac I'année précédant le diagnostic
permettra d’appreécier la prévalence de I'arrét tabagique et les facteurs
associes. L'arrét de la consommation d’alcool durant les traitements
sera également abordé.

17.2 / RESULTATS

17.2.1. Le tabagisme cinq ans
apreés le diagnostic de cancer

Aumomentde I'enquéte VICANS, 16,7 % des personnes déclarent fumer
ne serait-ce que de temps en temps (82,3 % de non-fumeurs et 1,0 % de
données manquantes). Parmiles fumeurs, 72,9 % déclarent fumer tous
les jours et 26,9 % moins souvent (0,2 % de données manquantes). En
outre, 96,4 % des fumeurs disent avoir commence a fumerily a plus de
cing ans, soit avant le diagnostic du cancer, contre 3,5 % apres celui-ci
(0,1% de données manquantes). Parmiles 22 individus ayant commencé
a fumer pour la premiere fois apres le diagnostic du cancer, 10 per-
sonnes fument tous les jours (localisations cancéreuses concernées :
sein (5), poumon (1), clon et rectum (1), vessie (1), thyroide (1), col de
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I'utérus (1)) et12 personnes fument moins souvent (localisations cancé-
reuses concernées : sein (5), poumon (2), célon et rectum (1), vessie (1),
rein (1), LNH (1), mélanome (1)).

Les prévalences tabagiques par age a cing ans du diagnostic sont
inférieures ou égales aux prévalences tabagiques mesurées I'année
précédant le diagnostic du cancer (cf. figure 17.1). Les écarts observés
s’expliquent par de nombreux arréts de la consommation tabagique
depuis le diagnostic. La prévalence tabagique est plus forte parmi les
femmes (19,1% versus 12,7 % chez les hommes) et elle décroit a partir de
45ans et plusencore a partirde 65 ans. Ces prévalences sont délicates a
comparer avec celles observées en population générale, car la structure
par age de I'échantillon VICANs est tres particuliere. Néanmoins, la
comparaison avec les prévalences tabagiques observeées en population
générale, en 2014, séparément pour les deux sexes et pour les tranches
d’age 45-54 ans, 55-64 ans et 65-75 ans (Guignard, 2015), permet de
mettre en évidence la relative similitude des prévalences tabagiques
entre les enquétés de VICAN5 au moment du diagnostic et la popula-
tion générale, a sexe et age controlés. Cing ans apres, les prévalences
tabagiques mesurees dans VICANs sont largement inférieures a celles
observees en population générale.

FIGURE 17.1.
PREVALENCE TABAGIQUE SELON LE SEXE ET PAR CLASSE D'AGE, AVANT LE DIAGNOSTIC ET CINQ ANS
APRES (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : Répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Note : L'age utilisé est I'age au diagnostic.
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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S'agissant desfacteurs associés au tabagisme au momentde I'enquéte,
les personnes dont les revenus du foyer sont faibles (premier quartile
desrevenus des foyers par unité de consommation au momentde I'en-
quéte) déclarent plus souvent fumer (24,0 % de fumeurs), tout comme
celles qui résident dans une commune caractérisée par un indice de
désavantage social élevé (quatrieme quartile des indices de désavan-
tage social des communes de résidence de I'échantillon : 20,3 % de
fumeurs). En revanche, cing ans aprés un diagnostic de cancer, il n’est
pas observe de différence significative de la consommation tabagique
selon le niveau d’'études.

En outre, parmi les individus dont le cancer n’a pas récidivé, les per-
sonnes qui pensentala possibilité d'une récidive sont significativement
plus nombreuses a consommer du tabac que celles qui ne I'envisagent
jamais (19,3 % versus 14,7 %). La proportion de fumeurs est également
plus importante chez les enquétés ayant été traités par chimiothéra-
pie (19,5 % versus 14,4 %) ou par radiothérapie (18,2 % versus 14,7 %).
Par ailleurs, la proportion de fumeurs est significativement plus éle-
veée parmilesindividus considérant leur état de santé comme mauvais
(20,3 % versus16,4 % de fumeurs jugeant leur état de santé comme bon).
L'image du corps est également corrélée a la consommation de tabac:
en l'occurrence les personnes se sentant génées par leur apparence
sont plus nombreuses a fumer (19,8 % versus 15,4 %).

Lafigure 17.2 permet quantaelle de distinguer les prévalences tabagiques
par localisation cancéreuse. Ainsi, cinq ans apres le diagnostic, la préva-
lence tabagique varie de 4,7 % chez les femmes ayant eu un cancer du
corps de I'utérus a 33,3 % chez celles ayanteu un cancerdu col de l'utérus.
FIGURE 17.2.

PREVALENCE TABAGIQUE CINQ ANS APRES LE DIAGNOSTIC SELON LA LOCALISATION CANCEREUSE
ET LAGE (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : Répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).

Note : Aucune inclusion de personnes de moins de 53 ans pour les localisations cancéreuses suivantes : prostate, vessie et corps de |'utérus. Aucune
inclusion de personnes de 53 ans ou plus pour la localisation cancéreuse suivante : thyroide.

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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FIGURE 17.3.

17.2.2. Changements de comportement
tabagique depuis le diagnostic
de cancer

Parmi les 24,2 % de personnes qui fumaient I'année précédant le dia-
gnostic du cancer, 59,9 % conservent une consommation tabagique
cing ans apres, tandis que 39,8 % ont arrété de fumer. Alors que 75,0 %
desindividus se déclaraient non-fumeurs avant le diagnostic, la quasi-
totalité d’entre eux demeurent toujours non-fumeurs cing ans apres
(soit 96,9 %).lls sont 2,9 % a passer d’un statut « non-fumeur » a un sta-
tut «fumeur », qu’ils reprennent une consommation tabagique ou qu'’ils
initient une premiere consommation apres le diagnostic du cancer.

Les quelques personnes ayant (re)commencé a fumer apres le diagnos-
tic du cancer sont majoritairement des femmes (69,4 % versus 30,6 %
d’hommes), des individus agés de moins de 50 ans au moment du dia-
gnostic (62,0 %) et ayant eu un cancer dit de « bon pronostic » (78,7 %).
La part de fumeurs a cing ans du diagnostic, pour chaque localisation
cancéreuse, parmi les individus « non-fumeurs » I'année précédant le
diagnostic (N = 2990), varie de 1,4 % parmi les individus atteints d'un
cancerde la vessie a 7,9 % pour ceux quionteu un cancer de la thyroide
(6,5 % pour les femmes ayant eu un cancer du col de I'utérus).

L'arrét tabagique au cours des cinq années suivant le diagnostic du
cancervarie également selon les localisations cancéreuses. Ainsi, parmi
les individus qui se sont déclarés « fumeurs » I'année précédant le dia-
gnostic (N =1143), la part de personnes « non-fumeurs » cing ans apres
estla plusimportante pourle cancer du poumon (73,1 %) etla plus faible
pour le cancer du col de I'utérus (22,4 %) (figure 17.3).

PREVALENCE DE L'ARRET TABAGIQUE CINQ ANS APRES LE DIAGNOSTIC
SELON LA LOCALISATION CANCEREUSE (EN %) (VICANS5 2016)

Sein

Poumon
Célon et rectum
Prostate
VADS

Vessie

Rein

Thyroide

LNH
Mélanome

Col de l'utérus

Corps de l'utérus

28,8
731
40,2
43,0
56,7
39,4
57,8
38,8
38,5
27,7

22,4
61,5

Champ : Répondants a I'enquéte VICAN5, fumeurs I'année précédant le diagnostic du cancer (Np = 1 009).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Au cours des cing années suivant le diagnostic de cancer, plus de la
moitié des hommes fumeurs ontarrété leur consommation tabagique,
contre un tiers des femmes fumeuses (51,9 % versus 33,0 %). Les indi-
vidus agés de 51a 62 ans au moment du diagnostic ont plus souvent
rapporté un arrét de leur consommation tabagique (49,9 %). Au sein
de cette population, il n"apparait pas d'association significative entre
le niveau d’études et I'arrét tabagique. En revanche, plus la commune
de résidence des enquétes est considérée comme socialement désa-
vantagée, moins l'arrét de la consommation de tabac est fréequent.
En outre, plus le pronostic du cancer est mauvais, plus les individus
sont nombreux a arréter de fumer. De méme, les personnes diagnosti-
quées d’un cancer pour lequel le tabac est un facteur de risque majeur
(poumon et VADS) arrétent significativement plus souvent de fumer
(64,1 % versus 33,8 % pour les autres localisations cancéreuses). Enfin,
cet arrét tabagique s'accompagne d’une meilleure qualité de vie men-
tale (score en moyenne de 44,44 (écart-type = 9,33) versus 42,51 (écart-
type =11,13) chez les personnes n’ayant pas arrété de fumer, p < 0,01).
Le score de qualité de vie physique est quant a lui comparable dans les
deux sous-populations.

Aides a I'arrét du tabac
Parmil’ensemble des personnes quidéclarent,au momentde I'enquéte,
qu’elles fumaient quotidiennement durant I'année précédant le dia-
gnostic, un peu plus d’un individu sur quatre (26,7 %) a recu une pro-
position de consultation de tabacologie : 11,7 % déclarent avoir consulté
et 15,0 % ne pas avoir consulté malgré la proposition.

Pour ces personnes qui fumaient I'année précédant le diagnostic, la
proposition de consultation varie selon la localisation cancéreuse. Les
cancers pour lesquels les propositions de consultation ont été les plus
fréquentes sont les cancers du poumon (39,3 %) et des VADS (40,7 %).
Moins d’un fumeur sur dix diagnostiqué d’un cancer de la prostate ou
du rein a recu une proposition de consultation (respectivement 6,8 % et
8,2%).La consultation detabacologie est donctres significativement plus
souvent proposée aux fumeurs atteints d’'un cancer pour lequel le tabac
estunfacteurderisque majeur (40,0 % versus 23,0 %). Le sexe du fumeur,
son age, son niveau d’études ou son revenu par unité de consommation
n'influencent pas de maniere significative la proposition de consultation.
On observe néanmoins que les propositions de consultation augmen-
tent positivement selon I'age au diagnostic, avant de diminuer apres
59 ans.Plus les quantités de tabacconsommeées sontimportantes, plus les
consultations de tabacologie sont proposées aux fumeurs. Néanmoins,
la quantité de tabac consommeée quotidiennement n’influence pas la
décision d’accepter ou non de se rendre a la consultation.
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Paradoxalement, les personnes ayant recu une proposition de consulta-
tion sontsignificativement plus nombreuses a continuer a fumercingans
apres le diagnostic, que celles qui n’en ont pas recu (77,3 % versus 56,2 %),
sansaucunedifférence entre les personnes ayantaccepté de serendrea la
consultation et celles quiontrefusé. Cela peut s’expliquer par le fait que les
patients ayant recu une proposition de consultation étaient tres certaine-
ment des fumeurs plus dépendants, pour lesquels 'arrét est plus difficile.

Par ailleurs, 38,4 % des fumeurs interrogés qui fumaient I'année pré-
cédant le diagnostic et dont I'information concernant le recours a des
méthodes de sevrage est connue, déclarent avoir eu recours a une
méthode particuliere pour arréter de fumer (patchs, gommes, ciga-
rettes électroniques, hypnose, acupuncture...) tandis que 61,6 % disent
ne pasy avoir eu recours.

L’'usage d’alcool cinq ans

aprés le diagnostic
Cing ans apres un diagnostic de cancer, 20,8 % des personnes interro-
gées déclarent ne jamais boire d’alcool,17,6 % disenten consommer une
fois par mois ou moins, 25,8 % en boivent deux a quatre fois par mois,
14,9 % consomment de I'alcool deux a trois fois par semaine et 19,6 %
ontuneconsommation d’alcool hebdomadaire d’au moins quatre prises
(1,3 % de données manquantes). La question posée lors de I'enquéte
permet d'évaluerla fréequence de consommation d’alcool des individus,
mais ne fournitaucune information quanta la quantité d’alcool ingérée
a chaque épisode de consommation.

On retrouve, dans notre échantillon, les grandes tendances de la
consommationd’alcool en population générale, s’agissanten particulier
de sesvariations selon le sexe et I'age des personnes interrogées (Palle,
2013). Ainsi, dans notre échantillon comme en population générale, a
tous les ages, les hommes consomment plus frequemment de I'alcool
que lesfemmes. En I'occurrence, ici, cingans apres un diagnosticde can-
cer, pres d’'une femme sur quatre ne consomme jamais d’alcool (24,5 %
versus 14,8 % des hommes), et boire de I'alcool au moins quatre fois par
semaine est un comportement plus masculin (cela concerne 34,3 % des
hommes versus 10,8 % des femmes). Comme en population générale
également, ce dernier type de consommation augmente avecl'age (chez
les individus agés de moins de 75 ans au moment de I'enquéte, variant
de seulement 1,2 % chez les personnes agées de moins de 40 ans a
31,3 % chez les personnes dont I'age est compris entre 70 et 74 ans). La
prévalence d’au moins quatre consommations d’alcool hebdomadaires
concerne méme 35,7 % des personnes agées de 80 a 84 ans.
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Le tableau 17.1 présente la fréquence de consommation d’alcool en fonc-
tion des localisations cancereuses. Cing ans apres le diagnostic, pres
d’une personne sur deux atteintes d'un cancer de la vessie consomme
del'alcool au moins quatre fois par semaine. La proportion est de 39,2 %
pour les individus diagnostiqués d’un cancer de la prostate. Bien sir,
celas’explique par le fait que ces localisations cancéreuses sont majori-
tairement masculines. A I'inverse, les cancers du col de I'utérus et de la
thyroide, quisont majoritairementféminins, présentent les plusfaibles
prévalences pour ce type de consommation.

TABLEAU 17.1. CONSOMMATION D’ALCOOL CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER, EN FONCTION
DE LA LOCALISATION CANCEREUSE ( % EN LIGNE) (VICAN5 2016)

Fréquence de consommation d’alcool

Localisation IETQETH 2 1fois / mois 2-4 fois / mois  2-3 fois / semaine 2 4 fois / semaine
o Sein 22,7 21,5 30,0 14,0 11,4
© Poumon 21,0 13,5 18,9 18,7 25,9
o Colon et rectum 23,4 17,0 19,2 15,8 22,4
o Prostate 12,3 9,1 19,7 18,3 39,2
o VADS 32,8 1,3 16,3 1,6 25,2
© Vessie 13,9 9,5 15,5 13,7 44,9
o Rein 21,3 17,3 28,4 13,9 17,9
© Thyroide 21,8 21,8 35,7 10,8 8,7
o LNH 18,2 19,0 21,5 19,8 18,7
o Mélanome 17,2 17,1 38,0 13,7 12,6
o Col de l'utérus 31,0 25,8 24,0 12,5 5,2
o Corps de |'utérus 26,7 24,8 20,9 1,1 1,8

Champ : Répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

Du point de vue des facteurs sociodémographiques associés, les per-
sonnes les plus aisées (quatrieme quartile des revenus du foyer par unité
de consommation au moment de I'enquéte selon I'échantillon) sont
significativement plus nombreuses a boire de I'alcool au moins quatre
fois par semaine que les individus aux revenus plus modestes (27,8 %
versus 17,2 %). De méme, les individus résidant dans une commune
caractérisée par un indice de désavantage social éleve sont significa-
tivement moins nombreux a consommer de I'alcool au moins quatre
fois par semaine (14,2 % versus 23,1 % pour les résidents de communes
les moins défavorisées). La relation positive entre le niveau d’études
et 'usage d'alcool apparait significative uniquement pour les femmes
(12,2 % des femmes ayant un niveau d’études supérieur au baccalau-
réat boivent de I'alcool au moins quatre fois par semaine contre seu-
lement 9,2 % des femmes sans diplome ou ayant un diplome inférieur
au baccalauréat).
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Enfin, parmi les 77,8 % des personnes qui ont déclaré consommer de
I'alcool cing ans aprées le diagnostic de cancer, 44,5 % disent ne pas
avoir arrété de boire pendant leur traitement, 20,2 % ont réduit leur
consommation et 33,8 % I'ont completement arrétée. Les femmes
déclarent plus souvent avoir arrété leur consommation d’alcool durant
le traitement du cancer, tandis que les hommes, eux, sont plus enclins a
I'avoir seulement réduite. Les personnes quiont suiviun traitement par
chimiothérapie sont significativement plus nombreuses a avoir arrété
leur consommation d’alcool durant le traitement par comparaison avec
les personnes quin’en ont pas suivi (47,3 % versus 23,5 %). En revanche,
aucune différence significative n’est constatée quant a I'arrét ou a la
réduction de la consommation d’alcool selon que les personnes ont été
traitées ou non par radiothérapie.

17.3

Les prévalences tabagiques
dans I’enquéte VICANS5

Comme en population générale, parmi les personnes diagnostiquées
d’un cancer il y a cinq ans, la prévalence tabagique décroit avec I'age
et concerne plus particulierement les individus ayant un faible statut
économique (Guignard, 2015). Notons que I'enquéte VICANs5 met éga-
lement en évidence un nombre restreint de « nouveaux fumeurs »,
généralement des femmes, agées de moins de 50 ans au moment du
diagnostic et ayant eu un cancer dit de « bon pronostic ».

En revanche, la différence de genre habituellement observée en
population générale, selon laquelle les hommes fument plus que les
femmes, se trouve inversée dans notre échantillon. Ce résultat contri-
bue a documenter une évolution du tabagisme différenciée selon le
genre a la suite d’'un diagnostic de cancer. En effet, si avant un cancer
la prévalence tabagique estd’ordinaire largement supérieure parmiles
hommes, nous avions déja observé deux ans apres le diagnostic une
convergence des prévalences tabagiques masculine et féminine (dans
I'enquéte VICAN2, cf. Deutsch, 2014). Dans VICANSs cette différenciation
se poursuit, de sorte que cing années apres le diagnostic, les femmes
fument plus souvent que les hommes. Ce résultat recoupe les conclu-
sionsde précédentes études quiobservaient une plus grande prévalence
tabagique parmiles femmes sept ans (en moyenne) et neuf ans apres
un diagnostic de cancer, en Corée du Sud et aux Etats-Unis (Kim, 2015 ;
Westmaas, 2014).

NANGRAT DE CANCER

DUCANCER




CONSOMMATIONS DE TABAC ET D'ALCOOL

Les facteurs associés

a I'arrét tabagique
Dans I'enquéte VICANSs, outre le fait que les hommes arrétent plus
souvent de fumer que les femmes apres un diagnostic de cancer, avoir
été atteint d'un cancer des poumons ou des VADS augmente la pro-
babilité d’un arrét. Conformément aux résultats détaillés plus haut,
I'arréttabagique s'accompagne d’'une meilleure qualité de vie mentale
acingans. Il convient bien strd’envisager avec prudence d'éventuelles
relations causales puisque nos données sont transversales, mais de
précédentes études suggerent également qu’apres un diagnostic de
cancer, I'arrét tabagique est plus fréquent parmi les personnes dont la
pathologie cancéreuse est «a priori» principalement liée au tabagisme
(poumons, VADS), mais moins fréquent parmi celles et ceux souffrant
de symptdmes dépressifs (Schnoll, 2011 ; Berg, 2013).

Le lien entre santé mentale et arrét tabagique peut s’expliquer par
le fait que, pour beaucoup de personnes, le tabac est percu comme
un moyen de diminuer le stress et I'anxiété ressentis. Bien que le dia-
gnostic de cancer soit un puissant incitatif pour arréter de fumer, la
perception selon laquelle le tabac aurait des effets « anti-stress » et
anxiolytiques rendrait ainsi I'arrét difficile. En population générale, les
études montrent que le niveau d’anxiété augmente au cours des deux
semaines suivant le sevrage tabagique, puis diminue aprés un mois de
sevrage a un niveau plus faible qu’avant I'arrét du tabac (HAS, 2014).
Quant au rdle de la localisation cancéreuse, le fait que les personnes
ayanteu un cancer du poumon ou des VADS soient plus enclines a arré-
ter de fumer n’est pas exclusivement lié a une plus forte incitation du
fait que le tabac soit un facteur de risque majeur pour ces localisations,
mais également a des séquelles consécutives aux traitements recus
(laryngectomie totale, par exemple) qui rendent la consommation de
tabac impossible ou désagréable. De plus, pour ces localisations can-
céreuses, il est possible que la survie soit moindre pour les fumeurs
persistants.

Au-dela des facteurs associés, il n’en reste pas moins qu’a la suite de ces
arréts, la prévalence tabagique cing ans apres un diagnostic de cancer
est nettement plus faible qu’en population générale, pour les deux
sexes et a age identique. Cela confirme que le diagnostic de cancer est
un moment ou les patients semblent particulierement réceptifs a des
messages de réduction des risques et en particulier d’arrét du tabac.
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Il est donc crucial que le patient rencontre un discours médical clair et
se sente soutenu par une proposition d’aide a l'arrét. La littérature inter-
nationale a montré que le taux d’arrét tabagique est plus important si
une aide au sevrage est proposée au moment du diagnostic (Sanderson
Cox, 2002). Plus le délai est court entre le moment du diagnostic et
la mise en place d'un programme d’arrét, plus le patient a de chance
d’arréter de fumer (Gritz, 2006 ; McBride, 2003).

Les propositions de consulter
pour mieux gérer sa consommation
de tabac

Les propositions de consulter un tabacologue afin de mieux gérer sa
consommation de tabac sont plutot rares. En effet, seule une per-
sonne sur quatre qui fumait I'année précédant le diagnostic du cancer
déclare avoir eu cette proposition. La consultation est généralement
proposée en priorité aux fumeurs ayant une consommation tabagique
importante, ou dont le cancer a pour facteur de risque majeur le tabac
(poumon et VADS). Ces propositions de consultations semblent peu
efficaces, puisque plus d’'une personne sur deux, malgré la proposition,
décide de ne pas consulter. Ce peu d'appétence des patients pour ce
type de consultation a également été observé a I'étranger (Wells, 2017).

En outre, il peut sembler paradoxal que les fumeurs auxquels cette
consultation a été proposée aient moins souvent arréteé de fumer. Ce
résultat, déja observé lors de I'enquéte VICAN2 (Deutsch, 2014), ne
préjuge pas d'une contre-productivité de la consultation car ce phé-
nomene pourrait notamment s’expliquer par le fait que la consultation
est proposée aux plus « gros » fumeurs, ceux-la mémes qui ont le plus
de difficultés a arréter.

Il semble donc que cela soit le réle de I'équipe en cancérologie d'impul-
ser une démarche de sevrage en créant les conditions de son initiation
etde s’assurer qu’un professionnel de santé dédié (médecin généraliste
par exemple) prend le relais pour cet accompagnement. Pour cela, il est
nécessaire que chaque professionnel integre a sa pratique des tech-
niques simples et ayant fait la preuve de leur efficacité pour initier un
sevrage tabagique de leurs patients des le début du traitement.
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17.3.4. Les usages d’alcool cinq ans
apreés un diagnostic de cancer

Enfin, dans I'enquéte VICANS, seule la frequence des prises de consom-
mation d’alcool est évaluée. Aucune information quant a la quantité
d’alcoolingérée lors de chaque prise n'est fournie.Cinq ans apres le dia-
gnosticde cancer, une personne sur cing déclare ne jamais consommer
d’alcool tandis qu'une méme proportion dit en consommer au moins
quatre fois par semaine. En outre, comme observé en population géné-
rale, la consommation d’alcool est plus masculine (d’autant plus pour
les consommations importantes) et elle progresse avec I'age.
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iEl Développement
post-traumatique
et image du corps

LESSENTIEL

Les changements objectifs et subjectifs consécutifs a un diagnostic de cancer
projettent les individus touchés dans un univers instable ou la recherche de sens a
ce qui leur arrive est toujours présente. Utilisé afin d’appréhender plus précisément
les processus qui permettent de s’adapter au cancer, le concept de développement
post-traumatique (DPT) se définit comme un changement positif (par rapport

au niveau antérieur de fonctionnement) a la suite d’'un événement traumatique.
Sans qu'il s’agisse d’une réaction systématique aprés un stress et sans nier
I'existence des effets négatifs liés a ces événements (tels que dépression, anxiété),
le DPT constitue un outil théorique pertinent pour appréhender I'adaptation

des personnes a la situation de maladie et a de potentiels bénéfices. Ainsi,
considérer le fait de mieux profiter de la vie, de davantage relativiser certaines
difficultés quotidiennes peuvent étre considérés comme des changements positifs
postcancer.

Par ailleurs, parmi les différents enjeux du vécu d’un cancer, I'image du corps

peut étre particuliérement perturbée. Le cancer et ses traitements sont en effet
susceptibles d’affecter trés largement une ou plusieurs parties du corps. En ce sens,
qu'il s’agisse d’un stigmate visible ou invisible de la maladie, 'image du corps peut
étre altérée et impacter I'estime de soi ou la qualité de vie des personnes. En outre,
le fait d’avoir une image dégradée de son corps peut aussi représenter un frein

au DPT positif et ainsi constituer une barriére aux compétences d’adaptation a la
situation.

Cing ans aprés le diagnostic, nous observons un DPT positif plus important chez les
personnes jeunes, les femmes et chez les personnes ayant des enfants a charge. Il
ne semble en revanche pas en lien avec les vulnérabilités sociales.

On observe également un impact percu de la maladie sur 'image du corps quelles
que soient les localisations, mais plus important chez les personnes atteintes de
cancers des VADS et de cancers du col de I'utérus. L'altération de I'image du corps
est également plus importante chez les femmes et chez les plus jeunes.

Ces données apportent un éclairage important sur les potentiels effets positifs

du vécu du cancer permettant ainsi d’appréhender les capacités d’adaptation

des personnes a cinq ans du diagnostic. Elles alertent également sur la nécessité
de mettre en place des interventions visant a aider les personnes ayant eu un
diagnostic de cancer a surmonter les difficultés liées a I'altération de leur image
corporelle.
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18.1

es changements objectifs et subjectifs consécutifs a un dia-
gnostic de cancer projettent les individus touchés dans un
univers instable ou la recherche de sens a ce qui leur arrive
est toujours présente. Les phases de la maladie obligent a de
nombreuses recompositions identitaires, qui conduisent les personnes
a accorder plus d’'importance a certaines choses de la vie et moins a
d’autres. Tout n’est pas négatif méme si, par définition, la maladie reste
toujours traumatique. Il est ainsi apparu que I'on peut tirer un certain
« bénéfice » dans I'expérience de la maladie, c’est ce qu’envisagent les
travaux sur le développement post-traumatique (DPT). Afin d’appré-
hender plus précisément les processus qui permettent de s’adapter
au cancer, Tedeschi et Calhoun (1996) ont développé le concept de
« post-traumatic growth » qu’ils ont défini comme un changement
positif (par rapport au niveau antérieur de fonctionnement) a la suite
d’un événementtraumatique (Tedeschi,1996). Ces auteurs définissent
le DPT comme « les changements psychologiques positifs résultantde la
confrontation, dela lutte avectout événement devie défiant hautement
les ressources de I'individu ». Ainsi, le « post-traumatic growth » rend
compte d’un processus indiquant bien un changement positif (growth)
consécutif a un événement difficile tout en étant lié a un traumatisme
(post-traumatic) comme peut I'étre un cancer. Tedeschi & Calhoun
(Tedeschi, 2004) ont insisté sur deux points essentiels a lacompréhen-
sion de ce processus qui sont d’une part le fait que le DPT n’est pas un
processus systématique apres un stress, et d’autre part qu’on ne peut
pas nier I'existence des effets négatifs liés a ces événements (tels que
dépression, anxiété). Ainsi, la coexistence d’effets négatifs et positifs
a la suite d’'un traumatisme est un paradoxe inhérent au processus et
renvoie a une ambivalence tres présente en oncologie. L'ensemble de
ces changements est ainsi tres souvent exprimeé par les patients suivis
pour un cancer soit a court terme, apres I'annonce, soit a long terme, a
distance de la maladie lorsqu’un travail d’adaptation est d¢ja effectif
(Stein, 2008). Différentes temporalités d’apparition du DPT ont ainsi été
identifiées et cela en interaction avec d’autres facteurs de vécu de la
maladie ou de traits plus individuels (Lelorain, 2010; Schroevers, 2006).

Par ailleurs, parmi les différents enjeux du vécu d'un cancer, I'image du
corps peut étre particulierement perturbée. L'image du corps correspond
aunevision psychologique ou prédomineraient les attitudes et les senti-
ments éprouvés pour le corps, son apparence physique et la représenta-
tion mentale de soi dans son contour, son volume, sa surface, son poids,
sasolidité. Elle se distingue du schéma corporel qui selon une vision phy-
siologique se focalise davantage surla perception et la représentation du
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corps dérivant de I'intégration des expériences sensorielles et motrices
de celui-ci. Le cancer et ses traitements sont susceptibles d’affecter tres
largement une ou plusieurs parties du corps. Ainsi, il peut mettre en
péril chez le patient son identité corporelle (image de soi) et son identité
psychologique (conscience de soi). En ce sens, qu’il s'agisse d’un stigmate
visible ou invisible de la maladie, I'image du corps peut étre altérée et
impacter I'estime de soi ou la qualité de vie des personnes (Hazewinkel,
2012; Taylor-Ford, 2013). Par ailleurs, le fait d’avoir uneimage dégradée de
son corps peutaussireprésenter un frein au DPT positif et ainsi constituer
une barriere aux compétences d’adaptation a la situation.

Mesure du développement post-traumatique (DPT)

Le développement post-traumatique a été mesuré a l'aide de I'échelle PTGI « Post-
Traumatic Growth Inventory », échelle comprenant 21 items développée en 1996
par Tedeschi et Calhoun (Tedeschi, 1996) et validée dans sa version frangaise en
2015 (Cadell, 2015). A travers ces items sont mesurés différents changements
pouvant étre intervenus dans la vie d'un individu a la suite d'une maladie, comme
le fait d'apprécier plus amplement la vie, d'avoir modifié ses relations aux autres,
d'avoir développé des ressources personnelles permettant de mieux faire face aux
difficultés, ou encore d'avoir développé une certaine spiritualité. Les modalités

de réponse en 6 points (codées de 0 a 5) permettent de calculer un score variant
entre 0 et 105. S'il n'existe pas de seuil permettant de définir un DPT positif, plus
le score est élevé, plus la personne développe des changements positifs a la

suite du cancer. Le score a pu étre calculé pour 4 105 participants soit 98,3 % de
I'échantillon. Lanalyse se concentrera donc sur ces 4 105 individus.

Mesures relatives a I'image du corps

Des items relatifs a la perception de I'image de soi ont été inclus dans le
questionnaire. Il s'agit de 5 items extraits de I'échelle de Patricia Hopwood
(Hopwood, 2001). Cette échelle a été développée en collaboration avec le groupe

« Qualité de vie » de 'EORTC (Organisation européenne de recherche et traitement
du cancer) et a fait I'objet d'une validation en langue frangaise (Brédart, 2007).

L'un des 5 items inclus dans le questionnaire, relatif a I'impact des traitements sur
I'attirance sexuelle sera étudié dans le chapitre 19. Les quatre autres items seront
quant a eux abordés dans ce chapitre. lls font référence a I'apparence physique et a
ses éventuels changements liés a la maladie et aux traitements : au cours des sept
derniers jours, « Vous vous étes senti géné(e) par votre apparence », « vous avez
évité les autres a cause de vos sentiments vis-a-vis de votre apparence », « vous
avez eu le sentiment que les traitements avaient laissé votre corps moins complet »
ainsi que « vous avez été mécontent(e) de I'aspect de votre ou de vos cicatrices ».
Les modalités de réponse étaient les suivantes : Tout a fait d'accord/Plutét d'accord/
Plut6t pas d'accord/Pas du tout d’accord. Pour chacun des items, les personnes
ayant répondu « Tout a fait d'accord » ou « Plut6t d'accord » avec la proposition seront
identifiées comme étant impactées par la maladie.
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18.1.1. Développement post-traumatique
cinq ans aprés un diagnostic de cancer

Les réponses a I'échelle sont réparties sur I'ensemble des valeurs pos-
sibles de 0 a 105, avec une moyenne de 52,1 (écart-type = 23,2). Cepen-
dant, il est difficile d’apprécier cette valeur en soi dans la mesure ou
il n'existe pas de valeur seuil permettant de définir un DTP positif. En
revanche, il est possible d’'identifier des profils de participants qui se
caractérisent par des scores plus élevés de changements positifs par
rapport aux autres participants.

La déclinaison par localisation montre des variations de scores allant de
43,0 en moyenne pour les personnes diagnostiquées d’'un mélanome a
57,7en moyenne pour les femmes atteintes d'un cancer du col de I'uté-
rus (figure 18.1). Comme pour le mélanome, le cancer de la vessie et |a
prostate présentent des scores moyens en dessous de 45. En revanche,
les LNH et le cancer du sein ont des scores moyens proches de celui du
cancer du col de I'utérus, au-dessus de 5s.

Une régression linéaire multiple a permis d’identifier les caractéris-
tiques des personnes ayant un score élevé de changements positifs,
aprés ajustement sur la localisation (tableau 18.1). Ainsi, les femmes,
les personnes jeunes, les personnes ayant au moins un enfanta charge
et celles rapportant devoir faire attention financierement (par rapport
aux personnes financierement a 'aise) sont significativement asso-
ciées a des scores plus élevés de DPT. D'autre part, si les personnes
professionnellement inactives au moment de I'enquéte ont des scores
comparables a ceux des actifs,
les personnes en invalidité ou en
arrét-maladie de longue durée
présententenrevanche des scores
significativement plus élevés.
En plus de ces facteurs, un état
anxieux suspecté est associé a des
scores plus élevés, au contraire
des troubles dépressifs, asso-
ciés a des scores moins éleves.
Concernant les caractéristiques
relatives au retentissement de la

maladie, déclarer des séquelles,

qu’elles soient modérées ou \'600@:@9%@ &

FIGURE 18.1. .
CHANGEMENTS POSITIFS A LA SUITE DU CANCER
SELON LA LOCALISATION (SCORE MOYEN) (VICANS5 2016)
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positif. En revanche, d’autres facteurs ne montrent pas d’associa-
tion significative avec le score de DTP comme le niveau d’études,
le revenu du foyer ou I'état de santé mesuré a travers I'évolution
pejorative de la maladie au moment de I'enquéte.

TABLEAU 18.1. FACTEURS ASSOCIES A UN SCORE ELEVE DE CHANGEMENTS POSITIFS
A LA SUITE DU CANCER (VICAN5 2016)

Coefficient estimé

par la régression linéaire
Score moyen (SD) multiple#

Ensemble de la population 52,1(23,2)

© 18-40 ans (réf.) 58,5 (21,6)

® 41-50 ans 56,0 (22,7) -2,30 ns
® 51-62 ans 51,7 (24,4) -4,76 **
® 63-70 ans 46,7 (23,9) -7,16 **
o 71ans et plus 44,9 (19,7) -8,28 **
© Hommes (réf.) 46,3 (24,6)

o Femmes 55,5 (21,7) +4,02 ***
o Pas d’enfant (réf.) 49,8 (23,9)

o Aucun enfant a charge 51,2 (23,3) +2,09 ns
© Au moins un enfant a charge 57,4 (21,6) +3,65 **
o Alaise (réf.) 49,2 (23,6)

o Cava 51,9 (23,8) +1,77 ns
o C'est juste, il faut faire attention 53,3 (22,5) +3,13**
o Y arrive difficilement / s’endette 52,8 (22,9) +2,36 ns
® Actif(ve) (réf.) 55,7 (22,9)

o Inactif(ve) 48,7 (22,7) +0,75 ns
o Eninvalidité ou arrét-maladie de longue durée 56,7 (24,5) +3,88 **
® Absence de troubles anxieux (réf.) 50,4 (24,8)

o Troubles anxieux suspectés 55,2 (20,6) +2,72**
® Troubles anxieux certains 52,6 (21,6) +0,79 ns
o Absence de troubles dépressifs (réf.) 53,8 (23,5)

o Troubles dépressifs suspectés/certains 43,7 (19,5) -12,67 ***
o Non, aucune séquelle (réf.) 48,9 (24,6)

© Oui, modérées/trés modérées 54,3 (22,0) +3,27 ***
© Oui, importantes/trés importantes 53,0 (22,7) +2,18*
o Non (réf.) 49,1 (24,0)

o Oui 55,2 (21,9) +4,43™"

Réf. : modalité prise comme référence.

# apres ajustement sur la localisation.

*kk %k % ns : respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (régression linéaire multiple).
Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 hors données manquantes sur le score de DPT (Np = 4 105).

Analyses : statistiques descriptives pondérées - régression linéaire non pondérée (N = 4 090).
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18.2 / IMPACT DU CANCER SUR LIMAGE
DU CORPS

Lafigure 18.2 montre la répartition des réponses aux quatre items relatifs
al'image du corps.La maladie et ses traitements ontdavantage d’impact
sur le sentiment de non-complétude du corps. Ce sont 20,6 % des par-
ticipants qui sont tout a fait d’accord et 19,4 % qui sont plutét d’accord
avec I'affirmation : « Vous avez eu le sentiment que le traitement avait
laisse le corps moins complet ». De plus, 14,5 % des participants sont tout
a fait d’accord et 14,6 % plutét d’accord pour dire qu'ils ont éte génés
par leur apparence au cours des sept derniers jours. A la proposition sui-
vante « Vous avez évité les autres a cause de vos sentiments vis-a-vis de
votre apparence »,14,9 % des participants a I'enquéte ont répondu tout
afaitd’accord/plutotd’accord. Cependant, une large majorité n’était pas
du tout d’accord avec cette proposition comme le montre la figure 18.2.
Concernant la derniere proposition relative a I'aspect des cicatrices,
« Avez-vous été mécontent(e) de I'aspect de votre ou de vos cicatrices »,
si une personne sur dix n’était pas concernée, 8,6 % étaient tout a fait
d’accord avec cette proposition, et 9,2 % étaient plutdt d’accord.

Quel que soit I'item considérg, ce sont les plus jeunes qui rapportent le
plus souvent un impact de la maladie sur I'image du corps. lls sont plus
nombreux a avoir été génés par leur apparence, 35,5 % des 18-40 ans
versus15,4 % des plusde 7o ans, p < 0,001. llsdéclarent avoir plus souvent
évite les autres a cause de leur apparence au cours des 7 derniers jours :
15,6 % des 18-40 ans versus 10,5 % des plus de 70 ans, p < 0,001. Ils ont
aussi plus souvent le sentiment que les traitements ont laissé leur corps

FIGURE 18.2.
IMPACT DE LA MALADIE OU DE SES TRAITEMENTS SUR LIMAGE DU CORPS (EN %) (VICAN5 2016)

Vous vous étes senti(e) géné(e)
par votre apparence

0,4
Vous avez évité les autres
a cause de vos sentiments 7,6 11,8 72,9
vis-a-vis de votre apparence
1,3

Vous avez eu le sentiment
que les traitements avaient laissé 19,4 12,6 46,1
votre corps moins complet

Vous avez été mécontent(e)
de l'aspect de votre
ou de vos cicatrice(s)
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Champ : répondants a I'enquéte VICANS (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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moins complet (46,7 % des 18-40 ans versus 30,6 % des plus de 70 ans,
p < 0,001). Enfin, concernant les cicatrices, les taux varient de 11,5 % chez
les plus de 70 ans a 26,8 % chez les moins de 40 ans (p < 0,001).

L'impact de la maladie sur I'image du corps est également plus impor-
tant chez les femmes : 36,1 % rapportent de la géne par rapport a leur
apparence versus 17,5 % des hommes, p < 0,001. Elles avaient plus souvent
evite lesautres a cause de leurapparence au cours des sept derniers jours
(17,5 % versus 10,5 % des hommes, p < 0,001). Elles déclarent également
plus souvent que la maladie a laissé leur corps moins complet méme
si I'écart de pourcentage est moins important pour cette proposition
(41,7 % versus 37,3 % des hommes, p = 0,021). Enfin, le mécontentement
par rapport aux cicatrices s'exprimait de maniere plus importante chez
les femmes 21,4 % versus 11,8 % chez les hommes (p < 0,001).

On observe également de grandes différences en fonction des localisa-
tions. Dans le cas de la géne par rapport a son apparence, les personnes
atteintes au niveau des VADS sont celles qui en rapportent le plus fré-
quemment, 42,6 % suivis par celles ayant un cancer du col de I'utérus
(37,8 %), du sein (37,7 %), du poumon (32,8 %) et de la thyroide (32,7 %).
La géne par rapport a son apparence concerne environ une personne sur
quatredansle cas de cancer colorectal (24,0 %), de cancerdu rein (24,0 %),
de LNH (24,4 %) et de cancer du corps de 'utérus (24,3 %). Les localisations
associées a une moindre géne du point de vue de I'apparence physique
sont la prostate (13,0 %), la vessie (17,0 %) et le mélanome (15,7 %).

Au sein de certaines localisations, on observe également des différences
entre les hommes et les femmes pour le poumon, le cancer colorectal,
la vessie, la thyroide et les LNH

FIGURE 18.3.
GENE RESSENTIE PAR RAPPORT A SON APPARENCE comme le montre la figure 18.3.
AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS, PAR SEXE Pour les VADS, il est intéressant

ET PAR LOCALISATION (EN %) (VICAN5 2016)
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les pourcentages les plus éleves,
25,1 % et 24,1 % respectivement. Le
mélanome, le cancer du rein et le
cancer de la prostate affichaient
quant a eux les pourcentages les
moins élevés. Dans le cas des can-
cers colorectaux, de la vessie et
des LNH, les femmes rapportent
plus d’évitement que les hommes,
comme le montre la figure 18.4.
Dans le cas des VADS, |a encore
les hommes et les femmes rap-
portent les mémes pourcentages
d’évitement.

La perception de I'impact des trai-
tements surl'intégrité de son corps
variait la-aussi en fonction des
localisations, mais les différences
sont moins saillantes. Le pourcen-
tage le plus important est observe
pour le col de I'utérus, 56,7 %, et le
moins important est observé pour
le mélanome, 16,5 %. Contraire-
ment aux deux items précédents,
les différences par sexe au sein
d’'une méme localisation ne sont
pas significatives (figure 18.5).

Enfin, le mécontentement par
rapport aux cicatrices variait éga-
lement suivant les localisations, le
mélanome (23,1 %), le sein (22,2 %)
et les cancers des VADS (21,2 %)
etaient celles pour lesquelles les
taux de mécontentement étaient
les plus éleves. Au contraire, les
cancers de la prostate (9,6 %) et
de la vessie (9,9 %) affichaient les
taux les plus bas. Pour certaines
localisations, les femmes affi-
chaient des taux de mécontente-

DEVELOPPEMENT POST-TRAUMATIQUE ET IMAGE DU CORPS m

FIGURE 18.4.

EVITEMENT DES AUTRES AU COURS

DES SEPT DERNIERS JOURS A CAUSE DES SENTIMENTS
VIS-A-VIS DE SON APPARENCE (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 18.5. )
SENTIMENTS QUE LES TRAITEMENTS ONT LAISSE LE CORPS
MOINS COMPLET (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

FIGURE 18.6. ‘
MECONTENTEMENT VIS-A-VIS DE LASPECT
DE LA OU DES CICATRICES (EN %) (VICAN5 2016)
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Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

ment plus importants que les hommes comme le montre la figure 18.6
(mélanome, thyroide et cancer colorectal).

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

;O SNA _
NATIONAL
DUCANCER



DEVELOPPEMENT POST-TRAUMATIQUE ET IMAGE DU CORPS

18.3

Le cancer peut étre a I'origine de changements personnels profonds et
durables, de nature tres hétérogene. Cing ans apres le diagnostic, un
DTP positif plus important est observé chez les personnes jeunes et
chez les femmes, tout comme cela a pu étre montré dans la littérature
(Danhauer, 2013; Kolokotroni, 2014; Vishnevsky, 2010). D’autres facteurs
tels que la présence d’enfants a charge apparaissent essentiels. Les
données relatives aux liens avec I'anxiété et la dépression qui mettent
en évidence un lien négatif avec la dépression et positif avec I'anxiété
montrent bien a quel point cette « capacité » a tirer des aspects béné-
fiques du vécu du cancer est bien liée aux compétences des personnes
dans leur stratégie de coping' par exemple et semble bien moins sou-
mise a des gradients sociaux tels que ceux retrouvés dans la plupart
des déterminants de la qualité de vie ou du vécu (Prati, 2009). Ainsi,
la situation financiere n’apparait pas discriminante, tout comme le
statut professionnel, de méme que le niveau d’études. Ces données
confirment le faitque le DPT mesure bien une capacité d’adaptation de
savie au cancer qui tout d’abord s’inscrit dans une temporalité (Stein,
2008) et qui est davantage liée a des capacités d’adaptation qu’a des
déterminants liés au statut socioéconomique ou d’insertion sociale.

Dansla méme optique de gestion intra-individuelle de la maladie a long
terme, la notion d’'image du corps apparait essentielle a appréhender
notamment du fait de ses liens avec la qualité de vie des personnes
(Begovic-Juhant, 2012; Taylor-Ford, 2013), la détresse psychologique
(Bullen,2012; Sharpe, 2011) ou encore les troubles de la sexualité (Fobair,
2006; Lam, 2012). L'impact du cancer sur cette dimension a majoritai-
rement été étudie dans le contexte du cancer du sein. Or, a cing ans
du diagnostic, les résultats montrent un impact percu de la maladie
sur I'image du corps et cela quelles que soient les localisations. Ces
effets sont cependant plus importants aprés un cancer du col de I'uté-
rus et des VADS. Les séquelles des traitements sur ce type de locali-
sations peuvent probablement expliquer ces résultats. S'il s'agit d’un
sujet encore tres peu étudié dans le contexte des cancers des VADS
(Rhoten, 2013), quelques travaux ont montré une altération de I'image
du corps fréquente pour ces personnes (Fingeret, 2015; Teo, 2016). Cette
altération a notamment été montrée comme associée a des troubles
du langage, des difficultés de communication, et a des symptomes
dépressifs (Chen, 2015; Fingeret, 2013; Rhoten, 2014). S'agissant des

1. Le coping se définissant comme « I'ensemble des efforts cognitifs et comportemen-
taux destinés a maitriser, réduire ou tolérer les exigences internes ou externes qui
menacent ou dépassent les ressources d’un individu » (Lazarus RS, Folkman S. Stress,
Appraisal, and Coping: Springer Publishing Company; 1984).
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cancers du col de 'utérus, la encore les études sont peu fréquentes.
Des travaux ont cependant montré des liens entre une altération de
I'image du corps et des troubles de la sexualité (Hawighorst-Knapstein,
2004) ainsi que des liens avec les symptomes ressentis (Hazewinkel,
2012; Teo, 2017). Par ailleurs, on peut constater que les femmes, en
particulier celles concernées par un cancer colorectal ou un cancer de
la vessie rapportent davantage d’altération de leur image corporelle
que les hommes. La encore, bien que faisant I'objet de peu d'études,
on retrouve un impact de la chirurgie sur la sexualité et I'image du
corps dans le cadre du cancer du célon (Li, 2010). A noter cependant
que pour les cancers des VADS, localisation rapportant les plus forts
taux de géne et d’évitement des autres du fait de leur apparence, les
taux de réponses aux items sont les mémes chez les hommes et chez
les femmes. Enfin, nos résultats montrant un impact plus important
de la maladie sur I'altération de I'image du corps chez les participants
les plus jeunes sont concordants avec ceux que I'on retrouve dans la
littérature (Fingeret, 2014 ; Moreira, 2010). Afin d’aider les personnes a
surmonter leurs difficultés liées a une altération de leurimage du corps,
desinterventions ont pu montrer leur efficacité chez des femmes ayant
eu un cancer du sein (Fingeret, 2014; Kalaitzi, 2007; Quintard, 2008;
Speck, 2010). Ces interventions, basées sur des thérapies de couple ou
des thérapies de groupe, restent cependant limitées pour le moment.
D’autres recherches sont nécessaires afin de mettre en place des inter-
ventions a plus large échelle et étendues a d’autres localisations que le
cancer du sein. Ce serait particulierement nécessaire pour les cancers
des VADS, compte tenu de I'impact mesureé.

Cesdonnées apportent un éclairage important sur les potentiels effets
positifs du vécu du cancer opérationnalisé grace a la mesure du DPT.
Cette approche permet d’appréhender ainsiles capacités d’adaptation
des personnes a cing ans du diagnostic. Il estimportant de souligner le
faitque le développement post-traumatique ne semble pas en lien avec
les vulnérabilités sociales, tout comme I'altération de I'image du corps.
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vie affective et conjugale

LESSENTIEL

Les résultats de cette enquéte a cinq ans du diagnostic de cancer sont assez
proches de ceux obtenus a deux ans du diagnostic avec peu de répercussions
sur la vie en couple et peu de séparations, malgré la présence fréquente d’une
dysfonction sexuelle.

H Vie affective et conjugale : la situation de couple reste majoritairement préservée
cing ans apres le diagnostic de cancer

La vie de couple semble relativement préservée, particulierement chez les
hommes, dix ans plus agés en moyenne que les femmes. Cinq ans apreés leur
diagnostic, la majorité des participants vit en couple avec des taux plutét plus
élevés que ceux disponibles pour la population générale francaise. Comme dans la
population générale, la vie en couple est plus fréquente chez les hommes (84,2 %)
que chez les femmes (72,9 %). Les participants en couple stable déclarent une
relation identique (52,8 %) ou renforcée (35,5 %) plutét que dégradée (10,7 %) par
rapport a avant le diagnostic. Les femmes déclarent plus souvent que les hommes
une séparation sans remise en couple (9,9 % contre 5,7 %) et se sentent plus
souvent moins attirantes (38,9 % contre 29,1 %). Celles en couple stable déclarent
également plus rarement avoir eu une relation de couple inchangée (46,2 % contre
62,1% chez les hommes).

B Mais les troubles de la sexualité sont plus fréquents,
notamment pour les cancers en lien avec la sphére génitale

INS
T e
DU CANCER

Chez les personnes ayant répondu aux deux enquétes a trois ans d’intervalle,

les troubles sexuels tendent plutét a augmenter et seuls les 18-40 ans déclarent
des améliorations pendant ces trois ans. Plus de la moitié des répondants a ces
questions déclarent a cinq ans du diagnostic : une diminution de leur désir sexuel
(56,8 %), de leur capacité a avoir un orgasme (53,8 %) et de la fréquence de leurs
rapports sexuels (64,8 %), avec quasiment la moitié des répondants qui ne sont
pas satisfaits de cette fréquence (44,0 %). Ces différents effets sont trés variables
selon la localisation du cancer, trés fréquents aprés un cancer de la prostate

ou une autre localisation en lien avec la sphére génitale et beaucoup moins

aprés un mélanome. Cependant, presque une personne sur cinq déclare une
dysfonction sexuelle cing ans aprés un diagnostic de mélanome. Il est nécessaire
d’accompagner de maniére plus systématique et plus précoce les dysfonctions
sexuelles qui sont fréquentes et ne tendent pas a se résoudre spontanément dans
la période située entre deux et cinq ans du diagnostic.
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19.1

e cancer et ses traitements pesent lourdement sur la vie quo-
tidienne des patients et de leur entourage, avec un retentis-
sement jusque dans les spheres les plus intimes, incluant la
vie affective et la sexualité. La vague précédente de I'enquéte
VICAN, a deux ans du diagnostic de cancer, a mis en évidence une rela-
tive préservation de la vie de couple, mais un retentissement négatif
important sur la vie sexuelle. La possibilité d’'investiguer ces aspects a
plus long terme est donc primordiale.

L'annonce d’un cancer peut notamment bouleverser le fonctionnement
quotidien dela cellulefamiliale etdu couple. Les travaux précedemment
menés ont cependant montré que ce retentissement n’est pas syste-
matiquement négatif et que la survenue d'un cancer peut renforcer la
relation de couple a moyen terme (Preau, 20m). Lorsque la maladie se
chronicise avec des conditions de vie frequemment impactées par des
séquelles souvent invalidantes qui peuvent persister (cf. chapitre 4), le
retentissement pourrait étre différent. Ce suivia plus long terme permet
de vérifier que les séparations, parfois attribuées a la survenue d’un
cancer (Taylor-Brown, 2000), ne surviennent pas davantage a distance
de la maladie et de son traitement.

Pourtant, la littérature reste limitée (Carlsen, 2007) concernant les tra-
jectoires affectives a plus long terme, notamment hors du contexte de
certains cancers spécifiques (cancers pédiatriques, cancers du sein, de
la prostate et du testicule).

Cette nouvelle investigation cing ans apres le diagnostic permet éga-
lement de décrire la fréquence des troubles sexuels a plus long terme.
Il est aujourd’hui bien documenté que la survenue d’un cancer et les
traitements entrepris peuvent avoir un impact important sur la sexua-
lité des personnes (Bober, 2012), méme lorsque le cancer ne concerne
pasdirectement la sphere génitale (Ben Charif,2016b). Pourtant,iln’ya
toujours pas de réelle recommandation nationale francaise en matiere
de prévention de la santé sexuelle apres-cancer (

).
S'ils sontinsuffisamment pris en compte, les troubles sexuels peuvent,
alimaged’autres séquelles, s'installer durablement et potentiellement
continuer a impacter la qualité de vie longtemps apres le diagnostic et
les traitements. La vague précédente de 'enquéte VICAN ayant montré
que les problemes liés a la sexualité sont peu frequemment abordés
avec I'équipe soignante (Ben Charif, 2016a), il est donc possible que ces
problemes n’aient pastendance a s’améliorer spontanémenta plus long
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terme. De plus, de nouveauxtroubles sexuels pourraient apparaitre plus
tardivement, notamment apres des traitements comme la radiothéra-
pie qui peuvent entrainer des effets indésirables d’apparition retardée.

Dans ce chapitre, nous présenterons les trajectoires de vie intime et esti-
merons le retentissement sur la sexualité cing ans aprés un diagnostic
de cancer.

19.2

Vie affective et conjugale
L'enquéte en population s’intéresse a la vie affective et conjugale des
personnes et a sa dynamique depuis la survenue du diagnostic de can-
cer. Lors de I'enquéte, 84,2 % des hommes (moyenne d’age = 61,1 ans)
et 72,9 % des femmes (moyenne d’age = 51,3 ans) vivent en couple.

Les changements de couple sont plutot rares. La grande majorité
(70,2 %) déclare vivre en couple avec la méme personne qu’avant le
diagnostic, tandis que 10,7 % déclarent ne pas étre en couple, mais sans
changement depuis le diagnostic. Si 8,3 % déclarent ne plus vivre en
couple actuellement a la suite d'une séparation, 2,4 % se sont séparés
puis remis en couple avec une autre personne et 2,4 % sont en couple
alors qu’ils ne I'étaient pas au diagnostic. Les modifications de couple
sont plus fréequentes chez les femmes que chez les hommes et chez
les enquétés de la strate 18-52 ans comparativement aux plus agés
(figure 19.1). Aprés ajustement sur I'age, les changements demeurent
plus fréquents chez les femmes.

Parmi les personnes toujours en couple avec la méme personne, la
situation du couple est €également globalement préservée. La majorité
(52,8 %) déclare une relation identique et lorsque la relation est percue
comme modifiée, les personnes déclarent plus souvent un renforce-
ment (35,5 %) qu'une dégradation (10,7 %) de leur relation depuis le
diagnostic. A nouveau, les femmes et les participants les plus jeunes
déclarent des changements plus frequents, que cela soit dans un
sens positif ou plus rarement négatif (tableau 19.1). Une minorité de
répondants déclare étre peu (12,6 %) ou pas du tout (8,4 %) satisfaite
de la fréquence des étreintes et des baisers dans leur couple. Apres
exclusion d’une large proportion de non-réponses (16,3 % pouvant
atteindre jusqu’a 22,7 % dans I’échantillon des 53-82 ans), aucun effet
significatif du genre ou de I'échantillon défini selon I'age n’est mis
en évidence.
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FIGURE 19.1.
EVOLUTION DU STATUT MATRIMONIAL A CINQ ANS APRES LE DIAGNOSTIC SELON LE SEXE
ET LA STRATE D'AGE AU DIAGNOSTIC (EN %) (VICANS 2016)
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(ni au diagnostic ni 5 ans apres)

Champ : répondants a I'enquéte VICANS (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

TABLEAU 19.1. EVOLUTION DE LA RELATION DE COUPLE DEPUIS LE DIAGNOSTIC ET SATISFACTION
(EN %) (VICAN5 2016)

Sexe Echantillon

Ensemble Hommes Femmes p 18-52ans 53-82ans p
Depuis votre maladie, ° Renfczrcee 355
vous diriez que © La méme 52,8 62,1 46,2
votre relation de couple o Détériorée 10,7 8,9 121
e © NSP / refus 0,9 0,5 1,2

Je suis satisfait(e) o Enormément / o 6
de la fréquence des étreintes [RLGERN= 5 731 763

et des baisers entre nous o Peu / Pas du tout 25,0 26,9 23,7

**k %k % g respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x?).

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 déclarant étre en couple avec la méme personne qu'au moment du diagnostic (Np = 2 931).
Note : Exclusion des non-réponses (16,3 %) a la question sur la satisfaction incluse dans le module évaluant la sexualité des personnes.
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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19.2.2. Conséquence de la maladie
sur I'attirance sexuelle

Une question de I'échelle évaluant I'image du corps (cf. chapitre 18)
aborde la perception des personnes vis-a-vis de leur attirance sexuelle.
Apres exclusion des 3,5 % de non-réponses a cette question, environ un
tiers (35,2 %) des personnes déclare se sentir moins attirantes sexuel-
lement a cause de leur maladie ou de leurs traitements (tableau 19.2).
Ce sont les femmes de la strate des patients les plus jeunes (18-52 ans
au diagnostic) qui déclarent le plus souvent se sentir moins attirantes
sexuellement (44,5 %) et I'analyse par localisation montre des impacts
plus fréquents pour le cancer du sein (43,9 %) et du col de I'utérus
(46,1 %). Une relation significative existe également entre évolution
du couple et perception de I'attirance ; les personnes qui ne sont plus
en coupledepuis le diagnostic étant celles qui déclarent le plus souvent
se sentir moins attirantes (46,5 %).

TABLEAU 19.2. ATTIRANCE SEXUELLE A CINQ ANS DU DIAGNOSTIC
ET FACTEURS ASSOCIES (EN %) (VICAN5 2016)

Vous vous étes senti(e) moins attirant(e) sexuellement a cause de votre maladie Tout a fait /
ou de vos traitements Plutot d’accord p

% en ligne

© Hommes
o Femmes 38,9
©18-52 ans 40,8
©53-82ans 29,9
o Sein 43,9
© Poumon 32,2
o Colon et rectum 28,3
o Prostate 35,8
o VADS 38,7
o Vessie 26,7
o Rein 18,8
o Thyroide 22,3
o LNH 25,8
© Mélanome 10,1
o Col de 'utérus 46,1
o Corps de I'utérus 23,7
® En couple avec la méme personne 34,6
© Mise en couple depuis le diagnostic 29,0
o En couple avec une autre personne 26,1
o Séparation depuis le diagnostic 46,5
® Pas en couple (ni au diagnostic ni 2 ans aprés) 34,0
o Donnée manquante 38,4

Sexe

Age au diagnostic

Localisation

Evolution du couple depuis le diagnostic

*+* significatif a p < 0,001 (test du x?).
Champ : répondants a I'enquéte VICANS5 hors données manquantes a la question analysée (Np = 4 030).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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19.2.3. Non-réponses aux questions
portant sur la sexualité

Les cingquestions analysées dans les paragraphes suivants portent direc-
tement surlasexualité des personnes. Dans cette nouvelle vague de I'en-
quéte VICAN a cing ans du diagnostic, les non-réponses a ces questions
sont fréquentes. Nous avons donc dans un premier temps caractérisé
les participants n’ayant pas répondu a I'ensemble de ces cing questions
pour nous concentrer par la suite sur le reste de notre population. Cette
analyse (tableau 19.3), confirmée par une analyse multivariée non pré-
sentée ici, indique que I'age, le sexe féminin, I'absence de vie en couple
aumomentde 'enquéte VICAN5 ainsi qu’'un cancer localisé au niveau du
corps de l'utérus, de la vessie ou des VADS sont des facteurs associés a
uneaugmentationdela non-réponse (totale ou partielle) a ces questions.

Les non-réponses a chacune des questions sont décrites ci-dessous dans
les paragraphes correspondants, mais sont ensuite exclues des analyses
afin de faciliter I'interprétation des comparaisons.

TABLEAU 19.3. ANALYSE DE LA NON-REPONSE AUX QUESTIONS
PORTANT SUR LA SEXUALITE (EN %) (VICANS 2016)

au moins 1 réponse

Réponse aux 5 questions sur la sexualité

© Hommes
Sexe

Age au diagnostic

Localisation

Evolution du couple

manquante

% en ligne

**x gignificatif a p < 0,001 (test du x?).
Champ : répondants a I'enquéte VICANS (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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o Femmes 39,5
©18-52 ans 26,4
©53-82ans 46,8
o Sein 37,1
© Poumon 43,4
® Colon et rectum 42,6
o Prostate 31,3
o VADS 50,6
o Vessie 51,9
o Rein 26,3
o Thyroide 23,9
o LNH 39,1
© Mélanome 33,9
o Col de l'utérus 30,2
o Corps de I'utérus 68,2
© En couple avec la méme personne 29,1
© Mise en couple depuis le diagnostic 19,7
© En couple avec une autre personne 15,0
o Séparation depuis le diagnostic 51,0
o Pas en couple (ni au diagnostic ni 2 ans aprés) 63,7
o Donnée manquante 90,1
@
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19.2.4. Conséquence de la maladie
sur la libido et la capacité
a avoir un orgasme

Les participants étaient interrogés sur d’éventuelles modifications du
désir sexuel et de la capacité a avoir un orgasme quelle que soit leur
situation conjugale. Respectivement 13,9 % et 22,7 % n’ont pas répondu
a ces questions. Plus de la moitié des réepondants déclarent une baisse
de leur désir sexuel (56,7 % ; dont 20,0 % de disparition). Une augmen-

FIGURE 19.2. tation du désir sexuel est rare
CONSEQUENCE DE LA MALADIE SUR LA LIBIDO o | des répond

ET LA CAPACITE A AVOIR UN ORGASME (2,3 %) et le reste des répondants
SELON LA LOCALISATION DU CANCER (EN %) (VICANS5 2016) déclarent un désir inchangé
90 % (41,0 %). Egalement plus de la
80%1 moitié des répondants déclarent

70 %
60 %
50 %

une diminution (53,8 % ; dont
34,7 % de diminution impor-

40 %1 tante) de leur capacité a avoir un
30 %1 orgasme. Une augmentation de
20 % cette capacité est rare (3,6 %) et

10 %

0% le reste des répondants déclarent

k= < =] g [0} ] < ] T [J] (7] %] PRI . o,
g1815|8 8|38|8/2|8 8¢ un désir inchangé (42,6 %).
3|lelg|>|= 2 s| 35|53
i e = || R .
< = A Ceseffetssonttresvariablesselonla
S o| g . .
8 8 T[otal localisationdu cancer (figure 19.2).
Localisation du cancer La baisse de libido varie de 18,8 %
[ La maladie a diminué mon désir sexuel (libido) (mela nome) d 74"6 % (prOState)'
B Ma capacité a avoir un orgasme a diminué DEPUIS la maladie. La diminution de la ca pa cité a
Champ : répondants a I'enquéte VICAN5, hors données manquantes pour chacune des avoir un Orga sme varie d € 19,1 %
questions (Np = 3 595 pour la question sur la libido ; Np = 3 226 pour la question sur la , . !
capacité a avoir un orgasme). (mela nome) a 84,1 % (prostate).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

19.2.5. Conséquence de la maladie
sur la fréquence des rapports sexuels

Le questionnaire interrogeait également les personnes sur la fréquence
de leurs rapports sexuels au cours des deux derniéres semaines (22,7 %
de non-réponses) et I'évolution de cette fréquence depuis leur diagnos-
tic de cancer (19,0 % de non-réponses).
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Une diminution de fréquence des rapports sexuels est rapportée par
pres de deux tiers des personnes (64,8 %) et le plus souvent cette dimi-
nution estimportante (fréquence « un peu » diminuée = 23,7 % ; « beau-
coup » diminuée = 41,1 %). Parmi les répondants, une moitié (48,8 %)
déclare la présence d’une activité sexuelle au cours des deux derniéres
semaines. L'absence d’activité sexuelle récente et la diminution de fre-
quence sontvariables selon la localisation du cancer (tableau 19.4). Les
hommes déclarent plus souvent une absence d’activité sexuelle au
cours de la derniere quinzaine dans les deux strates d’age interrogées.
En revanche, une diminution de fréquence des rapports sexuels est
rapportée plus souvent parleshommes dela strate incluant les patients
les plus agés (53-82 ans au diagnostic) mais plus souvent par les femmes
de la strate des patients les plus jeunes (18-52 ans au diagnostic).

TABLEAU 19.4. FREQUENCE DES RAPPORTS SEXUELS ET SATISFACTION A 5 ANS DU DIAGNOSTIC (EN %)
(VICANS5 2016)

Absence
(au cours
En des 15 derniers Peu/pas

Fréquence des rapports sexuels diminution p jours) p satisfaisante

% en ligne % en ligne % en ligne

® Hommes
o Femmes 60,0
Age au ©18-52ans 57,2
CIEEGLEISN ¢ 53-82 ans 73,1
© Sein 63,9
© Poumon 70,4
o Colon et rectum
© Prostate
o VADS 60,7
o Vessie 76,4
o Rein 50,1
© Thyroide 46,3
o LNH 57,1
© Mélanome 25,8
o Col de 'utérus 66,8
o Corps de I'utérus 58,2
o En couple avec la méme personne 66,9
© Mise en couple depuis le diagnostic 55,4
... eEncoupleavecune autre personne 38,9
< ¢ Séparation depuis le diagnostic 53,1
© Pas en couple (ni au diagnostic ni 2 ans aprés) 72,8
o Donnée manquante 69,8

Sexe

Localisation

*** significatif a p < 0,001 (test du x?).

Champ : répondants a I'enquéte VICANS hors données manquantes pour chacune des questions (Np = 3 380 pour la question sur la diminution ;
Np = 3228 pour la question sur I'absence ; Np = 2 989 pour la question sur la satisfaction).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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19.2.6. Satisfaction envers la fréquence
des rapports sexuels

Apres exclusion des fréquentes non-réponses (28,4 %), quasiment la
moitié (44,0 %) des participants ne sont pas satisfaits de la fréquence
de leurs rapports sexuels, avec frequemment une franche insatisfac-
tion (« pas du tout » satisfaits = 27,7 % ; « peu » satisfaits = 16,3 %). A
nouveau, les réponses montrent une variabilité importante des taux
d’insatisfaction selon la localisation du cancer allant de 15,8 % pour les
mélanomes a 70,2 % pour les cancers de |a prostate. Ainsi les hommes
de la strate incluant les patients les plus agés (53-82 ans au diagnostic)
sont fréquemment insatisfaits (61,4 %).

19.2.7. Tendances entre deux et cinq ans
apreés le diagnostic

Enselimitantaux personnes quiont répondu aux questions concernant
leur sexualité a cingans du diagnostic, mais également lors de I'enquéte
menée a deux ans du diagnostic, nous avons pu étudier les tendances
évolutives (tableau 19.5). La comparaison des deux enquétes met en
évidence unediminution de 'activité sexuelle. Les répondants aux deux
questionnaires déclarent également plus souvent lors de I'enquéte a
cing ans une diminution de la fréquence de leurs rapports sexuels et
de leur capacité a atteindre un orgasme. Les réponses aux deux autres
questions concernant le désir sexuel et la satisfaction envers la fre-
quence des rapports sexuels ne sont pas différentes entre les deux
temps d’enquéte.

Cette analyse des évolutions entre deux et cing ans a ensuite été
stratifiée en fonction de plusieurs critéres (mais non ajustée pour plu-
sieurs criteres en méme temps) afin d’identifier les évolutions les plus
marquées (tableau 19.6).

Concernant la libido, une amélioration statistiquement significative
est visible chez les participants les plus jeunes (18-40 ans), et chez ceux
ayanteu une radiothérapie mais pas de chimiothérapie. La seule autre
amélioration significative concerne une plus grande satisfaction envers
la fréquence des rapports sexuels chez les participants les plus jeunes
(18-40 ans). Pour les trois autres aspects évalués qui présentent une
tendance significative a la dégradation entre deux et cinqgans, les dégra-
dations ne sont pas toujours significatives du point de vue statistique
dans les sous-groupes, mais les améliorations sont rares. Les femmes
ayanteu un cancer du col ont déclaré une situation améliorée pour les
cing criteres évalués (mais sans atteindre la signification statistique).
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TABLEAU 19.5. TROUBLES SEXUELS DECLARES PAR LES REPONDANTS AUX QUESTIONS
SUR CES ASPECTS A LA FOIS A DEUX ET CINQ ANS DU DIAGNOSTIC (EN %)
(VICANS5 2016)

VICAN2 VICANs5 p

Np % %

o La maladie a diminué mon désir sexuel (libido) 1633 58,2 56,3 |4
© Ma capacité a avoir un orgasme a diminué depuis la maladie 1365 50,0 53,0 [

o La fréquence de mes rapports sexuels a diminué depuis la maladie 1401 60,0 64,6 [ &
o Au cours de ces deux derniéres semaines, je n’ai pas eu de rapports sexuels 1402 39,3 43,1 |

o Je suis peu/pas du tout satisfait(e) de la fréquence actuelle de mes rapports sexuels 1277 39,2 39,1 [E

*rk *k kg respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test apparié de Mc Nemar).
Champ : répondants aux enquétes VICAN2 et VICANS5 hors données manquantes pour chacune des questions
(les Np correspondant sont indiqués dans la 2¢ colonne du tableau).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

TABLEAU 19.6. EVOLUTION DES TROUBLES SEXUELS DECLARES ENTRE DEUX ET CINQ ANS
APRES LE DIAGNOSTIC (EN %) (VICAN5 2016)

Capacité
Désir sexuel a avoir
(libido) un orgasme Rapports sexuels

Activité (deux Satisfaction
) ) Changement derniéres envers
Evolution Evolution defréquence semaines) fréquence
Np=1633 Np =1365 Np = 1401 Np =1402 Np = 1277

%enligne %enligne %enligne %enligne % enligne

©18-40 ans

© 41-50 ans o -2 -5* -6* -2
Z\ge LGRS @ 51-62 ans o -1 -7 -3 -2
® 63-70 ans +3 -5 -3 -10** -1
o 71ans et plus +2 -8* -12* -2 -6
© Hommes +2 -5* -5* -3 o
© Femmes +2 -2 -4 -4* o
o Sein +2 -3 -6** -6™* -2
© Poumon +1 -10 -4 -7 -4
o Colon et rectum -1 -5 -4 -3 -2
o Prostate +5 -4 -6* -5 o
o VADS -7 -2 -3 -14 +3
. o Vessie -1 +6 -8 +1 +1
Localisation .
® Rein +9 -2 -8 -5 o
o Thyroide +7 -2 -1 +9 +5
o LNH +4 +2 +4 -2 -1
© Mélanome +1 -4 -6 -4 +6
o Col de 'utérus +7 +1 +6 +10 +19
o Corps de l'utérus -19 -15 +5 -16 o
Radiothérapie ° Nor1 O* B _52* _3* !
© Oui +4 =2 -5 -5 +1
o Non +3* -3 -g** o o
Chimiothérapie .
o Oui o -3 -4* -8 o

Ecart en % entre les déclarations entre 2 et 5 ans. Les nombres positifs indiquent une amélioration tandis que les nombres négatifs indiquent une
dégradation.

*kk %% % respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05 (test apparié de Mc Nemar).

Champ : répondants aux enquétes VICAN2 et VICAN5 hors données manquantes pour chacune des questions (les Np correspondant sont indiqués dans
la 2¢ ligne du tableau).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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19.3

Les résultats de cette enquéte conduite a cinq ans du diagnostic de
cancer sont globalement assez superposables a ceux obtenus préce-
demmentadeuxansdudiagnostic. llsindiquent a nouveau une relative
préservation de la vie de couple, mais unimpact fréquentetdurable du
cancer et de ses traitements sur la vie sexuelle des personnes.

Vie affective et conjugale

Les résultats obtenus indiquent une fréquente préservation de la vie de
couple. Le statut marital des participants a plus frequemment changé du
fait du suivi a plus long terme, mais moins d’une personne sur 10 (8,3 %)
rapportait ne plus étre en couple depuis son diagnosticquand, en parallele,
2,4 % rapportaient s'étre mises en couple pendant cette méme période.
Les données de I'NSEE de 2011 indiquent approximativement que 77 %
des hommes sonten couple a 61ans et 70 % des femmes sonten couple a
51ans (Bodier, 2015). Ces données en population générale n’indiquent pas
un fort taux de séparation a la suite de la survenue d’un cancer puisque
84,2 % des hommes et 72,9 % des femmes déclarentici étre en couple. Elles
sont aussi en accord avec une étude nationale danoise (Carlsen, 2007).

De plus, les personnes en couple avec laméme personne depuis le diagnos-
tic n’indiquaient pas de profonde perturbation de leur vie de couple. Ces
derniéresrapportaient plusfréquemment un renforcement (35,5 %) qu’une
dégradation (10,7 %) de leur relation et étaient pour une grande majorité
satisfaites de la fréequence des étreintes et des baisers dans leur couple.

Toutefois, si la situation affective semble globalement préservée, cer-
taines personnes s'étaient séparées ou vivaient une relation de couple
dégradée. En I'absence de suivi parallele des personnes indemnes, il
n'est pas possible d’attribuer formellement ces dégradations ala surve-
nue du cancer. Les personnes séparées ou vivant une relation de couple
dégradée sont particulierement les femmes jeunes. Cependant, cette
donnée est similaire dans la population générale avec plus de sépara-
tions chez les femmes que chez les hommes entre 45 et 65 ans (INSEE,
2015). Les femmes, surtout les plus jeunes, se percevaient également
comme moins attractives a cause de leur cancer ou de leurs traitements.
Cette question portant surla perception de leurimage corporelle n'avait
pas éte utilisée dans le questionnaire a deux ans et ne permet pas de
décrire la dynamique de cette perception. Cependant, I'impact pouvait
étre majeur a distance du diagnostic puisque pres de la moitié des
femmes atteintes d’'un cancer du sein (43,9 %) ou du col de I'utérus
(46,1 %) se sentaient moins attirantes et attribuaient ces changements
a la survenue de leur cancer.
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Sexualité

Les questions portant plus spécifiquement sur la sexualité des per-
sonnes ont toutes été posées dans les vagues d’enquéte a deux et
cing ans du diagnostic, permettant de décrire I'évolution dans le sous-
groupe des personnes ayant répondu aux deux recueils de données.
Les tendances évolutives ne sont pas en faveur d’'une amélioration de
la qualité de vie sexuelle au cours du temps puisque dans I'ensemble
de I'échantillon, trois des cinq criteres étudiés évoluent négativement;
les deux autres étant stables entre deux et cing ans.

Cependant, les 18-40 ans déclarent une tendance significative a 'ameé-
lioration de leur libido et de leur satisfaction envers la fréquence de
leurs rapports sexuels. A 'opposé, ce sont seulement les 71-82 ans (et les
hommes) qui déclarent une baisse significative de leur capacité a avoir
un orgasme entre les deux enquétes. Toutes les tranches d'age sont
touchées parladiminution de la fréquence des rapports sexuels, hormis
celle des18-40 ans. En revanche, la satisfaction envers cette fréequence
ne diminuait pas en parallele. Ainsi, la diminution des rapports sexuels
pourrait refléter des changements liés a I'ancienneté des couples et a
I'age des personnes et aurait un impact moindre sur la qualité de vie
des personnes. Méme si nous négligeons I'impact du cancer sur ces
évolutions négatives, cela signifie néanmoins que la situation s’est au
mieux stabilisée. Cela nous conduit a constater a cing ans du diagnostic
comme adeuxans,que lestroubles sexuels sont fréquents et touchent
toutes les personnes qui ont été malades, méme si ces troubles sont
plus fréquents pour les cancers en lien direct avec la sphere génitale
(Ben Charif, 2016b). Par conséquent, nous pouvons formuler les mémes
conclusions sur la nécessité d'un plus grand accompagnement de ces
troubles des leur apparition, nécessité renforcée par I'absence d’amé-
lioration entre deux et cing ans sauf pour les 18-40 ans. Une approche
multidisciplinaire, combinant des interventions pharmacologiques et
psychosociales pourrait étre la stratégie la plus efficace pour une meil-
leure gestion de ces troubles (Cancer, vie et santé sexuelle — AFSOS,
2010; Zhou, 2015; Candy, 2016; Hungr, 2017).

Limites de ’enquéte
Dans cette nouvelle enquéte, I'ajout systématique de la proposition
d’une modalité « je ne souhaite pas répondre » a entrainé une hausse
importante des non-réponses. Dans ce contexte, les non-réponses étant
souvent informatives (Bell, 2013), les estimations obtenues pourraient
étre biaisées. Cependant les résultats a cing ans confirment un impact
important du cancer et de ses traitements sur la sexualité des per-
sonnes, impact qui persiste voire qui s’aggrave a long terme, par rap-
port a la situation a deux ans. Cela peut s’expliquer par le manque de
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discussion concernant la santé sexuelle des patients avec les équipes
soignantes (Ben Charif, 2016a). En I'absence d’'un accompagnement
specifique adapté, une dysfonction sexuelle s'installe durablement
et peut impacter la qualité de vie des personnes longtemps apres le
diagnostic et la fin des traitements.

m C s LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER




SEXUALITE, VIE AFFECTIVE ET CONJUGALE

REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES

Bell ML, Butow PN, Goldstein D Informatively missing quality of

life and unmet needs sex data for immigrant and Anglo-Australian
cancer patients and survivors. Qual Life Res Int J Qual Life Asp Treat
Care Rehabil. 2013; 22: 2757-2760, doi:10.1007/511136-013-0392-y.
Bober SL, Varela VS Sexuality in adult cancer survivors: challenges
and intervention. J Clin Oncol Off ] Am Soc Clin Oncol. 2012; 30:
3712-3719, d0i:10.1200/JC0.2012.41.7915.
BodierM,BuissonG,LapinteA,Robert-BobéelCouplesetfamilles :entre
permanencesetruptures.InCouplesetfamilles, (Paris: INSEE), pp.9—23.
Cancer, vie et santé sexuelle — AFSOS.

Candy B, Jones L, Vickerstaff V, Tookman A, King M Interventions

for sexual dysfunction following treatments for cancer in

women. Cochrane Database Syst Rev. 2016; 2: CD005540,
doi:10.1002/14651858.CD005540.pubs.

Carlsen K, Dalton SO, Frederiksen K, Diderichsen F, Johansen C Are
cancer survivors at an increased risk for divorce? A Danish cohort
study. Eur J Cancer Oxf Engl 1990. 2007; 43: 2093—2099, d0i:10.1016/j.
€jCa.2007.05.024.

Ben Charif A, Bouhnik A-D, Courbiere B, Rey D, Préau M, Ben Diane M-K,
Peretti-Watel P, Mancini J Patient Discussion About Sexual Health
With Health Care Providers After Cancer-A National Survey. J Sex
Med. 2016a; 13: 1686-1694, d0i:10.1016/}.jsXxmM.2016.09.005.

Ben Charif A, Bouhnik A-D, Courbiere B, Rey D, Preau M, Ben Diane M-K,
Peretti-Watel P, Mancini J Sexual health problems in French cancer
survivors 2 years after diagnosis-the national VICAN survey. J Cancer
Surviv. 2016b; 10: 600—609, d0i:10.1007/511764-015-0506-3.

Hungr C, Sanchez-Varela V, Bober SL Self-Image and Sexuality

Issues among Young Women with Breast Cancer: Practical
Recommendations. Rev Investig Clin Organo Hosp Enfermedades
Nutr. 2017; 69: 114—122.

INSEE Fiche thématique : Se séparer et reformer un couple. In
Couples et familles, (Paris: INSEE), pp. 98—99.

Preau M, Bouhnik AD, Rey D, Mancini J Two years after cancer
diagnosis, which couples become closer? Eur J Cancer Care (Engl).
2011; 20: 380—388.

Taylor-Brown J, Kilpatrick M, Maunsell E, Dorval M Partner
abandonment of women with breast cancer. Myth or reality? Cancer
Pract. 2000; 8: 160—-164.

Zhou ES, Nekhlyudov L, Bober SL The primary health care physician
and the cancer patient: tips and strategies for managing sexual
health. Transl Androl Urol. 2015; 4: 218231, doi:10.3978/j.issn.2223-
4683.2014.11.07.

DE CANCER @
DUCANCER




o Anne-Déborah
BOUHNIK

e Blandine
COURBIERE

o Natalie HOOG
LABOURET

o Julien MANCINI

F] Projets parentaux
et préservation
de la fertilité

LESSENTIEL

Les résultats de cette nouvelle enquéte portent sur les répondants qui avaient
40 ans ou moins au diagnostic. lls prolongent ceux obtenus apres deux ans.

B Fertilité : la proposition d'un bilan apres traitement chez les moins de 40 ans
est peu fréquente

Cing ans aprés le diagnostic, plus de trois quarts des enquétés (77,4 %) ont eu

un cancer et/ou un traitement pouvant entrainer un risque d’infertilité.

Dans ce sous-échantillon, la moitié des femmes (50,1 %) déclarent avoir
spontanément leurs régles, 34,3 % déclarent une absence de régles, et 6,8 % ne
savent pas (8,8 % de non-réponses). Chez les hommes, 61,6 % pensent leur fertilité
préservée, 8,8 % déclarent un probléme de fertilité identifié, et 27,7 % ne savent
pas (1,9 % de non-réponses). Bien que de nombreuses personnes déclarent ne pas
savoir si leur fertilité est altérée, les propositions d’un bilan visant a évaluer celle-ci
apres la fin des traitements sont encore rares (rapportées par 11,9 % des femmes et
17,6 % des hommes).

B En lI'absence de troubles de la fertilité, le diagnostic de cancer influence relativement
peu les projets parentaux apres cing ans

INS
T o
DU CANCER

La majorité des personnes sans trouble de la fertilité rapporté depuis leur cancer
ou avant celui-ci déclare que le cancer n’a pas influencé leur projet parental

(51,1 % des femmes et 80,5 % des hommes). Lorsque ces projets ont changé, les
participants, particulierement les femmes, déclarent davantage d’annulation,

de diminution ou de report (28,1 % des femmes et 11,7 % des hommes) que de
renforcement (4,2 % des femmes et 5,2 % des hommes) de leur projet parental.

Les femmes rapportent moins souvent que les hommes avoir essayé d’avoir un
enfant pendant ces cinq années depuis le diagnostic (13,3 % contre 22,1 % chez les
hommes) et sont également moins nombreuses (14,9 % contre 24,4 % chez les
hommes) a déclarer un projet parental pour le futur.

L'analyse croisée avec les projets parentaux avant le diagnostic de cancer, recueillis
lors de I'enquéte VICAN2, montre parfois des évolutions compatibles avec la
possibilité d’un renforcement de ces projets. Certains participants qui n’avaient pas
déclaré un tel projet avant leur diagnostic ont eu un enfant au cours des cinq ans
suivant le diagnostic et/ou déclarent un nouveau projet parental pour le futur.
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escancersavant4oansreprésententenviron 4 % des cancers en
France (Fayard, 2011). La survenue d’un cancer chez un adulteen
age de procréer peut altérer de facon variable sa fertilité quand
celui-ci touche directement les organes reproducteurs, mais
aussi pour les autres localisations lorsqu’un traitement gonadotoxique
est utilisé. En effet, outre les traitements chirurgicaux sur les organes
reproducteurs, les traitements anticancéreux comme la radiothéra-
pie pelvienne, les chimiothérapies a base d’agents alkylants peuvent
étre toxiques pour les gonades et entrainer des difficultés a concevoir
temporaires ou définitives. Pour les patient(e)s ayant encore un projet
parental, la préservation de la fertilité peut étre un enjeu majeur de
leur qualité de vie apres rémission (Ganz, 2003).

En 2012, lors de la premiere enquéte VICAN, réalisée deux ans apres le
diagnostic, de nombreux participants de moins de 45 ans déclaraient
rétrospectivement avoir un projet parental lors de I'annonce de leur
maladie. Ces projets (36,9 % des hommes, 31,9 % des femmes), pou-
vaient concerner jusqu’a 75,1 % des moins de 35 ans vivant en couple
sans enfant (Bouhnik, 2014). Cependant les techniques de cryoconser-
vation des gametes visant a préserver une fertilité future étaient peu
utilisées, particulierement chez les femmes. Plus des deux tiers des
enquétes déclaraient ne pas avoir recu de proposition de préservation
de leur gametes ou de tissu germinal avant l'initiation des traitements.
L'interprétation n’est pas univoque car la probabilité de survenue d’'une
altération de la fertilité peut étre trés variable selon le type de traite-
ment et les doses employées, mais aussi selon I'age des patients. Chez
les hommes, les propositions d’autoconservation de spermatozoides
etaient plus fréquentes lors des diagnostics de LNH pouvant indiquer
une plus grande sensibilisation des hématologues a ces procédures,
habituelles chez les adolescents traités pour des hémopathies malignes,
ou des traitements frequemment reprotoxiques. Chez les femmes, le
recours a une chimiothérapie augmentait modérément les propositions
de préservation. En revanche, ces propositions n’étaient pas statistique-
ment liées a |a fertilité déclarée a deux ans du diagnostic ni aux projets
parentaux lors du diagnostic, ce qui peut entrainer une perte de chance
pour des personnes non systématiquement informées des possibilités
de préservation de leur fertilite.

Moins des trois quarts des hommes (72,8 %) et moins des deux tiers
des femmes (59,3 %) s’estimaient toujours aptes a procréer a deux ans
dudiagnostic. Un nombre non négligeable de répondants, notamment
chezleshommes, ne connaissaient pas I'impact des traitements surleur
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fertilité et pourraient bénéficier, s'ils le souhaitaient, d’'une consultation
spécialisée afin d’envisager un bilan spécifique. Apres un traitement
gonadotoxique, la discussion avec un spécialiste de la fertilité peut en
effet conduire a une plus grande satisfaction des patients comparati-
vement a une discussion sur la fertilité avec un oncologue (Geue, 2014).

Mémeenl'absence d’atteinte de leur fertilité, pres d’un tiers des femmes
(31,5 %) de moins de 45 ans rapportaient un impact négatif du cancer
sur leur projet de maternité (hommes : 13,8 %). A I'inverse, quelques
femmes (4,4 %) déclaraient un effet positif de la maladie sur ce projet
(hommes : 4,8 %) et certains participants avaient eu un enfant (12,8 %
des hommes et 5,2 % des femmes) pendant cette période de deux ans.
Les projets parentaux restaient relativement fréquents pour le futur
(33,5 % des hommes et 19,6 % des femmes).

Dans la continuité de cette premiere enquéte, le nouveau recueil a cing
ans du diagnostic nous permet de décrire, dans un laps de temps plus
compatible avec la réalisation d’un projet parental (Dominick, 2014),
les projets réalisés et/ou toujours rapportés a cinq ans du diagnostic,
mais également les nouveaux projets ainsi que les projets avortés ou
reporteés.

Les différents Plans cancer ont mis I'accent sur le besoin de prendre en
compte laquestion de |a préservation de la fertilité par une information
quidevrait étre systématique pour les personnes atteintes de canceren
age de procréer et la mise en ceuvre de techniques de conservation de
gametes oudetissu germinalsitechniquement réalisables au moment
dudiagnostic. Le premier constat était de fréquents doutes, particulie-
rement chez les hommes, quant a leur fertilité post-traitement et une
probable insuffisance de recours aux techniques de préservation. Le
suivi a plus long terme de cette enquéte nationale nous permettra de
décrire le recours rapporté a des spécialistes pour bénéficier d’un bilan
reproductif et d'une éventuelle aide médicale a la procréation. Dans
ce chapitre, nous présenterons également les différentes trajectoires
des participants en termes de préservation de la fertilité et de projets
parentaux, concrétisés ou non dans les cing ans apres un diagnostic
de cancer.
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20.2 / RESULTATS

20.2.1. Sous-échantillon des moins de 40 ans

au diagnostic
Pour ces analyses portant sur la fertilité et la parentalité, nous nous
sommes intéressés aux femmes de 40 ans ou moins lors du diagnostic
de cancer, quiavaientdonc 45 ans au maximum lors de I'enquéte. Pour
une comparaison plus aisée des résultats, nous avons utilisé la méme
limite d’age pour les hommes.

Hors pondeération, ce sous-échantilloninclut 401 femmes et g6 hommes,
ce qui correspond a un effectif de 551 personnes aprés pondération
(467 femmes et 84 hommes). Les principales caractéristiques de ce
sous-échantillon sont présentées dans le tableau 20.1.

Les risques d’infertilité sont difficiles a prévoir car ils dépendent chez
la femme, de son age, et pour tous les patients, du type de cancer et
du niveau de gonadotoxicité des traitements. Lorsque le traitement
est uniquement chirurgical, le risque d’infertilité induite existe pour
des cancers de la sphere génitale (col de I'utérus, ovaire, endometre)
et peut concerner également les cancers abdominopelviens (célon et
rectum) localisés a proximité des organes impliqués dans la repro-
duction, certains nécessitant cependant de surcroit une radiothérapie
complémentaire. En revanche, le risque d'infertilité est faible pour les
cancers traités uniquement par une chirurgie localisée a distance des
organesimpliqués danslareproduction. Le détail précis des traitements
par chimiothérapie et radiothérapie n’est pas systématiquement dis-
ponible dans I'enquéte et nous considérerons que ces traitements
peuvent globalement entrainer un risque non négligeable d’altéra-
tion de la fertilité (Le Bihan-Benjamin, 2017). Nous avons ainsi défini
un sous-échantillon a risque d’infertilité induite qui comprend 77,4 %
des participants (tableau 20.1).
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TABLEAU 20.1. SOUS-ECHANTILLON DES PARTICIPANTS AGES DE 40 ANS OU MOINS AU DIAGNOSTIC
(EN %) (VICAN5 2016)

Hommes Femmes
Age moyen au diagnostic 34,8 ans 35,1ans
Evolution de la vie en couple depuis le diagnostic
o En couple avec la méme personne 72,6 65,7
© Mise en couple depuis le diagnostic 7,1 5,8
o En couple avec une autre personne 6,0 7.7
o Plus en couple depuis le diagnostic 83 10,5
© Jamais en couple (ni au diagnostic ni 5 ans aprés) 6,0 8,4
o Données manquantes - 1.9
eo0 34,5 21,2
o1 13,0 24,0
22 52,4 54,8
Localisation du cancer
o Sein - 55,4
® Poumon 2,4 0,6
o Colon et rectum 16,7 3,4
» VADS 71 1,7
o Rein 13,1 1,3
o Thyroide 13,1 19,5
o LNH 25,0 2,6
© Mélanome 22,6 8,4
o Col de 'utérus - 7,1
o Risque d’infertilité induite* 80,0 62,7
o Participation a 'enquéte a 2 ans du diagnostic 45,2 61,2

Champ : répondants a I'enquéte VICAN5 agés de 20 a 40 ans lors du diagnostic (Np = 551).

Analyses : statistiques descriptives pondérées.

*incluant les cancers du col de I'utérus, du célon et du rectum ainsi que les cancers d'une des 7 autres localisations présentes dans I'enquéte avant
40 ans (sein, poumon, VADS, rein, thyroide, LNH, mélanome) traités par chimiothérapie et/ou radiothérapie.
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20.2.2. Fertilité déclarée et bilans de fertilité
L'enquéte en population s'intéressait a la fertilité a travers les déclara-
tions des participants.

Lors de I'enquéte, 50,1 % des femmes déclarent avoir spontanément
leursregles, 34,3 % déclarent une absence de régles (4,0 % depuis avant
le cancer ; 25,2 % et 5,1 % depuis le diagnostic ou plus récemment), les
15,7 % restant ne savent pas (6,8 %) ou n’ont pas répondu a la question
(8,8 %).

Chez les hommes, 61,6 % pensent leur fertilité préservée, 8,8 % d’entre
eux déclarent un probléme de fertilité identifié (1,8 % avant le cancer;
7,0 % depuis le diagnostic), les 29,6 % restant ne savent pas (27,7 %) ou
n‘ont pas répondu a la question (1,9 %).

Dans le sous-échantillon des personnes a risque d'infertilité induite, les
enquétés déclarent plus souvent un trouble de la fertilité (39,4 % des
femmes et 13,2 % des hommes) et restent nombreux a ne pas savoir
(7,0 % des femmes et 32,1 % des hommes) ou ne pas répondre a la
question (9,7 % des femmes et 1,9 % des hommes). Malgré une large
proportion de répondants quilors del'enquéte ne peuvent se prononcer
avec certitude sur la fonctionnalité de leur fonction reproductrice, la
proposition d’un bilan spécifique visant a évaluer celle-ci apres la fin
des traitements est rarement rapportée, aussi bien chez les femmes
que chez les hommes (figure 20.1).

Ces propositions de bilan sont plus fréquentes chez les participants
de 30-35 ans n‘ayant aucun enfant, mais ne sont pas statistiquement
associées al'identification d’'untrouble de la fertilité (tableau 20.2). Chez
ces personnes considérées a risque, les troubles de la fertilité diminuent
chez les personnes plus jeunes et augmentent au contraire chez les
femmes traitées pour un cancer du col de I'utérus.

FIGURE 20.1.
PROPOSITION D'UN BILAN DE FERTILITE APRES UN TRAITEMENT POUVANT ENTRAINER UNE INFERTILITE
SELON LE GENRE (VICANS5 2016)

I I |
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

@ Bilan de fertilité proposé : Oui M Bilan de fertilité proposé : Non M Bilan de fertilité proposé : Non réponse

Champ : répondants agés de 20 a 40 ans lors du diagnostic, n'ayant pas déclaré une infertilité préexistante au diagnostic de cancer, et ayant suivi un
traitement a risque d'infertilité (Np = 426).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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TABLEAU 20.2. FACTEURS ASSOCIES A LA DECLARATION D'UN TROUBLE DE LA FERTILITE
ET D'UNE PROPOSITION DE BILAN DE FERTILITE APRES LES TRAITEMENTS (VICANS 2016)

Proposition d’un bilan

Infertilité rapportée de fertilité
Odd ratios Odd ratios

Localisation

o Sein 1,46 ns 0,68 ns
® Poumon/VADS/Rein 0,27 ns 0,18 ns
® Colon et rectum (réf.) -1- -1-

© Thyroide 0,39 ns 0,52 ns
o Lymphome 2,89 ns 0,98 ns
® Mélanome 0,58 ns 0,63 ns
o Col de 'utérus 7,02 0,50 ns
©18-29 ans 0,08 *** 2,72 ns
©30-35ans 0,24 *** 4,95™
®35-39 ans 0,64 ns 1,77 ns
© 40 ans (réf.) -1- -1-
®0 0,85 ns 3,49 **
o1 0,62 ns 2,23 ns
® > 2 (réf.) -1- -1-

® Non (réf.) -1-

© Oui 1,29 ns
© NSP / Non réponse - 1,69 ns

Réf. : modalité prise comme référence.

*kk k% s respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x? de Wald).

Champ : répondants agés de 20 a 40 ans lors du diagnostic, n'ayant pas déclaré une infertilité préexistante au diagnostic de cancer, et ayant suivi un
traitement a risque d'infertilité (N = 376).

Notes : exclusion de 3,7 % d'infertilité avant la survenue du cancer pour I'analyse portant sur l'infertilité rapportée et exclusion supplémentaire de 3,7 %
de non-réponses a cette question pour I'analyse portant sur la proposition d'un bilan de fertilité.

Analyses : régressions logistiques non pondérées.
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20.2.3. Projets d’enfant et parentalité
cinq ans apreés le diagnostic

Lesanalyses suivantes sur les projets parentaux excluent les personnes
ayantdéclaré une infertilité (absence de regles ou probleme de fertilité
identifié) survenue depuis leur cancer ou avant celui-ci.

Un impact négatif de la maladie sur leur projet parental est plus fre-
quent chez les femmes (figure 20.2). Cette différence persiste aprés
exclusion complémentaire des infertilités survenues depuis « plus
récemment », puis des participants qui n’ont pas répondu ou répondu
« je ne sais pas » a la question évaluant leur fertilité actuelle. Cela per-
met de vérifier que cette différence ne peut s’expliquer par la survenue
d’'une ménopause au cours des cing ans apres le diagnostic.

Enaccord avecces déclarations, les hommes rapportaient plus souvent
avoir essayé d’avoir un enfant depuis le diagnostic (22,1 % versus 13,3 %
chez les femmes). Parmi les hommes qui ont essayé d’avoir un enfant,
11,8 % ont consulté un spécialiste pour cet objectif (5,9 % au diagnostic
et 5,9 % apres la fin des traitements) et 82,4 % ont eu un enfant. Parmi
les femmes qui ont essayé d’avoir un enfant, 27,3 % ont consulté un
spécialiste pour cet objectif (9,1 % au diagnostic et 18,2 % apres la fin
des traitements) et 88,4 % ont eu un enfant.

Au total, les taux de succes a la suite de ces tentatives étant proches,
les hommes ont plus souvent eu un enfant pendant ces cinq années
apres le diagnostic (18,2 % versus 11,5 % chez les femmes).

Lors de I'enquéte, les hommes sont également plus nombreux, 24,4 %
contre14,9 % chezles femmes, a déclarer avoir le projet d’avoirun enfant
ou un nouvel enfant (« certainement [ou dans les mois a venir] »: 10,4 %
contre 7,3 % chez les femmes ; « peut-étre [ou a plus long-terme] » :
14,3 % contre 7,6 % chez les femmes).

FIGURE 20.2.
IMPACT DU CANCER SUR LE PROJET D'ENFANT SELON LE SEXE (VICAN5 2016)

Pensez-vous que votre maladie a eu des conséquences sur votre projet d'avoir un enfant ou un autre enfant ?

Hommes 6,5 80,5 52

[ I I I I 1
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

@ Oui,en I'annulant M Oui, en le diminuant ou en le reportant M Non M Oui, en le renforgant B NSP/Non réponse

Champ : répondants agés de 20 a 40 ans lors du diagnostic, n'ayant pas déclaré une infertilité survenue depuis leur cancer ou avant celui-ci (Np = 408).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Cesrésultatsindiquant des différences de genre dans ces projets paren-
taux apres cancer peuvent étre largement influencés par les localisa-
tions de cancers différentes chez 'hnomme et la femme avant 40 ans.
Nous avons donc réalisé une analyse complémentaire en excluant de
I'analyse les cancers du sein et du col de I'utérus. Dans cette analyse, il
n'y avait plus de différence statistiquement significative entre hommes
et femmes. En effet, hors cancer du sein et du col de I'utérus, 22,1 %
des femmes déclarent avoir essayé d’avoir un enfant, et 18,8 % ont eu
un enfant au cours des cing années suivant leur diagnostic de cancer.

20.2.4. Facteurs associés aux projets
d’enfant et a la parentalité cinq ans
apreés le diagnostic

Une analyse de régression a ensuite été conduite afin de déterminer

les facteurs associés a ces deux variables en utilisant plutot le genre

que la localisation de cancer afin de vérifier la présence de différences
de genre aprés ajustement sur d’autres caractéristiques.

Apres prise en compte de I'age des participants etdu nombre d’enfants
au diagnostic, tres fortement associés a la parentalité pendant les cing
ansetau projetd’enfantrapporté alafin de cette période, peu de carac-
téristiques sont significativement (au seuil de significativité statistique
de 5 %) associées a ces deux variables (tableau 20.3). Uniquement un
couple stable depuis le diagnostic est fortement associé a la probabilité
de naissance pendantles cingans,tandis qu'aucune autre variable n’est
associée a la déclaration d’un projet futur.
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TABLEAU 20.3. FACTEURS ASSOCIES A LA DECLARATION D'UNE NAISSANCE ET DE LEXISTENCE
D'UN PROJET PARENTAL A CINQ ANS DU DIAGNOSTIC DE CANCER (VICAN5 2016)

Naissance d’un enfant
pendant les 5 ans Projet parental futur

Odd ratios Odd ratios
© Hommes (réf.) -1- -1-
o Femmes 0,49 ns 0,44 ns
Age au diagnostic
©18-29 ans 12,56 ** 16,52 ***
© 30-35ans 4,28 ns 6,17*
©35-39 ans 0,74 ns 0,49 ns
® 40 ans (réf.) -1- -1-
eo0 4,72 473"
o1 373" 2,45ns
© 22 (réf.) -1- -1-
o Sans diplome ou < baccalauréat (réf.) -1- -1-
o > Baccalauréat 1,27 ns 1,32 ns
® En baisse (réf.) -1- -1-
o Stable/en hausse 1,97 ns 2,21ns
o Non/séparation depuis le diagnostic (réf.) -1- -1-
o Stable depuis le diagnostic 19,70 ** 0,90 ns
o Changement de partenaire depuis le diagnostic 3,07 ns 1,47 ns
@ Non (réf.) -1- -1-
© Oui 0,39 ns 2,16 ns
o NSP / Non-réponse 0,84 ns 2,60 ns
@ Non (réf.) -1-
o Oui 1,02 ns

Réf. : modalité prise comme référence.

*hk %k kg respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2 de Wald).

Champ : répondants agés de 20 a 40 ans lors du diagnostic, n'ayant pas déclaré une infertilité survenue depuis leur cancer ou avant celui-ci (N = 368).
Notes : exclusion de 15,5 % de données manquantes a la question sur les naissances au cours des cing ans et exclusion de 16,0 % de données
manquantes a la question sur le projet parental.

Analyses : régressions logistiques non pondérées.

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER b _




m PROJETS PARENTAUX ET PRESERVATION DE LA FERTILITE

20.2.5. Dynamique au cours des cinq ans
L'analyse des répondantsal'enquéte précédente a deux ansdu diagnos-
ticde cancer permet de décrire les dynamiques en termes de parentalité
et projets parentaux (figure 20.3). Ces dynamiques sont différentes
chez les hommes et les femmes. Chez les hommes, les projets paren-
taux au diagnostic, moins fréquents, sont plus souvent concrétisés et
les projets de paternité future restent relativement fréquents aussi
bien aprés une naissance qu’en I'absence de concrétisation d’un projet
parental initial. Chez les femmes, les projets parentaux au diagnostic,
plus fréequents, sont plus rarement concrétisés et les projets de mater-
nité future deviennent plus rares en I'absence de concrétisation d'un
projet parental initial.

Aussibien chez les hommes que chez les femmes, certains participants
qui n‘avaient pas de projet lors du diagnostic peuvent ensuite décla-
rer un nouveau projet pour le futur voire une naissance pendant les
cing ans de suivi.

FIGURE 20.3.
NAISSANCES ET PROJETS PARENTAUX AU COURS DES CINQ ANNEES DE SUIVI
APRES LE DIAGNOSTIC DE CANCER (VICANS 2016)

Concrétisé Projet futur
(50 %) (67 %)

Projet parental
initial (27 %)

Non concrétisé Projet futur
(50 %) (75 %)

Absence Naissance Projet futur
(73 %) (0%) (17 %)

Concrétisé Projet futur
(19 %) (56 %)

Projet parental
initial (40 %)

Non concrétisé Projet futur
(81 %) (28 %)

Naissance Projet futur
(4 %) (50 %)

Absence
((RA)

Pas de naissance Projet futur
(96 %) (4 %)

Champ : répondants aux enquétes VICAN2 2012 et VICANS, agés de 20 a 40 ans lors du diagnostic, n'ayant pas déclaré une infertilité survenue depuis
leur cancer ou avant celui-ci et ayant répondu a la question sur le projet parental initial (Np = 179).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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20.3

Cette nouvelle enquéte a permis d’aborder la thématique de la fertilité
et de la parentalité pendant les cing ans suivant un cancer.

Elle a questionné, pour la premiere fois au niveau national, des patients
atteints de cancersurla proposition de réaliser un bilan visant a évaluer
leur possibilité d’avoir un enfant apres les traitements. Cette question
est majeure car il est parfois difficile de connaitre I'impact des traite-
ments sur la fonction reproductrice et de nombreux participants ont
déclaré ne pas savoir sileur fertilité était altérée parles traitements (ou
ne répondaient pas a cette question).

Plus de trois quart des enquétés de moins de 40 ans ont eu un cancer
et/ouuntraitement pouvantentrainerunrisque d’infertilité. Chez eux,
le taux de proposition d’un bilan spécifique, 11,9 % chez les femmes et
17,6 % chez les hommes, est difficile a interpréter sans connaitre les
souhaits des personnes concernées. Il semble proche du recours déclare
(15 %) aux spécialistes de la fertilité chez des femmes américaines (Kim,
2016) et cohérent avec les assez faibles proportions d’hommes (11,8 %)
et de femmes (27,3 %) qui avait eu recours a un spécialiste pour essayer
d’avoir un enfant. En accord avec les résultats de I'enquéte précédente
(VICAN2) qui indiquaient de trop rares propositions de recours aux
techniques de préservation de la fertilité en France (Bouhnik, 2014),
on peut considérer que ce taux est assez faible traduisant une mise
en place lentement progressive des collaborations entre spécialistes
de la fertilité et cancérologues (Preaubert, 2013, 2016). Il y a donc des
améliorations a apporter car ce type d’information voire de bilan semble
souhaité parles personnes concernées (Gorman, 2017) et une discussion
avec un speécialiste peut étre souhaitable méme lorsque la fertilité n’a
pu étre préservée (Goncalves, 2015).

Contrairement aux résultats précédents (VICAN2) qui indiquaient des
propositions de préservation de la fertilité non systématiques et qui
ne semblaient pas toujours cibler de maniere optimale les patients les
plus a risque ou déclarant un désir d’enfant, les propositions semblent
se focaliser sur des cancers souvent traités par des chimiothérapies
reprotoxiques (cancers colorectaux et LNH). Ces propositions concer-
naient également les 30-35 ans qui peuvent étre, notamment chez les
femmes, une classe a cibler car plus a risque d’infertilité que les moins de
30 ans (Letourneau, 2012) et déclarant plus souvent un projet d’enfant
que les plus de 35 ans. De méme, les femmes avec aucun ou un seul
enfant déclaraient plus souvent avoir un projet d’enfant et recevaient
plus de propositions de bilan post-traitement.
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L'analyse desdynamiques des projets parentaux ne permet pas I'analyse
précise des taux de naissances et de changement de projet parentaux
en sous-groupes, particulierement chez leshommes de 40 ans ou moins
quisontassez peu nombreux a avoir été interrogés aux deux temps de
passation des questionnaires. Cependant, méme imprécis, ces résul-
tats indiquent la possibilité que certaines personnes qui n’avaient pas
déclaré de projetinitial, déclarent cingans plus tard souhaiter un enfant.
Celarenforce le besoin de proposer assez systématiquement une infor-
mation et le cas échéant le recours a des techniques de préservation
de la fertilité au diagnostic en insistant sur le fait que des personnes
peuvent commencer une (nouvelle) vie de couple (cf. chapitre 19) et que
les projets de vie peuvent changer plusieurs années apres le diagnostic.
Ces dynamiques différaient également selon le genre des personnes
interrogées, en accord avecd’autres analyses montrant des femmes qui
déclarent un impact négatif du cancer plus fréquent sur leurs projets
et moins de projets de parentalité futurs. Elles peuvent refléter a la
fois des cancers de types différents (avec par exemple un traitement
par hormonothérapie prolongée pour certaines femmes ayant eu un
cancer du sein) mais aussi un impact psychologique différent, les deux
pouvant contribuer a une diminution du nombre de naissances apres
cancer (Printz, 2017).

Toutefois, apres ajustement sur d’autres variables, le moindre nombre
de naissances et de projets futurs chez les femmes n’était plus sta-
tistiquement significatif. Une vie en couple stable, plus rare chez les
femmes (cf. chapitre 19), était logiquement trés fortement associée a
la parentalité pendant les cinqg ans. Concernant les projets a plus long
terme, on retrouvait un lien positifavec un plus jeune age et un moindre
nombre d'enfants, et apparaissait un lien positif et significatif avec
une absence de baisse des revenus du ménage depuis la survenue de
la maladie. Une enquéte précédente avait également mis en évidence
cette relation a deux ans du diagnostic (Mancini, 2011). Les revenus du
ménage étaient également associés (au moins en analyse univariée) a
une tentative de grossesse chez des femmes américaines suivies apres
un cancer (Dominick, 2014).
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ALD : affection de longue durée.
DPT : développement post-traumatique.
ETM : exonération du ticket modérateur.

Evolution péjorative de la maladie : indicateur de gravité de la
maladie, calculé a partir des données de consommation de soins.
Un épisode d'évolution péjorative de la maladie est estimé a partir
de la survenue d’'un évenement péjoratif associé a la maladie :
survenue de métastases (au-dela de 12 mois aprés le diagnostic)
ou d’'un autre cancer, décés durant I'année de I'enquéte, admission
en soins palliatifs ou administration d'un traitement anticancéreux
(chimiothérapie, radiothérapie ou thérapie ciblée) a distance du
traitement initial (au minimum 24 mois aprés le diagnostic). Il peut
étre considéré depuis le diagnostic (les évéenements péjoratifs se
cumulant) ou au moment de I'enquéte (événements considérés dans
I'année de I'enquéte).

Indice de désavantage social (IDS) simplifié : score réalisé a partir
de variables du recensement disponibles pour toutes les communes
métropolitaines, permettant de comparer les territoires selon leur
niveau de précarité. Ainsi, pour une personne, plus le score qui lui
est associé est élevé, plus son territoire de résidence est identifié
comme précaire. Le découpage utilisé dans les analyses est basé sur
les quartiles de I'échantillon (< Q1 : précarité faible, Q1-Q3 : précarité
intermédiaire, > Q3 : précarité élevée).

Invalidité : situation d'inactivité consécutive a un accident ou a une
maladie invalidante d’'une personne de moins de 60 ans reconnue par
I’Assurance maladie comme en incapacité permanente de travailler.

LNH : lymphomes non hodgkiniens.

N (effectif brut) / Np (effectif pondéré) : effectif indiqué dans les
tableaux et figures, a partir duquel ont été réalisées les analyses
présentées. D'une maniére générale, les analyses descriptives ont
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étéréalisées a partir des effectifs pondérés'. Les analyses multivariées
ont dans tous les cas été réalisées a partir des effectifs bruts:.

Perception de la situation financiére du ménage : indicateur
mesurant le pouvoir d’'achat pergu des individus (différent du
montant des revenus déclaré). Il est estimé par la question suivante :
« actuellement, diriez-vous que financierement : - vous étes a l'aise /
- c'est juste, il faut faire attention / - vous y arrivez difficilement /
- vous ne pouvez y arriver sans faire de dettes ».

Revenu du foyer par Unité de Consommation : totalité des revenus
déclarés du ménage divisé par le nombre d’'unités de consommation
(UC) du ménage. Le nombre d'UC est égal a 1 pour le premier adulte
du ménage (ici la personne interrogée), 0,5 pour les autres personnes
de 14 ans et plus et 0,3 pour les enfants de moins de 14 ans. Il peut
étre considéré au diagnostic ou au moment de I'enquéte.

Score de comorbidité : moyenne pondérée des maladies chroniques
identifiées chez une personne, a partir des données de consommation
de soins, les maladies avec une forte probabilité d’hospitalisation
ou de déces ayant les poids les plus élevés. Ce score est calculé au
diagnostic et au moment de I'enquéte. Le découpage utilisé dans les
analyses est basé sur les quartiles de I'échantillon (< Q1 : score faible,
Q1-Q3 : score intermédiaire, > Q3 : score élevé).

Score de fatigue cliniquement significatif : score > 40 surI'échelle de
fatigue incluse dans I'enquéte, seuil a partir duquel un état de fatigue
a été montré cliniquement significatif.

SNIIRAM: systéeme national d'information inter-régimes de '’Assurance
maladie.

Statut matrimonial : caractérise les personnes rapportant vivre en
couple (i.e. mariées, pacsées ou vivant en concubinage) par opposition
a celles rapportant vivre seules (i.e. célibataires, veuves, divorcées ou
séparées).

VADS : voies aérodigestives supérieures.

1. Kish, Leslie & Martin R. Frankel. 1974. “Inference from Complex Samples.” Journal of
the Royal Statistical Society 36:1-37.

2. Les poids introduisent un « effet design » dans les données, ayant pour conséquence
d’augmenter l'erreur standard des estimations (ex : intervalles de confiance plus
larges). Afin de limiter cet effet, nous avons préféré pour les analyses multivariées utili-
ser une approche par ajustement a partir des données brutes (Gelman, Andrew. 2007.
“Struggles with Survey Weights and Regression Modeling.” Statistical Science 22:153-164).
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Plus de 3 millions de personnes en France ont ou ont eu un cancer. Le cancer est encore souvent
une épreuve difficile tant au plan physique que psychologique avec des répercussions sur la
vie personnelle, sociale et professionnelle.

L’enquéte VICANs explore les différentes facettes de la vie cing ans aprés un diagnostic de
cancer:

e I'état de santg, les séquelles physiques et psychologiques et le suivi médical;

e la vie intime et les difficultés rencontrées au quotidien;

e 'impact de la maladie et des traitements sur les ressources et I'emploi.

Elle prolonge I'enquéte VICAN2 sur la vie deux ans aprés un diagnostic de cancer, réalisée
en 2012. Pour la plupart des localisations cancéreuses, la période de deux années aprés le
diagnostic, méme si elle s’était avérée instructive, ne permettait pas d’étudier pleinement
les effets secondaires persistants liés a la maladie ou a son traitement. C’est ce qui a motivé
cette nouvelle investigation sur les conditions de vie aprés cinq ans.

Menée par I'lnstitut national du cancer avec le concours des principaux régimes d’Assurance
maladie, la Caisse nationale d’assurance maladie et la Caisse centrale de la Mutualité sociale
agricole, I'enquéte a été réalisée par I'équipe de recherche UMR 912-SESSTIM de I'lnserm qui
en a également effectué les analyses afin de garantir la qualité et la continuité nécessaire
avec I'enquéte de 2012. De nombreux experts issus de différentes disciplines ont également
apporté leurs contributions aux travaux.

L’enquéte a été menée auprés de 4179 personnes résidant en France métropolitaine, pour
lesquelles un diagnostic de cancer a été posé cinq ans auparavant et qui étaient alors
agées de 18 a 82 ans. Parmi celles-ci, 2009 avaient déja participé a 'enquéte VICAN2. Douze
localisations cancéreuses, dont les plus fréquentes, ont été privilégiées. Paralléelement a
I'enquéte téléphonique, des données issues du dossier médical et des informations sur la
consommation de soins ont été recueillies a partir du Systéme national d’information inter-
régime de I'assurance maladie (SNIIRAM).

Les besoins des personnes touchées par un cancer sont mis en lumiére afin de guider I'action
des pouvoirs publics et de I'ensemble des acteurs engagés dans la lutte contre les cancers.

Cet ouvrage s’adresse aux malades et anciens malades, a leurs proches, a I'ensemble des
décideurs et des associations, professionnels, établissements, chercheurs, institutions, ainsi
qu’aux acteurs du travail et des entreprises.
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