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La surmortalité des personnes vivant avec un trouble psychique a été reconnue comme
probléme de santé publique depuis une dizaine d'années en France. Cependant, les actions
concrétes pour lutter contre cette surmortalité demeurent limitées et nécessitent une meil-
leure compréhension des parcours de soins somatiques complexes pour cette population
présentant un cumul de vulnérabilités. A partir de I'analyse des parcours pour cancer - reposant
sur une double approche qualitative et quantitative - cette recherche met en évidence des
inégalités pour les personnes vivant avec un trouble psychique, qui concernent en particulier
I'accés aux examens diagnostiques recommandés, le délai entre le diagnostic et la mise en
place des traitements, le caractére invasif et I'intensité des traitements, le suivi post-traitement
et le risque de décés, tout en soulignant I'hétérogénéité des situations vécues. Les différences
identifiées dans les parcours de soins peuvent étre liées a des adaptations aux spécificités des
personnes suivies et a leurs choix, mais aussi a des préconceptions sur les difficultés associées
aux troubles psychiques, ou encore a une organisation inadaptée des soins que des politiques

publiques seraient susceptibles d’améliorer.

es recherches récentes ont objec-

tivé la surmortalité des personnes

vivant avec un trouble psychique
dans le contexte national francais. Leur espé-
rance de vie 4 15 ans est réduite en moyenne
de treize ans pour les femmes et seize ans
pour les hommes, avec des taux de morta-
lité prématurée quadruplés par rapport a la
population générale. Contrairement aux idées
recues, cette mortalité prématurée n'est pas
seulement imputable & un risque plus élevé de
suicide mais, avant tout, a des motifs de déces
similaires aux causes de mortalité les plus
fréquentes en population générale (notam-
ment les cancers et les maladies cardio-vascu-
laires) qui sont, chez ces personnes, associés &
des taux de mortalité supérieurs (Coldefy et
Gandré, 2018).

Bien que mise en évidence de longue date
dans des contextes anglo-saxons, la surmor-
talité des personnes vivant avec un trouble
psychique — et la nécessité d’améliorer leurs
parcours de soins somatiques — n’a été recon-
nue comme probléeme de santé publique que
depuis une dizaine d’années en France, men-
tionnée pour la premictre fois dans le plan
national Psychiatrie et santé mentale 2011-
2015. Cependant, les actions concretes pour
lutter contre cette surmortalité demeurent
limitées. La question de la santé physique des
personnes vivant avec un trouble psychique a
longtemps été négligée et considérée comme
moins prioritaire que leur santé mentale : un
état de santé dégradé est encore souvent attri-
bué aux conduites individuelles (sédentarité,
alimentation déséquilibrée, addictions...) ou

directement imputé aux troubles psychiques
(troubles de la perception du corps, anxiété
sociale, désorganisation...) qui conduiraient
les personnes affectées a ne pas identifier les
symptomes pouvant alerter, 4 ne pas solliciter
de soins, ou  ne pas suivre les prescriptions
médicales.

Les travaux sur les mécanismes a I'ccuvre
dans cette surmortalité soulignent pour-
tant 'existence d’inégalités de santé résul-
tant d’une combinaison de facteurs, qui
ne sont pas uniquement liés & des compor-
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tements individuels ou aux conséquences
directes des troubles psychiques (Gandré er
al., 2022). Des premitres recherches sur les
soins somatiques courants montrent en par-
ticulier que les personnes suivies pour un
trouble psychique sévére en France ont un
moindre recours aux soins de prévention et
de spécialistes et plus d’hospitalisations évi-
tables en comparaison avec des individus ne
présentant pas ce type de trouble (Gandré
et Coldefy, 2020). Cela suggére une insuffi-
sante adaptation du systéme de santé A leurs
besoins spécifiques. Bien que les personnes
vivant avec un trouble psychique soient
particuli¢rement exposées 4 la précarité, les
facteurs économiques et sociaux — tels que
mesurables dans les données disponibles —
ne suffisent pas 4 eux-seuls  rendre compte
des différences de prise en charge objectivées
(Gandré et Coldefy, 2020). Par ailleurs, des
comportements stigmatisants de la part de
professionnels de santé somatique ou mentale
sont rapportés dans la littérature (Le Glaz,
2021 ; Prouteau et Valery, 2021), pouvant
retarder la recherche de soins ou l'orientation
adéquate. Néanmoins, des interrogations
demeurent quant aux obstacles et ressources
rencontrés tout au long du parcours de soins
somatiques des personnes vivant avec un
trouble psychique et peuvent étre éclairées
par des travaux se centrant sur la prise en

charge de pathologies spécifiques.

Dans ce contexte, le projet de recherche
Canopée (Repéres) sappuie sur Iexemple du
cancer, qui figure parmi les causes de déces
les plus fréquentes chez les personnes vivant
avec un trouble psychique, et pour lequel le
taux de mortalité est doublé comparative-

G1

Mammographie

Principaux examens
diagnostiques

Biopsie du sein

(incluant les examens Echographie
réalisés en ville et a Imagerie par résonance
I'hépital) magnétique (IRM)

* Statistiquement significatif (p-valeur < a 0,05)

compte des variables d'ajustement.

Mammographie + biopsie
(combinaison recommandée) ‘ ‘

ment & la population générale (Coldefy et
Gandré, 2018). A partir de 'analyse des par-
cours de soins pour cancer, reposant sur une
double approche qualitative et quantitative,
cette recherche entend ainsi identifier ce qui
permet de rendre compte d’éventuelles iné-
galités de santé au cours des prises en charge
somatiques des personnes vivant avec un
trouble psychique, les moments des parcours
de soins ot elles peuvent survenir, et ce qui
facilite ou entrave ces parcours.

Un cumul de vulnérabilités

Si les troubles psychiques constituent en
eux-mémes un facteur de vulnérabilité,
les personnes vivant avec ces troubles pré-
sentent également un cumul de difficultés
au ceeur des parcours de soins les plus com-
plexes rencontrés dans le volet qualitatif. A
I’échelle nationale, dans les données quanti-
tatives, 97 760 femmes ont été traitées pour
un cancer du sein incident en 2013 ou en
2014. Parmi elles, 1 581 sont suivies pour un
trouble psychique sévére préexistant et sont
caractérisées par une plus fréquente inclusion
dans les régimes d’aides financiéres a l'ac-
ces aux soins pour les populations précaires
(Couverture maladie universelle complémen-
taire (CMU-C) ou Aide 4 l'acquisition d'une
complémentaire santé (ACS) : pour 16 %
d’entre elles versus 6 % pour les autres femmes
avec un cancer du sein incident) et une rési-
dence dans des communes plus défavorisées.
Ces indicateurs mobilisés dans I'ajustement
pour saisir la vulnérabilité socio-économique
ne permettent cependant pas d’évaluer I'iso-
lement social, qui apparait dans les entretiens

Association entre la présence d’un trouble psychique préexistant
et le recours aux principaux examens diagnostiques du cancer du sein+

qualitatifs comme un facteur important dans
les inégalités de parcours de soins — comme
présenté ci-aprés. Les femmes suivies pour un
trouble psychique préexistant cumulent par
ailleurs également des vulnérabilités d’ordre
médical car elles sont plus souvent atteintes
de cancer du sein métastatique au diagnos-
tic, et présentent davantage de comorbidités
somatiques au moment ot débutent leurs
parcours de soins pour cancer.

Un moindre recours aux examens
diagnostiques recommandés
et des délais
pour la mise en place des traitements

Ainsi, des différences dans les parcours de
soins pour cancer sont observables dés la
phase diagnostique. Dans I'approche quan-
titative, les femmes avec un cancer du sein
et un trouble psychique préexistant appa-
riées (n=1 346) i trois témoins aux caracté-
ristiques cliniques et socio-démographiques
similaires apparaissent systématiquement
moins susceptibles de bénéficier de tous les
principaux examens diagnostiques (mammo-
graphie, biopsie du sein, échographie, IRM).
Elles recoivent un moins grand nombre
d’examens diagnostiques au total et bénéfi-
cient moins fréquemment de la combinaison
d’examens la plus recommandée (mammo-
graphie et biopsie du sein) que leurs témoins
(graphique 1) — malgré la couverture finan-
ciere de ces examens par ’Assurance maladie.

Par ailleurs, des diagnostics tardifs ou for-
tuits peuvent étre attribués, dans les entre-
tiens, 4 des plaintes — certes souvent peu spé-
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Odds ratios ajustés (ORa) 95 %

+ Aprés appariement et ajustement additionnel sur d'autres caractéristiques cliniques (indice synthétique de comorbidités somatiques), socio-économiques (statut
vis-a-vis de la Couverture maladie universelle complémentaire (CMU-C) et de I'Aide a l'acquisition d'une complémentaire santé (ACS) et indicateur de défavorisation
sociale FDep a la commune de résidence) lorsqu'elles sont significatives dans I'analyse univariée.

Champ: Femmes suivies pour un trouble psychique sévére préexistant, traitées pour un cancer du sein (de type invasif non métastatique avec ou sans envahissement
ganglionnaire) incident en 2013 ou 2014 et ayant pu étre appariées (n=1 346) avec trois femmes témoins sans trouble psychique sévére préexistant, et ces témoins.

Source : Systéme national des données de santé (SNDS).

Lecture : Les femmes avec un trouble psychique sévére préexistant traitées pour un cancer du sein ont globalement un moindre accés aux principaux examens dia-
gnostiques que leurs témoins appariés sur I'age, le département de résidence, le type de cancer du sein au diagnostic et son année d'incidence, et apres prise en

“B Télécharger les données
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cifiques (fatigue, maux de téte ou de ventre,
prise ou perte de poids) qui n'ont pas donné
lieu & des consultations ou examens dédiés.
Ce phénomene est identifié dans la lictéra-
ture sous le concept de « diagnostic oversha-
dowing » (Gandré et al., 2022) : la plainte
somatique est comprise comme un symp-
tdme du trouble psychique ou comme un
effet de son traitement, sans toujours donner
lieu & des examens complémentaires ou au
suivi recommand¢ (analyse sanguine, prise
périodique du périmetre abdominal, prise
en charge de la douleur...). Un pére rapporte
ainsi la situation de son fils qui avait témoi-
gné d’'une fatigue trés importante. Celle-ci
avait été attribuée & son trouble psychique ou
a des effets secondaires de ses traitements, ce
qui avait retardé la prise de sang qui aurait
orienté plus tot vers le diagnostic de leucé-
mie. Des personnes vivant avec un trouble
psychique indiquent également que les trai-
tements neuroleptiques ont des effets sur leur
perception de la douleur, conduisant a l'ex-
primer de fagon moins nette, et par la suite &
ne pas alerter les soignants.

En outre, en sappuyant sur les indicateurs
de qualité des parcours de soins pour can-
cer du sein établis en France (encadré Source
et méthode p. 6), les résultats quantitatifs

démontrent que les différences entre les
femmes vivant avec un trouble psychique pré-
existant et leurs témoins sont trés marquées
pour les indicateurs de processus portant sur
le diagnostic et son articulation avec les trai-
tements. Ainsi, elles sont moins susceptibles
de recevoir leur premier traitement pour can-
cer dans les délais adéquats 2 la suite des exa-
mens recommandés, et d’avoir une biopsie
avant le premier traitement, méme apres prise
en compte des facteurs d’ajustement (encadré
Source et méthode p. 6) [tableau p. 4]. Ce
point invite & questionner plus précisément
les parcours de soins post-diagnostic.

Des modalités thérapeutiques
différentes : un plus grand recours
a des traitements invasifs
et a des combinaisons de traitement
de moindre intensité

En termes de soins reus, lexemple du cancer
du sein, retenu dans I'approche quantitative,
suggere le recours a des traitements plus inva-
sifs pour les femmes vivant avec un trouble
psychique car elles sont plus susceptibles de
subir des mastectomies totales et moins sus-
ceptibles de bénéficier de chirurgies conser-
vatrices (tout type de mastectomie partielle

ou tumorectomie) que leurs témoins, présen-
tant pourtant le méme type de cancer du sein
au diagnostic (graphique 2).

Elles semblent également recevoir des trai-
tements de moindre intensité puisqulelles
sont plus susceptibles d’avoir une prise en
charge uniquement chirurgicale et moins
susceptibles de recevoir une combinaison de
traitements par chirurgie, radiothérapie et
chimiothérapie (incluant ’hormonothérapic)
[graphique 2], pouvant pourtant limiter les
pertes de chance et récidives.

2EPERES

Ce travail s'inscrit dans le cadre du projet de
recherche « Cancers chez les personnes suivies
pour un trouble psychique sévere : quelles diffi-
cultés dans les parcours de soins ? (Canopée) ».
Il est coordonné par I'lrdes, mené en collabo-
ration avec I'Ecole des hautes études en santé
publique (EHESP), le Groupe hospitalier univer-
sitaire (GHU) Paris Psychiatrie et Neurosciences
et les universités de Nantes et Nanterre. Il a été
financé dans le cadre de I'appel a projets 2019 :
«Projets libres de recherche sur le cancer en
sciences humaines et sociales, épidémiologie et
santé publique » de I'Institut national du cancer
(Inca). Il a déja fait I'objet de publications
(Gandré et al., 2022 ; Seppanen et al., 2023).

Tumorectomie

Mastectomie totale
Traitement o
Chimiothérapie adjuvante

Radiothérapie adjuvante

Hormonothérapie

Chirurgie seule

Chirurgie + radiothérapie
Type
de combinaison
de traitement Chirurgie + chimio/
hormono-thérapie

forme de traitement
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+ Aprés appariement et ajustement additionnel sur d'autres caractéristiques cliniques (indice synthétique de comorbidités somatiques), socio-économiques (statut
vis-a-vis de la Couverture maladie universelle complémentaire (CMU-C) et de I'Aide a I'acquisition d'une complémentaire santé (ACS) et indicateur de défavorisa-
tion sociale FDep a la commune de résidence) et de lieu de traitement (type d'établissement ou la majorité de la prise en charge pour cancer du sein a été réalisée)
lorsqu'elles sont significatives dans I'analyse univariée.

* Statistiquement significatif (p-valeur < a 0,05)

Champ: Femmes suivies pour un trouble psychique sévére préexistant, traitées pour un cancer du sein (de type invasif non métastatique avec ou sans envahissement
ganglionnaire) incident en 2013 ou 2014 et ayant pu étre appariées (n=1 346) avec trois femmes témoins sans trouble psychique sévére préexistant, et ces témoins.

Chirurgie + radiotherapie + ‘ ‘
chimio/hormono-therapie

Association entre la présence d’un trouble psychique préexistant et le recours
aux principaux traitements du cancer du sein et a leurs combinaisons+

Odds ratios ajustés (ORa) 95 %

Source : Systéme national des données de santé (SNDS).

Lecture : Les femmes avec un trouble psychique sévere préexistant traitées pour un cancer du sein ont globalement un moindre accés aux chirurgies conservatrices
et des traitements de moindre intensité que leurs témoins appariés sur I'age, le département de résidence, le type de cancer du sein au diagnostic et son année

d'incidence, et aprés prise en compte des variables d'ajustement.

‘B Télécharger les données
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Indicateurs de qualité des parcours de soins pour cancer du sein pour les femmes
avec ou sans trouble psychique préexistant

Indicateurs de diagnostic (processus)

Proportion de femmes ayant eu le premier traitement (chirurgie,

chimiothérapie ou hormonothérapie) dans un délai inférieur ou égal a 39,1 46,5 > 90 % <80 % 0,75%
six semaines a compter de la date de la mammographie précédant le (422/1079) | (1659/3565) | =°°7° ’ [0,65-0,87]
traitement#

Proportion de femmes ayant eu une biopsie dans un délai inférieur 627 66.1 091

ou égal a deux semaines a compter de la date de la mammographie ' ; >90 % <80% )
précédant le traitement# (677/1079) | (2355/3565) [0,79-1,06]
Proportion de femmes ayant eu le premier traitement (chirurgie,

chimiothérapie ou hormonothérapie) dans un délai inférieur ou égal 34,8 41,5 > 90 % <80% 0,78*

a quatre semaines a compter de la date de la biopsie précédant le (376/1079) | (1479/3565) | = °°7° ° [0,67-0,91]
traitement#

Proportion de femmes ayant eu une biopsie du sein avant le premier 87,8 92,1 ) 0 0,65*
traitement (chirurgie, chimiothérapie ou hormonothérapie)## (1080/1 230) | (3 580/3 886) > 98% =95% [0,52-0,80]

Indicateurs de diagnostic et traitement (processus)

Proportion de femmes opérées pour un carcinome du sein invasif sans 243 2.2 0.82*
" : ] - h > , , 0 0 ,
ﬁz;/lzhsgziryfgg gea:xgi;lllfi?:awe ayant eu une exérése du ganglion senti (263/1083) | (849/3 245) >95 % <90 % 0,67-0,99]

Indicateurs de traitement (processus)

Proportion de femmes ayant eu une radiothérapie aprés chirurgie 91,8 94,2 > 950 <90 % 0,79
conservatrice du sein (780/850) | (2676/2 840) ’ ? [0,58-1,09]
Proportion de femmes ayant eu une radiothérapie adjuvante dans un 821 850 088

g s e , , o 0 ,
(CjﬁilraLljrlgifeeneur ou égal a douze semaines a compter de la date de la (536/653) | (1659/1952) >95% <90 % 0,69-111]
Proportion de femmes ayant eu une chimiothérapie adjuvante dans 473 506 086
gairduerlg.’ailemfeneur ou égal a six semaines a compter de la date de la (185/391) (703/1 390) >90 % <85% [0,69-1,08]
Proportion de femmes dont le délai entre la fin de la chimiothérapie 74,9 77,5 > 95 % <90 % 0,90
adjuvante et le début de la radiothérapie est inférieur a six semaines (250/334) (907/1171) ? ° [0,68-1,20]
Indicateurs de traitement (résultats)
Proportion de femmes ayant eu une reprise chirurgicale carcinolo- 17,0 14,2 <10 % 20 % 1,22
gique mammaire apres chirurgie premiére conservatrice du sein (149/875) (405/2 848) ’ ° [0,99-1,49]
Indicateur de suivi (processus)
Proportion de femmes ayant réalisé une mammographie annuelle 525 58,5 > 98 % <95 % 0,81*
apres traitement du cancer du sein (604/1151) | (2155/3682) ° ° [0,71-0,93]

+ Aprés appariement et ajustement additionnel sur d’autres caractéristiques cliniques (indice synthétique de comorbidités somatiques), socio-économiques (sta-
tut vis-a-vis de la CMU-C et de I'ACS et indicateur de défavorisation sociale FDep a la commune de résidence) et de lieu de traitement (type d'établissement ou la
majorité de la prise en charge pour cancer du sein a été réalisée, sauf pour les indicateurs de diagnostic) lorsqu'elles sont significatives dans I'analyse univariée.

# Calculé pour les femmes ayant bénéficié d'une mammographie et d'une biopsie

## Calculé pour les femmes ayant bénéficié d'une mammographie

*p-valeur < 0,05

n:numérateur ; d : dénominateur

o Dans le cadre de la définition nationale des indicateurs de qualité des parcours de soins, une cible a atteindre et un niveau d‘alerte ont été définis par les experts
(Houzard etal., 2022).

Champ : Femmes suivies pour un trouble psychique sévere préexistant, traitées pour un cancer du sein (de type invasif non métastatique avec ou sans envahis-
sement ganglionnaire) incident en 2013 ou 2014 et ayant pu étre appariées (n=1 346) avec trois femmes témoins sans trouble psychique sévére préexistant, et ces
témoins. Certains indicateurs concernent une sous-population spécifique de ce champ, précisée dans la définition de I'indicateur.

Source : Systeme national des données de santé (SNDS).

Lecture : Les seuils cibles consensuels ne sont atteints pour aucun des indicateurs de qualité des parcours de soins pour cancer du sein chez les femmes avec
un trouble psychique sévere préexistant (les pourcentages en rouge soulignent que le seuil d'alerte est atteint et ceux en orange sont compris au-dela du seuil
d’alerte mais n‘atteignent pas le seuil cible). Néanmoins, cela est également observé pour leurs témoins appariés sur I'age, le département de résidence, le type
de cancer du sein au diagnostic et son année d'incidence. Apres prise en compte des variables d'ajustement, une moindre qualité moyenne des soins est observée
pour les femmes avec un trouble psychique pour tous les indicateurs de qualité des soins, mais des différences statistiquement significatives avec leurs témoins
ne sont observées que pour les indicateurs en lien avec le diagnostic et le suivi post-traitement. B Télécharger les données
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La moindre intensité des prises en charge
pour cancer chez les femmes vivant avec un
trouble psychique pourrait cependant en par-
tie s'expliquer par des facteurs cliniques non
mesurables dans les données mobilisées, tels
que le grade du cancer, son sous-type histolo-
gique, la présence de certains biomarqueurs,
etc. qui peuvent jouer un role important dans
le choix de recourir ou non A certains traite-
ments dans un contexte ol les connaissances
ne cessent d’évoluer. Par ailleurs, concernant
les indicateurs de qualité des parcours de
soins pour cancer du sein, si ceux relatifs aux
traitements recus sont plus éloignés des seuils
cibles idéals pour les femmes avec un trouble
psychique préexistant (tableau), ces seuils ne
sont pas non plus atteints ni pour les témoins
ni en population générale, y compris sur des
données plus récentes publiées par I'Inca
(Houzard er al., 2022). Enfin, dans I'analyse
quantitative, les contrastes les plus marqués
avec les témoins sont observés pour les indi-
cateurs en lien avec la phase diagnostique,
discutés précédemment, ou de suivi post-
traitement, plutdt que pour les indicateurs de
traitement eux-mémes pour lesquels les dif-
férences ne sont dans 'ensemble pas statisti-
quement significatives (tableau).

Le recours & des traitements plus invasifs et la
moindre combinaison de traitements pour-
raient étre corrélés. Ainsi, la radiothérapie
est une composante obligatoire de la prise
en charge en cas de recours 4 une chirurgie
conservatrice mais n'est pas toujours indi-
quée apres une mastectomie totale, plus
fréquente chez les femmes avec un trouble
psychique. Cela questionne cependant
I’équité des soins requs en lien avec la nature
plus invasive de cette opération et interroge
la fagon dont sordonnent les priorités du
point de vue des médecins quand il sagit de
femmes en situation de handicap. Les profes-
sionnels pourraient minorer les conséquences
d’une mastectomie totale pour cette popula-
tion et l’enjeu de préserver un attribut associé
A la féminité, au sein d’une balance « béné-
fice-risque » ol l'enjeu vital est mis au regard
des difficultés pergues associées & d’autres
modalités de prises en charge. Ainsi, le choix
de stratégies thérapeutiques différentes peut
étre associé A certaines inquiétudes exprimées
par des médecins lors des entretiens concer-
nant la capacité des personnes vivant avec
un trouble psychique i gérer de multiples
rendez-vous médicaux ou a supporter des
examens ou traitements pénibles. D’autres
recherches ont montré que des inquiétudes
relatives & l'observance des traitements chez
certaines populations spécifiques de patients
peuvent conduire certains professionnels de
santé & ne pas leur proposer une chimiothé-
rapie, une hormonothérapie ou une radio-
thérapie du fait de la planification que ces

traitements requierent (Loretti, 2021). Des
inquiétudes sont également exprimées quant
aux effets secondaires des traitements du
cancer chez les personnes avec un trouble
psychique — qu’elles soient isolées & domicile
ou quune hospitalisation paraisse compli-
quée en termes de durée, de crainte de com-
portements perturbants de la personne ou de
risque de décompensation de la maladie psy-
chique (encadré 1 p. 6).

Un sur-risque de mortalité spécifique
associé a ces parcours de soins non
optimaux

Le caractere non optimal des parcours de
soins pour cancer du sein observé dans les
analyses quantitatives chez les femmes avec
un trouble psychique préexistant (moindre

intensité des approches diagnostiques et cura-
tives, délais élevés entre diagnostic et traite-
ment, recours a des formes de chirurgie plus
invasives, moindre suivi post-traitement...)
saccompagne d’une surmortalité par can-
cer en comparaison a leurs témoins ; et ce
en prenant en compte leur risque compétitif
accru de décéder d’autres causes — du fait de
la sur-incidence des principales pathologies
chroniques dans cette population (Gandré et
Coldefy, 2020) [graphique 3], soutenant un
role de ces différentes dimensions des par-
cours de soins sur les pertes de chance.

En outre, concernant les parcours de soins
conduisant 4 un déces, des cas de fin de vie
par cancer peu accompagnés chez des per-
sonnes vivant avec un trouble psychique sont
rapportés lors des entretiens, le systéme de
santé n’étant pas toujours en mesure d’ap-

Mortalité par cause chez les femmes traitées pour cancer du sein

avec ou sans trouble psychique préexistant
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lyses univariées.
comme événement principal.

nements principaux.

+ Ajustée sur I'indicateur synthétique de comorbidités somatiques et le type d'établissement ayant réalisé
la majorité de la prise en charge pour cancer du sein - qui sont statistiquement significatifs dans les ana-

(1) en considérant tous les décés avec une cause initiale correspondant a un cancer (quel que soit son type)

(2) en considérant également les déces ol le cancer du sein est rapporté en cause associée parmi les éve-

Champ : Femmes suivies pour un trouble psychique sévére préexistant, traitées pour un cancer du sein
(de type invasif non métastatique avec ou sans envahissement ganglionnaire) incident en 2013 ou 2014 et
ayant pu étre appariées (n=1 346) avec trois femmes témoins sans trouble psychique sévére préexistant,
et ces témoins. 424 décés se sont produits sur la période de suivi : 180 chez des femmes avec un trouble
psychique (13 % d'entre elles) et 244 chez leurs témoins (6 % d'entre eux). Lappariement avec les causes de
décés a été possible pour 90 % de ces déces. Le temps de suivi médian pour les survivantes et les femmes
avec des données censurées (données observées jusqu’en 2017) est de quatre ans. Le temps de survie
médian pour les femmes décédées par cancer du sein ou d’une autre cause initiale atteint deux ans, a la
fois pour les femmes avec un trouble psychique et leurs témoins.

Source : Systéme national des données de santé (SNDS).

Lecture : Dans I'analyse de risques compétitifs, I'incidence de la mortalité spécifique par cancer du sein est
plus importante pour les femmes avec un trouble psychique préexistant que pour leurs témoins - tout au
long de la durée de suivi, tout comme l'est I'incidence de la mortalité par autre cause initiale.

‘B Télécharger les données

L 5 4

Questions déconomie de la santé n° 281 - Septembre 2023


https://www.irdes.fr/donnees/281-obstacles-ressources-et-contrastes-dans-les-parcours-de-soins-complexes.xls

OBSTACLES, RESSOURCES ET CONTRASTES DANS LES PARCOURS DE SOINS COMPLEXES : LE CAS DU CANCER CHEZ LES PERSONNES VIVANT AVEC UN TROUBLE PSYCHIQUE SEVERE

porter une réponse aux personnes souhaitant
mourir chez elles mais n'ayant pas le soutien
social demandé pour la mise en place d’une
hospitalisation & domicile. Ainsi, les inégalités
dans les parcours pour cancer se manifestent
jusque dans leurs étapes ultimes.

Des formes de stigmatisation persistantes
dans les parcours de soins ?

La réaction premiére d’'un certain nombre de
professionnels d’oncologie lors des entretiens
a été de dire qu'ils suivaient peu de personnes
vivant avec un trouble psychique en soin.
Cela pourrait indiquer que, ne les identifiant
pas, ils ne les traitent pas différemment des
autres patients, mais les résultats sont plus
complexes. S’ils ne pouvaient parfois évoquer
qu'une ou deux situations, celles-ci ne concer-
naient pas toujours des troubles psychiques,
incluant parfois des situations de démence, de
handicap intellectuel, ou encore des dépres-
sions réactionnelles au cancer, marquant une

3
Une décision de ne pas mettre

en ceuvre des traitements curatifs

Une situation rapportée par une oncologue
concernait monsieur B., un homme accom-
pagné a domicile par une équipe de psychia-
trie et ayant été diagnostiqué avec un cancer
de la vessie. Outre sa schizophrénie, relative-
ment « stabilisée », monsieur B. présentait des
troubles cognitifs importants. La médecin
rapportait que malgré ses explications répé-
tées, il ne comprenait ni ne retenait les infor-
mations données concernant son cancer et
sa prise en charge. Elle estimait son cancer
« curable », mais il lui semblait problématique
d’engager des traitements qui impliquaient
une chimiothérapie avec des effets secon-
daires potentiellement lourds, d'une part, du
fait qu'il ne pouvait y donner son consente-
ment, ne les comprenant pas et ne pouvant
en mesurer les conséquences, d'autre part,
en raison de son isolement social. Léquipe de
psychiatrie ne paraissait pas pouvoir assurer
un accompagnement suffisant pour « gérer »
les effets secondaires du traitement anti-
cancéreux a domicile, et une hospitalisation
dans un service d'oncologie faisait craindre
aux différents soignants une possible décom-
pensation de sa schizophrénie. Si 'oncologue
avait pu s'entretenir avec I'équipe d’accompa-
gnement a domicile, elle n‘avait pas réussi a
échanger directement avec le psychiatre qui
le suivait. Le traitement curatif n‘a finalement
pas été mis en ceuvre ; seuls des soins pallia-
tifs ont été engagés, ce qui ne semble pas étre
un cas isolé (Fond et al., 2021). Cette situation
montre les effets d'un cumul de vulnérabilités,
associées aux troubles psychiques, mais qui
ne s'y réduisent pas, sur la décision d'engager
un traitement curatif du cancer, ainsi que les
écueils de la coordination des différentes
équipes de soin.
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certaine confusion quant & ce qui reléve ou
non d’un trouble psychique. En revanche,
lorsque les équipes d’oncologie identifient
quun patient a un trouble psychique, elles
tendent & le percevoir comme source de dif-
ficultés (de compréhension, dobservance,
voire d’opposition A certaines modalités de
soins) dans la prise en charge, impliquant
pour eux un surcroit de travail et parfois un
découragement, voire un rejet — 2 la suite de
rendez-vous manqués par exemple. Un onco-

Schéma d'étude

Cette recherche repose sur un schéma d'étude mixte
avec un processus itératif. Linterrogation a grande
échelle de données quantitatives de consommation de
soins est mobilisée pour objectiver I'existence ou non
d'inégalités de santé dans les parcours de soins pour
cancer. Elle est complétée par une approche qualita-
tive socio-anthropologique basée sur des entretiens
semi-dirigés pour caractériser les difficultés auxquelles
font face les personnes vivant avec un trouble psy-
chique dans ces parcours, et notamment comprendre
quand et comment sétablissent les inégalités de santé
objectivées quantitativement, en prenant en compte
la pluralité d'acteurs, leurs interactions, et les différents
espaces jouant un role dans la fabrique de ces inégalités
(Loretti, 2021).

Approche quantitative

La phase quantitative de la recherche se centre sur les
personnes vivant avec un trouble psychique sévere
et persistant, relevant du champ des maladies chro-
niques, et préexistant au diagnostic du cancer, soit : les
troubles psychotiques et les troubles maniaques et bi-
polaires. Elle a reposé sur la mobilisation des données
du Systéme national des données de santé (SNDS) qui
incluent les consommations de soins facturés a la Caisse
nationale de I'Assurance maladie (Cnam) ainsi que les
dates et causes de déces. Ces données ont permis de
sélectionner, a Iéchelle nationale, les personnes traitées
pour cancer et suivies antérieurement pour un trouble
psychique sévére - identifié via les Affections de longue
durée (ALD), les motifs d'hospitalisation et la prescrip-
tion répétée de médicaments psychotropes dans le
cadre d'une cartographie médicalisée des pathologies
chroniques mise a disposition dans le SNDS (Cnam,
2018) - ainsi que de construire leurs parcours de soins.
Afin d'étudier une population homogene en termes de
recommandations de prise en charge, l'exemple du can-
cer du sein a été retenu - étant le cancer le plus préva-
lent et responsable du plus grand nombre de décés
chez les femmes francaises. Celles présentant le type
de cancer du sein le plus fréquent (carcinome du sein
invasif non métastatique avec ou sans envahissement
ganglionnaire), incident en 2013 ou 2014, ainsi qu'un
trouble psychique sévére préexistant (cas) ont été appa-
riées a trois femmes (témoins), sans trouble psychique,
ayant le méme &ge, vivant dans le méme département,
et présentant le méme sous-type de cancer du sein inci-
dent au diagnostic lors de la méme année. L'accés aux
différents examens diagnostiques et traitements et leur
combinaison, ainsi que la conformité des parcours de
soins avec les Indicateurs de qualité et de sécurité des
soins (IQSS) du cancer du sein - développés par I'Institut
national du cancer (Houzard et al,, 2022), ont ensuite
été comparés entre les cas et les témoins, en incluant
un ajustement additionnel sur des caractéristiques
cliniques (indicateur synthétique de comorbidités so-
matiques MRMI (Cnam, 2018)), socio-économiques
(inclusion ou non dans les dispositifs de la Couverture
maladie universelle complémentaire (CMU-C) et de
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logue mentionne que : « Chez les patients schi-
zophrénes, tous les gestes invasifs sont probléma-
tiques et il est beaucoup plus compliqué de les
traiter ». Il n'est ainsi pas rare au cours des
entretiens que des soignants tendent a géné-
raliser des difficultés associées aux troubles
psychiques : absence aux rendez-vous, com-
portements jugés perturbants dans les uni-
tés de soin, ou complexité a réaliser certains
gestes ou examens. Lorsqu’ils surviennent
effectivement, ces « écarts » a la conduite

I'Aide a I'acquisition d’'une complémentaire santé (ACS)
et quintile de I'indicateur de défavorisation sociale FDep
de la commune de résidence) et du lieu de soins (type
d'établissement ayant réalisé la majorité de la prise en
charge pour cancer : centre de lutte contre le cancer,
centre hospitalier universitaire ou général, établisse-
ment privé a but lucratif ou non). Enfin, une analyse de
la mortalité par cancer du sein a été réalisée entre les
cas et les témoins jusqu'en 2017, en tenant compte du
risque compétitif de déces lié a une autre cause dans la
population d'étude (Seppénen et al,, 2023). Les résultats
des différentes analyses multivariées sont présentés en
termes d'odds ratio ajustés (ORa) ou de hazards ratio
ajustés (HRa).

Approche qualitative

L'approche qualitative croise dans une approche com-
préhensive les perspectives de personnes traitées pour
un trouble psychique et un cancer (sans se limiter au
cancer du sein), de proches et de soignants situés a dif-
férents points des parcours de soins, principalement a
Paris et Rennes, afin d'identifier les difficultés rencon-
trées dans ces parcours et les ressources mobilisées ou
mobilisables. Les enquétés ont été contactés via des
Centres de lutte contre le cancer (CLCC), des établisse-
ments spécialisés en santé mentale, des associations
de personnes concernées ou de proches, des groupes
d'entraide mutuelle et le bouche-a-oreille. 62 entretiens
ont été réalisés, avec 42 professionnels de santé (on-
cologues, psychiatres, infirmiers et aides-soignants,
infirmiers en pratique avancée en psychiatrie, oncolo-
gie et maladie chronique, et médecins généralistes,
pouvant intervenir dans des services de psychiatrie ou
d'oncologie, parfois spécifiquement dans des positions
de coordination des soins) ; 14 personnes touchées par
un trouble psychique et un cancer (10 femmes et 4 hom-
mes, entre 41 et 72 ans, une majorité avec des troubles
bipolaires, mais certains sans caractérisation diagnos-
tique précise de leur trouble psychique, ou ayant pu
recevoir plusieurs diagnostics au cours de leur vie, par
exemple schizophrénie et troubles bipolaires, et avec
des types de cancer variés), et 6 proches aidants (con-
joints, parents, sceur). Il ne s'agissait pas de croiser dif-
férents points de vue autour de cas, mais de recueillir et
étudier une diversité de situations de soins. De fait, cette
approche multifocale a permis d'analyser des situations
de personnes avec des rapports contrastés au soin
(ayant ou non un médecin traitant, réalisant les examens
préconisés ou pas, suivies ou non en psychiatrie - pub-
lique ou libérale - au moment du cancer), avec des car-
actéristiques sociales variées (niveau d'étude, rapport a
I'emploi, insertion sociale, organisation de l'aide autour
deelles...). Des focus groups ont par ailleurs été menés
en amont avec 4 pairs-aidants, 3 également concernés
par un trouble psychique et un cancer et pour 'une une
maladie somatique chronique, afin d'échanger sur leurs
vécus et les hypotheses de la recherche.
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attendue d’un « bon patient » tendent a
faire I'objet d’un jugement moral plutdt qu'a
appeler & une adaptation du soin — dans un
contexte ol les soignants témoignent globale-
ment d’un manque de temps et de conditions
du soin dégradées.

Or, les situations recueillies s'avérent contras-
tées lorsqu’on les analyse : certaines per-
sonnes ont un trouble relativement stabilisé,
et parfois sont aguerries dans l'organisation
de leurs soins (prise de rendez-vous, gestion
des traitements médicamenteux et des effets
secondaires, relations aux professionnels)
via leur expérience du soin en santé men-
tale ; elles peuvent alors avoir des parcours
de soins « classiques » pour leur cancer ;
d’autres personnes présentent des vulnérabi-
lités cumulées (trouble psychique plus actif,
précarité, isolement...) et rencontrent souvent
davantage d’obstacles dans leur parcours de
soins, lequel nécessiterait des adaptations.
Une soignante raconte par exemple que les
traitements avaient tardé i étre mis en place
pour un patient a qui des messages télépho-
niques avaient été laissés, mais qui ne savait
pas utiliser son répondeur — exemple d’une
problématique de littéracie technologique
non spécifique aux troubles psychiques, mais
pouvant y étre associée.

Des choix thérapeutiques différents pour
des personnes avec un trouble psychique ne
sont pour autant pas systématiquement la
marque d’une stigmatisation. Pour certains,
ils éraient rapportés soit & des demandes
explicites des personnes (dont des refus
opposés aux soins proposés — qui pouvaient
continuer d’étre discutés par la suite par les
soignants ou les proches, pour sassurer de la
compréhension de la situation, de la persis-
tance dans les choix, ou pour chercher des
solutions alternatives — encadré 2), soit a des
évaluations de situations que les soignants
décrivaient comme relevant d’'une « balance
bénéfices-risques » et de choix éthiques.
Mais cette évaluation elle-méme peut inclure
des projections et des préjugés sur ce que la
personne est capable de comprendre ou de
supporter, ou inclure dans la situation de
la personne I'absence de ressources complé-
mentaires publiques ou privées pour aider
dans ce moment de besoin spécifique (pour
accompagner a des rendez-vous, suivre un
agenda complexe, aider & domicile...) et ren-
forcer ainsi une situation d’inégalité (Loretti,

2021).

A contrario, certaines personnes présentant
un trouble psychique sont parfois percues
comme des « malades modeéles » ou sont trés
soutenues par les équipes de soin, en oncolo-
gie ou en psychiatrie (voir un exemple dans
lencadré 2). A lopposé d’une stratégie théra-

E2)

Une personne trés active dans ses soins et le fort soutien d’une équipe de psychiatrie

Le parcours de soin de Madame M., aujourd’hui décédée d'un cancer du pancréas et qui avait une
« psychose non étiquetée », est rapporté par sa sceur. Prenant soin de sa santé, Madame M. avait consulté
son médecin traitant dés I'apparition de symptomes, ce qui avait donné rapidement lieu a un diagnostic
et un traitement. Aussi impliquée que soit sa sceur, leurs relations conflictuelles ne permettaient a cette
derniére que d'apporter une aide ponctuelle. L'équipe de psychiatrie qui suivait madame M. s'est alors
progressivement investie - I'accueillant en hospitalisation non pas tant pour son trouble psychique qu'a
un moment ou elle ne pouvait rester seule a domicile car elle était trés affaiblie, et 'accompagnant a ses
rendez-vous en oncologie. Apres une chirurgie (palliative), Madame M. a refusé de s'engager dans un trai-
tement curatif : elle s'était informée sur son cancer, les traitements et son pronostic et avait pu échanger a
plusieurs reprises sur cette décision avec I'équipe en cancérologie, en psychiatrie et avec sa sceur.

peutique de moindre intensité, une situation
a d’ailleurs été citée par plusieurs profession-
nels d’un établissement 4 propos d’une per-
sonne qui navait pas de trouble psychique
mais une déficience intellectuelle : ils s’inter-
rogeaient alors sur le risque éthique inverse
d’un acharnement thérapeutique par « peur
de stigmatiser une personne qui a une défi-
cience », comme l'explicite un médecin d’'un
service de soins de support, notamment face a
sa mére en demande de soins — 2 un moment
ol la personne ne pouvait plus sexprimer.

Mais malgré cette situation évoquée, le
risque parait plus grand de formes de stigma-
tisations discrétes et persistantes, comme la
non-attention a une plainte qui conduit & un
diagnostic retardé, des choix thérapeutiques
moins optimaux au regard de représentations
sur les troubles psychiques parfois non réé-
valuées dans la situation singuli¢re de la per-
sonne, ou encore par défaut d’aides adaptées
ou de concertation entre intervenants.

Une certaine déstigmatisation
inattendue et paradoxale
lors du parcours de soins pour cancer

A cdté de ces formes de stigmatisation per-
sistantes est cependant apparu de facon inat-
tendue un sentiment de déstigmatisation
vécu par les personnes avec un trouble psy-
chique lors de la prise en charge du cancer et
ce, a plusieurs niveaux. Au niveau social tout
d’abord, celles qui rapportent cet effet expri-
ment le sentiment que le cancer est percu,
contrairement aux troubles psychiques,
comme une maladie visible, attestée par des
résultats biologiques ou d’imagerie. Le statut
de malade apparait alors plus légitime : la per-
sonne n'est plus jugée « coupable » ou respon-
sable de sa maladie, ce qui améne 'une d’elles
3 indiquer que « le cancer est un moindre mal
par rapport i [atteinte psychiatrique ». Elles
percoivent également une déstigmatisation
du cdté des professionnels de santé qui appa-
raissent comme « bienveillants » en cancéro-
logie, notamment parce que ces derniers ne
les abordent pas uniquement viz le prisme de
leur trouble psychique. Les structures onco-
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logiques sont dépeintes comme des lieux
de prise en charge plus dignes (une femme
patle de « cocon »), par contraste avec leur
expérience des structures psychiatriques ol
certaines ont pu faire I'expérience de cadres
d’hospitalisation dégradés mais aussi parfois
de ce qulelles percevaient comme des formes
de mépris — méme si certaines identifient
la psychiatrie comme une ressource pour le
suivi de leur trouble psychique. Ce résultat
est d’autant plus paradoxal qu’il entre en
dissonance avec la maniere dont le cancer a
pu écre décrit comme une maladie stigmati-
sante, « honteuse », associée 2 une culpabi-
lité et source d’isolement social ou familial
dans d’autres travaux (étude CORSAC sur la
coordination des soins ambulatoires durant
la phase thérapeutique initiale du cancer,
hetps://annevega.wordpress.com/current-
projects/corsac/).  Cette  déstigmatisation
apportée par une maladie somatique telle que
le cancer se retrouve cependant dans d’autres
situations de stigmatisation liées & une mala-
die premicre (sida) ou a une autre carac-
téristique sociale (étre sans domicile fixe)
[Benoist, 2016]. Ici, étre confronté au cancer
permet de trouver une nouvelle place sociale,
plus légitime, par contraste avec des expé-
riences de stigmatisation antérieures liées au
trouble psychique.

Limportance de I'entourage
ou de professionnels disponibles
pour I'accompagnement
et la coordination des parcours

Un facteur important des différentiations de
parcours émergeant des entretiens est la ques-
tion des ressources dont disposent les per-
sonnes pour leur accompagnement et la coor-
dination des soins. La présence de proches et,
a défaut, de professionnels pouvant, si néces-
saire, prendre les rendez-vous, les rappeler ou
les accompagner lors de ceux-ci, sest avérée
cruciale. Cela apparait dans tous les parcours
de personnes suivies pour des pathologies
graves, mais est @ fortiori important pour
des personnes avec un trouble psychique, qui
peuvent, pour certaines, avoir des difficultés
A se souvenir de rendez-vous, sorienter dans
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une prise en charge complexe, se déplacer,
supporter des environnements stressants, etc.
Celles-ci sont par ailleurs plus a risque d’étre
isolées ou en situation de précarité, et, a
défaut de proches, dépendent du bon vouloir
ou de la disponibilité des professionnels qui
les suivent, lorsqu’un accompagnement est
déja engagé. Clest aussi un facteur qui inter-
vient dans la demande d’un deuxiéme avis ou
d’une prise en charge par une équipe de soins
plus éloignée du domicile. De plus, il appa-
rait dans nombre de situations des obstacles
4 la communication et 4 la concertation entre
professionnels de cancérologie et de psychia-
trie, qui sont souvent souhaitées par les uns
(d’un c6té ou de l'autre) mais qui rencontrent
refus ou non-réponse des autres. Toutefois,
des équipes dédiées se développent, qui
peuvent faciliter les parcours 2 certains
points nodaux de l'intersection entre soins
somatiques et soins psychiatriques : équipes
de soins somatiques en psychiatrie qui vont
faciliter I'accés 4 un médecin traitant, aux
dépistages systématiques, aux spécialistes et
éventuellement aider 4 la communication
entre professionnels de psychiatrie et d’onco-
logie ; ou encore psychiatres intervenant dans
des structures de cancérologie, pouvant aider
a la compréhension d’une situation ou a la
recherche de solutions face a une difficulté,
ou encore infirmi¢res en pratique avancées
avec une mission de coordination de situa-
tions complexes. Mais ces ressources dédiées
ne sont pas présentes dans toutes les struc-
tures ni toujours connues des patients et des
professionnels.

X % %k

Les résultats de cette recherche mettent en
évidence des inégalités dans les parcours de
soins pour cancer des personnes souffrant
de trouble psychique qui concernent en par-
ticulier l'accés aux examens diagnostiques
recommandés, le délai entre diagnostic et
traitements, le caractére invasif et I'intensité
des traitements, le suivi post-traitement et le
risque de mortalité spécifique. Ces inégalités
sont associées & des facteurs complexes qu'une
approche combinée, quantitative et qualita-
tive, permet d’éclairer. Les résultats quan-
titatifs objectivent en effet les différences
de parcours de soins pour cancer entre per-
sonnes vivant avec et sans trouble psychique,
tandis que les résultats qualitatifs mettent en
évidence certains facteurs explicatifs et sou-
lignent ’hétérogénéicé des situations vécues
par les personnes vivant avec un tel trouble,
appelant 2 la vigilance contre toute tentation
d’homogénéiser indliment ce groupe. Ainsi,
les différences identifiées dans les stratégies
thérapeutiques peuvent étre liées au retard
diagnostic initial, 4 des adaptations aux spé-
cificités des personnes suivies, a leurs choix,
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mais aussi a des préconceptions sur les dif-
ficultés associées aux troubles psychiques
ou encore A une organisation inadaptée des
soins.

Ces résultats suggerent déja des pistes d’ac-
tion possibles, en soutenant une prise en
charge globale des personnes vivant avec un
trouble psychique en soins primaires (non
centrée sur les troubles psychiques, avec la
réalisation des dépistages systématiques)
ou spécialisés. Elles gagneraient & s'appuyer
sur les récents développements en cours en
France — par exemple I"émergence des projets
territoriaux de santé mentale visant & rappro-
cher les acteurs de la prise en charge, y com-
pris somatique, des personnes vivant avec
un trouble psychique  I'échelle locale. Elles
pourraient également s'inspirer d’exemples
étrangers — en sappuyant sur le concept de
"reverse integrated care” qui vise  offrir aux

pOUR EN SAVOIR PLUS

personnes souffrant d’un trouble psychique
sévere 'acces A des soins somatiques coordon-
nés via les offreurs de soins de santé mentale,
et de sa traduction dans le modéle améri-
cain des Medicaid Behavioral Health Homes
centré sur les personnes les plus défavori-
sées (Kennedy-Hendricks ez 4/., 2021). Cela
invite ainsi & penser des parcours de soins qui
soient accessibles et adaptés & chacun des usa-
gers, en incluant ceux qui peuvent cumuler
des vulnérabilités ou présenter des caractéris-
tiques pour lesquelles 'organisation des soins
s'avére inadaprtée. ¢
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