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UInstitut national du cancer (INCa) est 'agence d’expertise sanitaire et scientifique en cancéro-
logie de I'Etat chargée de coordonner les actions de lutte contre le cancer.

Lenquéte sur les conditions de vie cing ans aprés un diagnostic de cancer a été réalisée en 2015,
dans la continuité de 'enquéte VICAN2 de 2012, auprés de personnes vivant en France métropo-
litaine, ayant eu un diagnostic de cancer en 2010.

LInstitut national du cancer, dans le cadre d’'un contrat de recherche et de développement avec
I'INSERM, s’est appuyé sur I'équipe UMRQ12-SESSTIM (Sciences économiques & sociales de la
santé & Traitement de I'information médicale) qui a conduit I'étude, du recueil des données a
la rédaction des chapitres de cet ouvrage. Cette étude s’est également appuyée sur un conseil
scientifique multidisciplinaire et un comité de pilotage. Elle a impliqué des chercheurs exté-
rieurs et des collaborateurs pour I'écriture et la relecture de ce rapport.

Lenquéte a été menée avec le concours des principaux régimes d/Assurance maladie, la Caisse
nationale d’assurance maladie (ex-Cnamts et ex-RSl) et la Caisse centrale de la Mutualité sociale
agricole (CC-MSA).

Llnstitut national du cancer remercie 'ensemble des partenaires institutionnels et toutes les
personnes qui ont contribué a la réalisation de cette enquéte.

Ce document doit étre cité comme suit: © « La vie cing ans apres un diagnostic de cancer »,
INCa, juin 2018.
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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-
lisés 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 aprés les traitements.

En 2012, I'enquéte sur la vie deux ans aprés un diagnostic de cancer
(VICAN2) avait montré la confrontation persistante avec de nombreux
effets déléteres, 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 VICANs 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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B Frerace

maladie (ex-Cnamts et ex-RSI) 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 I'action des pouvoirs publics et de I'ensemble
des acteurs engagés dans la lutte contre les cancers.
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n France comme dans 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

deleur entourage. La collectivité dans son ensemble s’y trouve
confrontée, car sil'avancée des thérapeutiques a largement contribué
aaugmenter 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 ére nouvelle pour les personnes
atteintes. L'irruption de problémes jusqu’alors inconnus est susceptible
d’altérer de maniére 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 réinterprétés.

Ces dix derniéres 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 parun
risque devenu tres faible de récidive ou de rechute de la tumeur primaire;
dans cette modélisation, les cing 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 modeles, la vie
avec un cancer (« living with cancer ») se distingue de la vie aprés 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 société américaine pour offrir
des réponses adaptées en matiére de suivi des personnes atteintes
d’un cancer. En abordant tour a tour les soins a proposer (Jacobs, 2017),
les intervenants concernés (Nekhlyudov, 2017), '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).

Cestdans cette perspective qu'une deuxieme enquéte VICANs (cing ans
apres le diagnostic) a été réalisée en 2015, dans la continuité de 'enquéte
VICAN2 réalisée en 2012 auprés de malades vivant en France métropo-
litaine. En continuant de s’appuyer sur la trame développée dans la
restitution des donnéesdela premiére 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 I'insertion
professionnelle et de |a réintégration sociale des personnes atteintes.
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El L'enquéte

2.1 / CONTEXTE ET OBJECTIFS

2.1.1. Une deuxiéme enquéte,
cing ans apreés le diagnostic

L'augmentation exponentielle du nombre de personnes concernées
directement ou indirectement par le cancer est due a I'effet concomi-
tantde l'accroissementde I'incidence et de '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 constaté dans
I'ensemble des pays développés (Elliott, 2011) et reste le plus souvent
expliqué par des avancées thérapeutiques quiont contribué a réduire
significativement la mortalité associée a la quasi-totalité des locali-
sations tumorales (Bosetti, 2013). De nouveaux problemes 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 systéme de santé qui doit assurer le suivi
et I'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 survenira
plus ou moins long terme affectent a la fois leur bien-étre physique et
psychologique; il est aujourd’hui admis que les personnes qui ont été
atteintes de cancertémoignentd’un état de santé dégradé par rapport
aureste de la population, et cela méme a distance du diagnostic et du
traitement (Hewitt, 2003; Elliott, 20m). La plupart d’entre elles restent
limitées dans leurs activités quotidiennes de maniere plus sévére du
fait de 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 |a taille et la durée de survie ne
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cessentd’augmenter, laquelle reste exposée aux effets propres des trai-
tements a moyen etlongterme, et devient particulierementvulnérable
car davantage soumise au risque de développer d’autres pathologies.

Ce quisouligne le besoin d’adaptation des systémes de santé pour leur
proposer une surveillance, des soins ou plus largement un accompagne-
ment adapté a moyen et long termes (Gilbert, 2009). Pour la plupart des
localisations cancéreuses, une période de deux années apres le diagnos-
tic, sielle estinstructive, 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 vieaprés s ans.

2.1.2. 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
(VICANSs) a été I'occasion d’évaluer I'émergence de nouveaux besoins
en sante, en accompagnement ou en soutien.

2.2 /| LA POPULATION CIBLE

La population ciblée par VICANs est identique a celle de 2012 (VICAN2)
avec un recul porté de deux a cing ans. Autrement dit, elle correspond
aux bénéficiaires de'’Assurance maladie agés de18 a 82ansau 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
posé environ cing ans avantledéroulement de 'enquéte. La limite d’age
inférieure a été fixée pour des raisons médico-légales, la limite supé-
rieure pour des raisons pratiques. En effet, les personnes sollicitées
pour participer a cette enquéte devaient étre Iégalement majeures au
moment du diagnostic (4gées 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 / ECHANTILLON )
ET PROCEDURES DE SELECTION

Un nombre significatif de répondants a la premiére enquéte (recueil
VICAN2, deux ans aprés le diagnostic) ne peut bien str pas prendre part a
une nouvelle investigation trois ans plustard; il étaitdoncindispensable
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d’élargir le recrutement pour que les effectifs par groupe (nombre de
répondants) autorisent une puissance statistique suffisante. Un deu-
xiéme échantillon qualifié de « complémentaire » a ainsi été consti-
tué et s’ajoute a celui utilisé lors de I'enquéte VICAN2 (deux ans aprés
le diagnostic) qualifié de « principal ». Les personnes de I’échantillon
principal ont donc pris part aux deux enquétes : deux ans (VICAN2) et
cing ans aprés 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’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 'ouverture des droits a une exonération du ticket
modérateur (ETM). Trois sélections successives ont été réalisées pour
garantir une certaine homogeénéité de I'échantillon en termes de dis-
tance au diagnostic:
une sélection 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 'en-
semble des bénéficiaires résidant en France métropolitaine. Ces bases
différent par I'année d’attribution de 'ETM : |a période d’obtention de
I'ETM couvrait le premier semestre 2010 (date d’obtention comprise
entre le 1 janvier 2010 et le 30 juin 2010) pour I'échantillon principal et
le premier semestre 2011 (date d’obtention comprise entre le 1" janvier
201 et le 30 juin 2011) pour I'échantillon complémentaire.

1. Le régime social des indépendants (RSI) est devenu, & 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'dge 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 premiere strate concerne les
bénéficiaires agés de18 a52 ansdans'année d’attribution et la seconde
ceux agésde 53482 ans. Achaque 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 '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 décédés 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 agées 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 diagnostic et de 4 % pour celles dgées de 53 a 82 ans au diagnostic (extraction Assu-
rance maladie, juillet 2013, France entiére).
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TABLEAU 2.1a. STATUT VITAL DES BENEFICIAIRES CNAMTS PAR LOCALISATION, LORS DE LA SELECTION
DE LECHANTILLON PRINCIPAL LE 3 DECEMBRE 2011 (VICAN2 2012)

Localisation

o Sein

© Poumon

® Colon et rectum
© Prostate

o VADS

© Vessie

o Rein

© Thyroide

o LNH

© Mélanome

o Col de 'utérus
o Corps de 'utérus

Effectif Décés identifiés®
N n % ligne
16 803 497 3,0
7385 4461 60,4
7601 1315 17,3
12574 446 3,5
3968 1194 30,1
3229 540 16,7
2199 3713 17,0
1219 2 0,2
2187 285 13,0
2047 175 85
1043 151 14,5
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 (VICANS5 2016)

Localisation

© Sein

© Poumon

® Colon et rectum
© Prostate

» VADS

© Vessie

© Rein

© Thyroide

o LNH

© Mélanome

o Col de 'utérus
o Corps de 'utérus

Effectif Décés identifiés®
N n % ligne

17388 1051 6,0
4747 2930 61,7
7296 1733 23,8
12697 948 75
3317 1167 35,2
3110 658 21,2
2102 351 16,7
1189 6 0,5
2146 344 16,0
2226 237 10,6
97 169 7.4
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 selonles localisations et les organismes. Afin de disposer
d’un nombre suffisant d’individus dans chaque groupe, chacune des
deux strates a été déterminée de maniere empirique sous I'hypothese
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 ) )

par régime Eligibles  Sélectionnés Eligibles  Sélectionnés

d’assurance

maladie Tds® N ] Tds®

CNAMTS
© Sein 5593 1961 0,35 10713 972 0,09
© Poumon 445 444 1,00 2479 880 0,35
® Colon et rectum 731 730 1,00 5555 599 0,11
© Prostate - - - 12128 1197 0,10
o VADS 643 641 1,00 2131 479 0,22
© Vessie - - - 2689 405 0,15
© Rein 382 382 1,00 1444 295 0,20
© Thyroide 1217 566 0,47 - - -
o LNH 532 530 1,00 1370 396 0,29
© 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 'utérus - - - 984 200 0,20
MSA
® Sein 275 275 1,00 423 255 0,60
© Poumon 24 24 1,00 87 86 0,99
® Colon et rectum 59 59 1,00 315 168 0,53
© Prostate - - - 834 298 0,36
© VADS 43 43 1,00 7 7 1,00
© Vessie - - - 15 13 0,98
o Rein 30 30 1,00 79 79 1,00
© Thyroide 73 73 1,00 - = =
o LNH 42 4 0,98 7 7 1,00
© Mélanome 37 37 1,00 66 66 1,00
o Col de I'utérus 23 23 1,00 14 14 1,00
o Corps de '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
© Prostate - - - 1757 257 0,14
© VADS 57 57 1,00 215 108 0,50
© Vessie - - - 350 87 0,25
© Rein 46 46 1,00 203 66 0,33
© Thyroide 136 128 0,94 - - -
o LNH 46 46 1,00 146 86 0,59
© Mélanome 74 74 1,00 132 81 0,61
o Col de 'utérus 32 32 1,00 38 38 1,00
© Corps de l'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 (VICAN5 2016)

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

Localisation 0 )

par régime Eligibles  Sélectionnés Eligibles  Sélectionnés

d’assurance

maladie Tds® N n Tds®

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
© Prostate = = = 1433 1200 0,10
o VADS 490 490 1,00 1563 400 0,26
© Vessie - - - 2339 400 0,17
o Rein 398 300 0,75 1256 300 0,24
© 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 l'utérus 407 400 0,98 368 368 1,00
o Corps de 'utérus - - - 818 200 0,24
MSA
® Sein 270 270 1,00 906 215 0,24
© Poumon 21 21 1,00 120 16 0,97
® 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 o7
© Vessie - - - 234 86 0,37
o Rein 31 31 1,00 189 66 0,35
© Thyroide 58 58 1,00 - - -
o LNH 29 29 1,00 vl 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 'utérus - - - 104 43 0,41
RSI
® 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
© VADS 57 57 1,00 213 86 0,40
o Vessie - - - 381 86 0,23
o 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 l'utérus - - - 10 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 critéres d’éligibilité et inclusion
Comme pour la premiére investigation a deux ans du diagnostic, une
vérification 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'attributiond’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, et au 1" juin 2010 pour I'échantillon complémen-
taire. Concernant la pathologie en cause, trois éléments 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 critéres d’inclusion satisfaisaient aux contraintes médico-légales
habituelles :
étre volontaire pour participer a I'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 stir soumise a l'auto-
risation des malades d’une part, et a la disponibilité des équipes médi-
cales pourtransmettre les informations d’autre part. Pour les personnes
qui n’ont pas répondu a I'invitation de I’Assurance maladie ou celles,
volontaires,dont les médecins référents n’ont pastransmis les éléments
requis, le statut d"éligibilité n’a pu étre défini si les 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 répondants a I'enquéte en population
tandis que celle réalisée en 2012 pour I'échantillon principal concernait
tous les volontaires pour participer, répondants ou non, c’est-a-dire ceux
qui ont 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 autres raisons inconnue
n % ligne n % ligne n % ligne N % ligne
o Strate 1(n =7 642) 2313 30,3 1218 15,9 133 17 3978 52,1
o Strate 2 (n = 8 787) 2561* 29,1 1783 20,3 336 3,9 4107 46,7
* 2 répond, VICANZ2 reclassés comme inéligibles aprés ré ion du ionnaire médical.

TABLEAU 2.3b. ELIGIBILITE DANS LECHANTILLON COMPLEMENTAIRE (VICAN5 2016)

> Inéligibles, Inéligibles, 0
Eligibles raisons médicales autres raisons Eligibilité inconnue
% ligne n % ligne n % ligne N % ligne
® Strate 1(n = 6 836) 1115 16,3 290 4,3 57 0,8 5374 78,6
® Strate 2 (n = 8 372) 1523 18,2 678 8,1 203 2,4 5968 713

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 éligibles 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 I'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 I'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 premiére 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 I'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 aprés 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 caractere 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 31décembre 2017.
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Ces informations comprenaient des éléments fondamentaux pour
vérifier, a I'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
séquelles liées 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 l'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
pardes 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 sexualité, la modification de Ia fertilité ou
des projets de parentalité, 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 spiritualité,
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 ), sur la 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

Le délaientre les deux investigations, mesuré soit par la date d'interview
soit parladate 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 surles trois années séparant les deux investigations est
élevé, supérieur a 50 %, pouvant dépasser les 65 % chez les personnes
atteintes d’un cancer du poumon en raison dans ce cas d’'un taux élevé
de déces sur cette période.

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

Strate1:18-52 ans Strate 2:53-82 ans
Taux d’attrition Taux d’attrition
% (1-n,/n) % (1-n,/n)
déceés déceés
brute exclus brute exclus
Ensemble 51,7 47,8 55,8 50,1
© Sein 929 491 471 44,8 421 191 54,6 51,8
© Poumon 16 40 65,5 46,7 280 85 69,6 53,3
® Colon et rectum 245 102 58,4 53,6 242 98 59,5 54,0
o Prostate -- -- -- -- 478 244 48,9 47,0
© VADS 137 55 59,9 52,6 147 62 57,8 51,2
© Vessie -- -- -- -- 142 68 52,1 44,3
© Rein 103 52 49,5 44,7 16 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 'utérus 90 49 45,6 42,4 85 29 65,9 61,3
© Corps de l'utérus -- -- -- -- 75 32 57,3 51,5

n, : éligibles répondants VICAN2 (2012)
n, : éligibles répondants VICANS5 (2015)

2.4.5. Participation de I’échantillon
complémentaire cinq ans
apres le diagnostic

Letaux de 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 dipldme par rapport a
celles ayant un dipléme 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).

@ DE CANCER
Y




LENQUETE E

Letableau 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 prés identique pour les deux strates (environ 15 %
pour le niveau brut de participation). Toutefois, la baisse du niveau de
participation entre I'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 considérés.

TABLEAU 2.5. EFFECTIFS DES REPONDANTS ET TAUX DE REPONSE POUR LECHANTILLON
COMPLEMENTAIRE PAR STRATE ET PAR LOCALISATION (VICANS5, 2016)

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

TdR1® TdRg® TdR1® TdRg®

% ligne % ligne % ligne % ligne
® Sein 338 15,5 18,1 172 12,6 17,7
© Poumon 73 22,2 28,3 173 19,0 27,6
® Colon et rectum 181 22,8 27,5 136 17 24,2
© Prostate - - - 203 1,8 15.9
» VADS 73 13,8 17,2 106 20,8 27,2
© Vessie - - - 94 18,3 26,1
© Rein 35 9.3 13,9 45 1,1 18,6
© Thyroide 55 7,0 1,5 - - -
o LNH 57 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
© Corps de l'utérus - - - 62 21,7 25,3

CNAMTS 14,6 17,9 20,7
MSA 23,2 28,0 213 26,7
RSI 10,6 15,6 175 14,7 19,5
Ensemble 14,7 18,4 1194 15,2 21,3

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 45,6

MSA 175 35,1 45,3 323 31,5 43,3
RSI 146 22,2 38,0 280 27,0 40,2
Ensemble 2109 33,1 42,8 2238 32,2 44,5

* 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 délai moyen entre la date d’interview et ladate d'attribution de I'ETM
est de 63,4 mois (écart-type = 3,1) 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 (4ge, 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 I'inverse du taux
de sondage (nombre total d’'individus sélectionnés/taille de la strate
dansla base 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,
surlabased’une série de modélisations comparant les caractéristiques
disponibles a la fois pour les répondants et les non-répondants. Les
éléments suivants ont été pris en compte :

- l'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 événement 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
été 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 'année de I'enquéte, I'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 cing variables du recensement

de la population de I'Inseg, variables disponibles pour toutes les communes
métropolitaines : revenu fiscal médian, part des résidences principales en location,
taux de chomage, 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 I'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
I'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. Lintégration des données du SNIIRAM pour I'année 2016 modifie de maniére 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"07
[ET = 0,2] et pour I'échantillon complémentaire, de 5,7*107 [ET = 0,2].
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Second cancer primitif par localisation :

Sein : PMSI, 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
commencant par « C34 ».

Colon et rectum : tous les codes CIM10 en « CXX » a I'exclusion de ceux
commengant par « C18 » pour les tumeurs du colon, « 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
commencant 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 commencant par « C00 ».

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

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 commengant par « C03 ».

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

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

Tumeur maligne de la bouche, parties autres et non précisées, tous les codes
CIMT10 en « CXX » a I'exclusion de ceux commengant par « C06 ».

Tumeur maligne de I'amygdale, tous les codes CIM10 en « CXX » a l'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 levre, 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 commencant par « C32 ».

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

commencant par « C67 ».

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

commengant 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 I'utérus ou « C54 » pour

les tumeurs du corps de I'utérus.

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

ceux commencant par « C73 ».

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

commencant par « C85 ».

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

ceux commengcant par « C43 ».
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2.5.3. Standardisation

Pour I'étude de sous-groupes particuliers (age, localisation, sexe...) une
procédure 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 disponible issue de la stratégie d’échantillonnage, et d’autre part
de maintenir le contréle 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 différent 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 la situation professionnelle et les ressources des
répondants 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 différe 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 (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 (%)

© Hommes 463 (23,3) 1229 (56,3)
» Femmes 1527 (76,7) 955 (43,7)

Statut matrimonial

® En couple 1432 (71,9) 1577 (72,2)
o Seul(e) 557 (28,0) 604(27,7)
© Non renseigné 1(0,1) 3(0,1)

Statut familial
® Sans enfant 259(13,0)
© Avec enfant(s) a charge 634 (31,9) 35 (1,6)
® Avec enfant(s) pas a charge 1096 (55,0) 1943 (89,0)
© Non renseigné 1(0,1) 9 (0,4)
Niveau d’études

197 (9,0)

® Sans diplome 105 (5,3) 177 (8,1)
® < 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 x2).

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 strate 1sont 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 opéré 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 enfant de 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 décroissantde 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

© CNAMTS 1615 (81,2) 1526 (69,9)
© MSA 210 (10,5) 363 (16,6)
o RSI 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)
© Non renseigné 23(1,2) 44 (2,0)

Catégorie socioprofessionnelle (CSP) au moment de I’enquéte
® Métiers d’exécution 849 (42,7)

112 (5,1)

© Métiers d’encadrement 678 (34,0) 79 (3,6)
P loi (inactif: ’
.jaa;:ir; %geaciallk(él)nactl s ou n‘ayant 441(22,2) 1949 (89.3)

© Non renseigné 22 (1,1)
Revenu du foyer par unité de consommation (UC) au moment de ’enquéte #
o Faible 506 (25,4)

44 (2,0)

429 (19,6)

© Intermédiaire 942 (47,3) 921(42,3)
o Elevé 418 (21,1) 523 (23,9)
© Non renseigné 124 (6,2) 311 (14,2)

Indice de désavantage social simplifié ##

o Faible 546 (27,4) 542 (24,8)
® Intermédiaire 991(49,8) 1125 (51,6)
o Elevé 450 (22,6) 505 (23,1)
© 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 précarité
des bénéficiaires de la strate 2 comparée a ceux de la strate 1, cohérente
avec les données nationales en population générale (les personnes les
plus agées étant en moyenne en France plus aisées que les plus jeunes).
Lorsque I'on considére 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-
mentdans 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 ainsi qu'un nombre plus important d’épisodes associés au cancer
considérés comme péjoratifs (tableau 2.8).

TABLEAU 2.8. CARACTERISTIQUES MEDICALES PAR STRATE D'AGE (VICAN5 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
® Sein

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

© Poumon 13 (5,7) 258 (11,8)
® 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)
© Thyroide 146 (7,3) --

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

© Moyenne [Ecart-Type] 0,6 [0,4]
1 versus 2 : ¥ ** * ns : respectivement significatif & p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2, 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.

m @%’ LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER




12.

13.

LENQUETE

Les données de consommation de soins sont fréquemment utilisées pour
mesurer '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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N 3 W Evolution, traitements, suivi médical

et accompagnement social 38
m 4 m Troubles, dysfonctionnements

et séquelles physiques 58
m 5 m Lasante physique 76
m 6 m Lafatigue 92
| 7 W Les douleurs récentes

et leur traitement 104
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E1 Evolution, traitements,
suivi médical et
accompagnement social

LESSENTIEL

B 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 I'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 I'enquéte.

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

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

La plupart des personnes interrogées considerent 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 cing 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 '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 derniéres 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 parcanceradiminué parannéede1,5% chezleshommes et de
1,0 % chezles femmes. Par ailleurs, la survie aprés un diagnosticde can-
cerasansetioans s’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 cancertoujoursenyviecing ans apres le diagnostic peut étre la consé-
quence directe des progres thérapeutiques connus dans le traitement
du cancer mais aussi, pour certaines localisations a I'exemple du can-
cer colorectal, d’'une meilleure couverture des politiques de dépistage
(Siegle, 2017). Cette situation pose de maniére aigué la question de
I'acces a un suivi médical et a un accompagnement social adapté pour
les personnes atteintes. Pour '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 premiére 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 reléve bien du domaine de la cancérologie (Jacobs, 2017). Cette
vision particuliére 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
estde lamortalité, des événements péjoratifs incidents (second cancer,
métastases ou récidive), du suivi médical et de 'accompagnement social
dont elles bénéficient depuis le diagnostic.

3.2

Les décés observés
Lors de la sélection, fin 20m, 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 suivi des déces a I'aide des données fournies
par '’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 cinqg ans du diagnostic
différe selon la localisation 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 (VICAN5 2016)

Ensemble
® Sein 3598
© Poumon 1286
® Colon et rectum 1504
o Prostate 1392
© VADS 962
© Vessie 469
® Rein 684
© Thyroide 617
o LNH 825
© Mélanome 1015
o Col de 'utérus 595
© Corps de l'utérus 263

2012-2015

2012 2013 2014 2015

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

1577 (1,9) 689 (5,2) 374 (2,8) 283 (2,1) 231 (1,8)
207 (5,7) 58 (1,6) 57 (1,6) 52(1,5) 40 (1,1)
497(38,6) 274 (21,3) 112 (8,7) 70 (5,4) 41(3,2)
237 (15,8) 104 (6,9) 48 (3,2) 49 (3,3) 36 (2,4)
72 (5,2) 22(1,6) 13(0,9) 17 (1,2) 20 (1,4)
194 (20,2) 80 (83) 60 (6,2) 31(3,2) 23 (2,4)
74 (15,8) 33(7,0) 16 (3,4) 14 (2,9) 1 (2,4)
62(9,1) 21(3,1) 14 (2,1) 13(1,9) 14 (2,1)
3(0,5) 0 (0,0) 1(0,2) 1(0,2) 1(0,2)
58 (7,0) 23(2,8) 12 (1,5) 9(11) 14 (1,7)
61(6,0) 22(2,2) 13(1,3) 12 (1,2) 14 (1,4)
86 (14,5) 40 (6,7) 21(3,5) 1(1,9) 14 (2,4)
26 (9,9) 12 (4,6) 7(27) 4(15) 3(11)

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,171n’ont pas de données SNIIRAM disponibles, 2 845
ont été reclassées comme inéligibles pour une raison autre que le déces ;
203 sontdécédéesavantle1® janvier 2012 etenfin 2830 ontdéja 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
primitifs pour trois types de cancer
primitif: le cancer des VADS (19,1%),
le cancer de la vessie (13,6 %), et le
cancer colorectal (12,1 %).

Compte tenu de la spécificité de
I'algorithme d’extraction des don-
nées SNIIRAM qui a permis d’iden-
tifier les seconds cancers primitifs
d’une part, et de la particularité
de I'échantillon VICAN (personnes
atteintes de cancerenviedeux ans
apres le diagnostic) d’autre part,
la portée épidémiologique de ces
résultats reste limitée (cf. § 3.3).

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER

FIGURE 3.1
SURVENUE D'UN SECOND CANCER PRIMITIF
ENTRE 2012 ET 2015 (EN %) (VICAN5 2016)

25 %

19,1

20 %

15 %

10 % |

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
disponibles et qui n‘ont pas été reclassés comme inéligibles (N =10 611).

Analyses : statistiques descriptives.
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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 '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 inéligibles 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'n6-
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 parmi les 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 (VICANS 2016)

Aucun recours Au moins un recours

Ensemble n (% en ligne) 12111 (91,7) 1099 (8,3)
Localisation
© 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)
© Thyroide 615 (99,7) 2(0,3)
o LNH 786 (95,3) 39 (4,7)
© Mélanome 968 (95,4) 47 (4,6)
® Col de I'utérus 529 (88,9) 66 (11,1)
© Corps de l'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)***
© Femmes 6969 (92,9) 533 (7,1)
© Oui 732 (46,4) 845 (53,6)"*
© Non 11379 (97,8) 254 (2,2)
© Moyenne [écart type] 0,6 [0,4] 0,8 [0,5]***
© Moyenne [écart type] 0,1[2,7] 0,2[2,7]

*xk k% % ns : respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x2, 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-  FIGURE3.2
L il dé ACCES AUX SOINS PALLIATIFS HOSPITALIERS
ristiques sociales et démogra-  pes PERSONNES DECEDEES ENTRE 2012 ET 2015 (EN %)
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tifs hospitaliers (53,6 %). Ence qui  sniIRAM étaient disponibles (N = 1577).
. . Analyses : statistiques descriptives.

concerne la localisation, les per-
sonnes décédées atteintes d’un
cancer du corps de l'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 déces sur la période était trés faible (n = 3).

43,1 43,3
36,5

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 séjour sont reportées dans le SNIIRAM,
34,0 % ont eu plusieurs séjours.

Pour les personnes décédées ayant recu des soins palliatifs, le délai
entre le dernier séjour et le décés 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
été reclassées comme inéligibles pour une raison autre que le déces,
203 sontdécédées avantle1er janvier 2012 et enfin, 1345 personnes ont
présenté des métastases avant 2012. La probabilité de survenue d’une
meétastase du cancer primitif sur la période considérée pour I'ensemble
de I'échantillon est de 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 %)
(VICANS 2016)
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FIGURE 3.3b._ ) o
RECIDIVES DECLAREES PAR LES ENQUETES
SELON LA LOCALISATION (EN %)

(VICANS5 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 VICAN5 (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

allantde 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,
sont significativement plus nombreux a 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
yacing 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 % versus1,5% ; 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 %) (VICAN5 2016)
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M Encours [ 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)
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B En cours I Antérieur et depuis le diagnostic

Champ : hommes et femmes, répondants a I'enquéte VICAN5 (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 % ontarrété
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
trés 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
ducancerde lavessie, lesinstillations endovésicales sont fréquentes:
elles ont concerné 60,9 % des enquétés.

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

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 caractére 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 %).

Prés du 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
maniére 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 problemes de
prise en charge financiére ; 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 tres satisfaites et 41,0 % sont
satisfaites).

Rééducation a I'effort (poumon)
Cing ans aprés 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 oxygene 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) aprés 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 suivide 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 maniére globale, le niveau de satisfaction des enquétés par rapport a
I'information recue surles éléments du suivimédical du cancer est élevé:
fréquence des consultations médicales, information sur les symptémes
graves et les symptémes sans gravité.

DE CANCER ARSI

BUCANCER




B EVOLUTION, TRAITEMENTS, SUIVI MEDICAL ET ACCOMPAGNEMENT SOCIAL

5335‘53 -(‘:SI.-\NCER EN MEDECINE GENERALE PAR LOCALISATION (EN %) (VICANS 2016)
Sein 37,2 16,0 119
Poumon 55,6 18,3 9,8
Colon et rectum 43,8 15,8 6,7
Prostate 54,8 12,6 49
VADS 51,1 15,6 4,3
Vessie 40,9 12,1 7,6
Rein 46,9 20,0 83
Thyroide 56,1 14,6 14,2
LNH 30,8 189 12,6
Mélanome 22,8 84 6,9
Col de I'utérus 31,9 12,8 85
Corps de I'utérus 28,0 12,0 10,0
0% 20% 40% 60 % 80% 100 %

M Régulier M Occasionel M Exceptionnel M 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 qu'ils savent quel médecin ils doivent consulter
etaquelle fréquence contre 2,4 % qui ne sont pas d’accord (1,2 %) ou pas
du tout d’accord (1,2 %) et 2,1 % qui n'ont pas souhaité prendre position.
Sur la gravité de certains symptémes, plus des trois quarts des répon-
dants sonttout a fait d’accord (58,7 %) ou d’accord (20,3 %) pour déclarer
étre informés des symptémes 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 étre informés 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 Iinformation recue sur le suivi du cancer différe 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
symptémes graves ou sans gravité (tableau 3.3).
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FIGURE 3.6.
NIVEAU DE SATISFACTION PAR LOCALISATION SELON LE TYPE D'INFORMATION
REGUE SUR LE SUIVI DU CANCER (EN %) (VICANS5 2016)
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m Consultations médicales = Symptémes graves = Symptomes sans gravité

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
(VICAN5 2016)

Niveau de suivi en médecine générale rour le cancer diagnostiqué

ily 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

° ::r:g :g;ecs des consultations 96,4 94,2° 95,9ns 95,1ns

© Symptémes graves nécessitant
une consultation médicale

© Symptémes sans gravité 69,7 66,7ns 63,0* 64,2

ko

82,4 75,8 721 78,2"

*kk %k % ns : respectivement significatif a p < 0,001, p < 0,01, p < 0,05, non significatif (test du x? 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 pRINMO-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 SpéCiﬁqUES u Troubles sans suivi spécifique m Troubles avec un suivi spécifique

16,9 %
(soit2,8 %
de I'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 dgées 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 financiére 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 LAISANCE
FINANCIERE PERGUE PAR SEXE ET STRATE D'’AGE AU DIAGNOSTIC (EN %) (VICANS5 2016)

Vous ne pouvez pas y arriver sans faire de dettes
Vous y arrivez difficilement

Clest juste, il faut faire attention

Vous étes a l'aise

0% 10% 20 % 30% 40 % 50 % 60 %

M Femmes (53-82 ans au diagnostic) W Femmes (18-52 ans au diagnostic)
HHommes (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 fré-
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
52ansaudiagnostic, parrapporta ceux agés de 53a 82 ans audiagnostic
(15,3 % versus 7,1 % ; p < 0,001). De maniére 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 %) (VICANS5 2016)

20 % 1
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b
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&o° &
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Champ : hommes et femmes répondants (Np = 4 174).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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3.3 / DISCUSSION

3.3.1. 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 aprés le diagnostic) est sans nul doute
a considérer au regard des spécificités cliniques ou histologiques de
chacune de ces localisations, lesquelles conditionnent le pronostic
associé. Si pour le poumon, Iincidence des cancers a petites cellules
peut en partie expliquer la forte mortalité dans les deux premieres
années aprés le diagnostic (Moro D,1994), des problémes de résistance
et de mutation peuvent étre une cause du plus faible niveau de survie
observé les trois années suivantes par rapport aux autres localisations
(Roca, 2017; Oser 2015). Toutefois, I'analyse de la survie apres 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
aux adultes 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,dansles10annéessuivant lediagnosticd’un cancer primitif
(INCa, 2017).

LA VIE CINQ ANS APRES UN DIAGNOSTIC DE CANCER




EVOLUTION, TRAITEMENTS, SUIVI MEDICAL ET ACCOMPAGNEMENT SOCIAL B

3.3.2. Traitement, suivi médical
et psychologique
et accompagnement social

La chimiothérapie, la radiothérapie et |a 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'apres-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 est ainsi par exemple des besoins en soins oncologiques de support
(Sanson-Fisher, 2000 ; Ream, 2008 ; Hodgkinson, 2007). Cinq 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-
ment social donttémoignentles répondants de I'enquéte VICANs reste
souvent inférieur a 10 %, I'offre de soins n’est pas la seule en cause. Il
fauten effetaussis’interroger surla demande des patients eux-mémes
etl’expression de cette demande qui conditionne également le recours
a cetype d’intervention (Baker-Glenn et al,, 2011). L'analyse des besoins
ne doit pas se limiter a des constats globaux pointant des déficits en
matiére 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 la parole des personnes atteintes doivent étre soute-
nues notamment pour certaines localisations aujourd’hui encore non
spécifiquement représentées.
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K1 Troubles,
dysfonctionnements
et séquelles physiques

LESSENTIEL

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 aprés 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).

H 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
affecter adistance dutraitement (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 I'améliorer du moins pour éviter qu’il ne se dégrade, objec-
tif Iégitime et majeur des programmes d’accompagnement sanitaire
au long cours de I'apres cancer. Lequel ne se concoit pas comme une
lutte contre la maladie mais comme la capacité a proposer des solutions
concrétes devant une série continue d’événements déléteres. De prime
abord, etd’un pointde vue 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 mortalité pré-
maturée (Tralongo, 2017). Cette prise de conscience que chaque trouble,
dysfonctionnement ou séquelle s'il paraitindividuellement mineur peut a
terme avoirdel'importance, a été lente mais semble désormais acquise ;
toutefois une part significative des besoins physiques exprimés 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’agit d’'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 'enquéte — indiquent des pistes
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d'investigations complémentaires, étiologiques ou comparatives. L'ambi-
tion n’estdonc pasd’estimer uniquement des prévalences cing ans apresle
diagnostic maisde restituerleur ressenti,importantou a contrario marginal.

4.2 | RESULTATS

4.2.1. 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 trés importantes (6,4 %),
importantes (16,4 %), modérées (26,2 %) ou trés modérées (14,5 %).

A l'image de ce qui a été fait en 2012 lors de I'enquéte VICAN2, il a été
demandéaux répondants, parl'entremise d’'une question générigue (ques-
tion ouverte), d'indiquer quelles séquelles ils conservaient cing ans aprés
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. SEQUELLES PHYSIQUES SPONTANEMENT DECLAREES PAR LES PERSONNES ATTEINTES
D'UN CANCER (EN %) (VICAN5 2016)

1. Des modifications de I'image du corps 12,6
2. Douleurs modérées a sévéres 12,3
3. Fatigue chronique 10,4
4. Troubles moteurs ou troubles de la vision (perte d’équilibre, difficultés a la marche, difficultés
pour utiliser un membre, baisse de vision) 9.7
5. Difficultés sexuelles 6,5
6. Troubles chroniques des fonctions urinaires (incontinence, mictions urgentes, mictions nocturnes 6
fréquentes, fistules, hématurie...) 3
7. Troubles chronic’ues des fonctions gastro-intestinales basses (diarrhée, incontinence fécale, 9
urgences pour aller a la selle, saignements, hernies, contractures, fistules...) 4
8. Neuropathie périphérique (troubles de la sensibilité, faiblesse musculaire, engourdissements,
fourmillements... 45
9. Syndromes hormonaux ou de la ménopause (bouffées de chaleur ou troubles du sommeil 3
dans les deux sexes, sécheresse vaginale, ménopause précoce) 3
10.Lymphcedéme des membres 2,9
1. Troubles cognitifs comme des troubles de la mémoire ou de la concentration 2,9
12. Troubles chroniques des fonctions gastro-intestinales hautes (difficultés pour avaler, 24

troubles de la voix, trismus, nausée, perte de poids)
13. Difficultés respiratoires (essoufflement) 2,2

14.Troubles chroniques dentaires ou buccaux (absence de salive ou hypersialorrhée,
modifications du gout, perte des dents, infections de la bouche ou des dents)

15. Désordres endocriniens comme un déficit thyroidien, ovarien ou une prise de poids 1,8

2,0

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

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
troublesde 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-
néescomme 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 '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.

Lesfemmes les plus jeunes (de18 a 52 ans au diagnostic) déclarent signi-
ficativement plus fréquemment avoir rencontré ce type de symptome
que les plus dgées (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

Unbon nombre de répondants (39,7 %) fait état d’une baisse de I'audition
légere (30,4 %) ou importante (9,3 %). Ces troubles affectent significative-
ment davantage les hommes que les femmes (p < 0,00). Ils sont en effet
50,7 % a déclarer souffrir d’une baisse de 'audition (importante pour
13,8 % et légere pour 36,9 %) contre 33,1 % chez les femmes (importante
pour 6,6 % et légére pour 26,5 %). Cette baisse légere ou importante
concerne aussi des individus relativement jeunes (agés de moins de
45ansau moment de I'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, leshommes souffrant
d’une baisse de l'audition importante ou légére sont 19,1 % 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 été 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 ayant déclaré avoir présenté ce type de troubles, Ia
majorité des femmes pensent qu’ils ontaugmenté 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 % trés
souvent, 20,7 % souvent et 42,3 % rarement). Ils concernent davantage
les femmes que les hommes (70,5 % versus 61,1 % ; p < 0,001). Chez les
répondants déclarant connaitre ce type de troubles, les femmes esti-
ment plus souvent que les hommes que ces troubles ont augmenteé
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 égale a celle qu'ils avaientavant le diagnostic de leur maladie ;
33,5 % ont di 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 légere a
sévere (fatigue, alitement parintermittence, alitementen permanence).

Les répondants les plus jeunes, agés de 18 a 52 ans au diagnostic, sont
significativement plus nombreux a avoir gardé une activité supérieure ou
égaleacellequ’ils avaient avantle 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 (VICAN5 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
© Bras enflé 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 VICANS5 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
été confrontées souvent ou trés souvent a ces probléemes 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 péle, peau seche ou
cartonnée, voire des problemes de cicatrisation (20,0 % trés souvent ou
souvent et 14,8 % 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 Jamais**
% en ligne
® 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 I'enquéte VICANS5 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 cinq ans
(tableau 4.4a).

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

(VICAN5 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 VICANS atteints d'un cancer du poumon (Np = 154).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Letableau 4.4b, en se focalisant sur les réponses 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
o 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 & VICANS.

(c) N'a jamais déclaré étre affecté tres 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 trés souvent toussé
(32,3 %), ressenti des douleurs situées dans la région du bras et de
I'épaule (23,4 %) ou a la 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 %) (VICAN5 2016)

Souvent* Rarement Jamais **
% en ligne
© Toux 32,3 39,4 28,3
© Douleur bras/épaule 23,4 19,8 56,8
o Douleurs a la poitrine 13,7 26,7 59,6
© 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 VICANS atteints d'un cancer du poumon (Np = 154).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Célon 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 matiére 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 Jamais**
% 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
© Jambe(s) enflée(s) 9,1 12,3 78,6

*Tres souvent et souvent. **Jamais et nsp (ne se prononcent pas).
Champ : hommes et femmes, répondant a 'enquéte VICANS5 atteints d'un cancer colorectal (Np = 420).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

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

>>> Prostate

Chezles personnes atteintes d’un cancer primitif de la prostate diagnos-
tiquéilyacingans, 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
© Besoin d’uriner pendant la nuit 38,7 37,2 24,1
o Fuites urinaires 15,4 36,2 48,4
¢ -(rdric;urm?e:gt?lse}smf?g;uentes) 12,8 230 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 %) (VICAN5 2016)

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

*Tres 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 cancerdes VADS, latumeur 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 levres pour
0,7 %, 0u surun 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 cing ans a fréqquemment 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 (VICANS5 2016)

Beaucoup Assez Peu Pas du tout*
% en ligne
@ 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 'enquéte VICANS 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 problémes dentaires ayant nécessité
dans la plupart des cas (83,7 %) un appareillage.

TABLEAU 4.10. SEQUELLES GENERALES PERGUES AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (VICAN5 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 goat 30,8 19,2 50,0
© 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 VICANS atteints d'un cancer des VADS (Np = 192).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.
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Les conséquences sociales directement ou indirectement liées aux
séquelles constatées affectent plus du tiers des enquétés : comme le
montre letableau 4.1, ces derniers déclarent avoir éprouvé au cours des
septderniers 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 PERGU (VICANS 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 (VICANS5 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
été confrontées a ce type de problémes 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
© Douleurs dans le bas du dos 36,3 28,4 35,3
© 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 'enquéte VICANS5 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 (VICANS5 2016)

Beaucoup Assez Peu Pas du tout™
% en ligne
© Crampes musculaires 17,4 10,1 22,6 49,9
© 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
® 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 VICANS atteints d'un cancer de la thyroide (Np = 215).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Lymphome non hodgkinien

Parmiles enquétés 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 la derniere année
et 26,6 % l'ont été rarement.

>>> Mélanome

Chezlesenquétés traités pour un mélanome diagnostiquéily aenviron
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 maniere limitée
ces personnes (tableau 4.15).

TABLEAU 4.15. SEQUELLES ASSOCIEES AUX CICATRICES RESSENTIES
AU COURS DES SEPT DERNIERS JOURS (VICAN5 2016)

Souvent* Rarement JETUETT
% 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 VICANS ayant présenté un mélanome (Np = 202).
Analyses : statistiques descriptives pondérées.

>>> Corps et Col de I'utérus

Les traitements du cancer de I'utérus (col ou corps) peuvent entrainer
des probléemes 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 (VICAN5 2016)

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

*Trés souvent et souvent

** Jamais et nsp (ne se prononcent pas)

Champ : femmes répondantes a I'enquéte VICANS 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 (VICANS 2016)

Souvent* Rarement Jamais™*
% en ligne
® Douleurs articulaires ou osseuses 51,4 20,5 28,1
© Jambe(s) lourde(s) 21,9 24,2 33,9
® 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
© 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 cing ans; 7,5 % depuis moins
decing 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
répondants 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 parrapport al'ensemble des autres localisations (figure 4.2).

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

T T T T T
0% 5% 10 % 15% 20 % 25% 30%
¥ Problémes cardiaques W Hypertension

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

4.3.1. Troubles, dysfonctionnements

et séquelles physiques non spécifiques
La premiére conclusion qui s'impose au vu des données collectées
confirme I'impact et la diversité des troubles, dysfonctionnements ou
séqu