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RESUME

L’incidence du cancer et le nombre de sujets en vie apreés un cancer augmentent. En 2008, en
France, trois millions de personnes ayant eu un cancer sont en vie et 18 millions sont prévus
en 2022. La réinsertion de ces patients dans la vie « normale » souléve des problémes
sociétaux, familiaux et professionnels. Ces trois sujets sont abordés dans ce rapport. A la fin
des traitements quel que soit I’impact psychologique du cancer, le retour a la vie « normale »

passe par I’acceptation d’étre guéri de la peur de mourir. Cette acceptation est d’autant plus
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difficile qu’une surveillance est proposée et que la prise en charge du cancer en Affection de
Longue Durée (ALD) se poursuit. Les patients doivent s’investir fortement avec si nécessaire
un soutien psychologique et une aide de 1’Association Frangaise de Soins Oncologiques de
Support (AFSOS), de la convention tripartite signée entre pouvoirs publics, professionnels de
la banque et assureurs (AERAS) qui leur permettra de s’assurer et d’emprunter si besoin et
enfin des actions en faveur du retour a ’emploi. Dans tous les cas un encouragement a
I’activité physique et des conseils alimentaires identiques a ceux donnés en prévention
primaire doivent étre formulés. Le maintien d’une cohésion familiale est important et passe
par le retour a une vie sexuelle normale et une proposition de préservation de la fertilité avec
conservation des gametes. Chez I’enfant, avant la puberté, une proposition de conservation de
tissu germinal est possible mais sa réutilisation reste du domaine de la recherche. Ce rapport
est un plaidoyer pour coordonner toutes les mesures existantes garantissant au maximum de

patients un retour a la « vie normale ».

SUMMARY

The incidence of cancer and the number of people alive after cancer increase. In 2008, in
France, three million people with cancer are alive and 18 million are expected in 2022. The
reintegration of these patients into "normal" life raises societal, family and professional
problems. These three topics are discussed in this report. At the end of the treatment whatever
the psychological impact of the cancer, the return to the "normal" life passes by the
acceptance to be cured of the fear of dying. This acceptance is all the more difficult as
surveillance is proposed and the management of long-term disease (ALD) cancer continues.
Patients should invest heavily with, if necessary, psychological support and assistance from
the French Association of Supporting Oncological Care (AFSOS), the tripartite agreement
signed between public authorities, professionals of the bank and insurers (AERAS) who will
ensure and borrow if necessary and finally actions for the return to employment. In all cases
an encouragement to physical activity and nutritional advice identical to those given in
primary prevention must be formulated. The maintenance of a family cohesion is important
and goes through the return to a normal sexual life and a proposal of preservation of the
fertility with conservation of the gametes. In children, before puberty, a proposal for the

preservation of germinal tissue is possible but its reuse remains in the field of research. This



report is a plea to coordinate all existing measures guaranteeing a maximum of patients a

return to "normal life".

INTRODUCTION

Depuis 1980, I’incidence globale des cancers augmente et la mortalité diminue en raison d’un
diagnostic plus précoce, des progres thérapeutiques et d’une meilleure observance des
traitements. La population ayant eu un cancer est en augmentation, ainsi en 2008, 3 millions
de Francais avaient eu un cancer dans les 15 années précédentes et le chiffre prévu pour 2022
est de 18 millions. La survie nette standardisée a 5 ans pour les quatre cancers responsables
du plus grand nombre de déces est passée entre les périodes 1989-1993 et 2005-2010 de 72 a
94 % pour la prostate, de 80 a 87 % pour le sein, de 54 a 63 % pour le colon-rectum et de 13 a
17 % pour le poumon [1]. Ce meilleur taux de survie est encore plus net chez les sujets plus

jeunes.

L’« Apres Cancer » est la période « hors les murs » ou les traitements aigus sont terminés et

ou la surveillance commence.

Pour assurer une meilleure prise en charge de cet « Apres Cancer », la mise en place d’un
programme personnalisé de 1’« Apres Cancer » (PPAC) a été proposé dans le plan cancer II
(2009-2013) [2] et reconduit dans le plan cancer III (2014-2019) [3] en insistant sur la

coordination Ville-Hopital.

La perception de I’ « Apres Cancer » est variable d’un patient a 1’autre et parfois chez le
méme patient allant du bonheur d’en avoir fini avec les traitements a I’angoisse des récidives.
Cette ambivalence est étroitement liée a une question essentielle : guérison ou simple

rémission ? et surtout a ce qu’est le « sentiment de guérison » pour les patients.

L’annonce de guérison qui selon I’OMS est « la disparition des signes et symptomes d’une
maladie et le retour a la santé » est différent du sentiment de guérison [4]. Ce dernier nécessite
une intégration psychique de I’annonce de la guérison qui serait de I’ordre « d’étre guéri de la
peur de mourir » [5]. Dans '« Aprés Cancer » le patient doit apprendre a vivre avec un risque
et trouver un nouveau statut entre la bonne la santé et la maladie [6]. Il existe une grande
différence d’appréciation de la rémission et de la guérison entre le médecin traitant et le

patient. Pour ce dernier, les traitements ont un impact différent : les patients se disent moins
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souvent guéris apreés chimiothérapie, hormonothérapie et radiothérapie qu’aprés chirurgie.

Toutefois le sentiment de guérison semble li¢ :

— ala fagon dont I’annonce du diagnostic a été faite par le médecin et dont le patient
I’a entendue ainsi qu’a la place faite a la phase « d’apres traitement » lors de cette
annonce ;

— aux conséquences physiques et psychologiques de la maladie en rapport avec
I’histoire du sujet et sa facon singulicre de les vivre ;

— a/lattitude de la société et des proches.

Les conséquences psychologiques du cancer sont évidentes mais un véritable retentissement
psychiatrique apres les traitements est rare et est étroitement lié¢ a 1’état psychiatrique antérieur
a la maladie. Les modifications neuropsychologiques sont influencées par la qualité de
I’annonce du diagnostic, des traitements et des modalités de surveillance. Ceci pose, chez
certains patients, la question d’une évaluation psychologique initiale et souligne la nécessité
d’une formation des soignants médicaux et para médicaux dans ce domaine pour qu’ils

puissent fournir une prise en charge la plus personnalisée possible.

Quoi qu’il en soit le nombre de personnes en vie guéries ou non, ayant eu un cancer
augmente et parmi celles-ci, un certain nombre, porteuses ou non de séquelles thérapeutiques
aspire a un retour a la vie normale. En dehors des problémes psychologiques que nous venons
d’évoquer, le retour a la vie normale concerne trois aspects :

1. Un aspect sociétal en rapport avec 1’aide a la prise en charge des séquelles physiques,

la prévention des récidives et la question des emprunts et des assurances

2. Un aspect familial en lien avec la fertilit¢ pour les sujets en dge de procréer, la

sexualité et la cohésion familiale

3. Un aspect professionnel. avec le retour a I’emploi.

Ces trois aspects seront développés dans ce rapport qui est le premier de 1’académie nationale
de médecine sur ce sujet. Nous ne traiterons pas de la prise en charge des patients en récidives

et en situation métastatique.



METHODOLOGIE

Au cours de I’année 2016-2017, la commission de cancérologie a auditionné différents

spécialistes concernés par ces sujets :

— Généralités et épidémiologie :
Docteur Nathalie HOOG-LABOURE, Institut National du Cancer.
Docteur Frédérique CARRE PIGEON, Agence de la biomédecine.

Docteur Philippe Jean BOUSQUET (Département Observation, veille et évaluation de
I’INCa).

— Notion de guérison et aspect psychologique :

Docteur Daniel SERIN (Oncologue-radiothérapeute, clinique Sainte Catherine-
Avignon).

Docteur Elise GALLON (psycho-oncologue, clinique Sainte Catherine-Avignon).
Docteur Sarah DAUCHY (Chef du Département Interdisciplinaire de Soins de
Support, Hopital universitaire Gustave Roussy, Présidente de la Société Francaise de
Psycho-Oncologie).

Docteur Cédric LEMORGNE (Professeur de Psychiatrie a I’université Paris Descartes
et responsable de 1’unité de psychologie et de psychiatrie de liaison et d’urgence de

I’hopital Européen Georges Pompidou).

— Conservation de la fertilité :

Professeur André BONGAIN (Gynécologue-Obstétricien coordonnateur du réseau
fertilité et Cancer de la région PACA- Corse).

Professeur Michaél GRYNBERG (chef du service de Médecine de la reproduction a
I’Hopital Jean Verdier a Bondy).

Professeur Hélene MARTELLI (Chef de Service de Chirurgie pédiatrique. Hopital
Kremlin-Bicétre).

Professeur Philippe MORICE (Chef de Service de Chirurgie gynécologique. Institut

Gustave Roussy).



Aspect sociétal et professionnel :

Monsieur Emmanuel CONSTANS (Président de la commission de suivi et de
propositions AERAS).

Professeur Norbert IFRAH et Madame Karine DELRIEU (respectivement, président
et directrice de la communication et de I’information de I’'INCa).

Madame Agnés LECAS (Déléguée a I’Action pour les Personnes Malades de la
Ligue Nationale Contre le Cancer).

Docteur Frangois-Xavier BROUCK (Directeur des Assurés, CNAMTS/DDGOS).

Soins de support et activités sportives :

Docteur Isabelle VANLEMMENS (Lille) (activités sportives).

Professeur Ivan KRAKOVSKI (oncologue au CLCC de Bordeaux et président de
I’ Association Francaise des Soins Oncologiques de Support (AFSOS).

Docteur Stéphanie TRAGER (oncologue Clinique de I’Estrée - Stains).

Professeur Laurent ZELEK (oncologue, Hopital Avicenne — Bobigny).

A coté de ces auditions plusieurs ouvrages et rapports ont été consultés et sont accessibles

avec les liens données en bibliographie.

RESULTATS

Aspect sociétal

A coté des conséquences psychologiques que nous avons évoquées en introduction, le retour a

la « vie normale » passe par des conduites objectives ou se mélent :

maintien du bénéfice 1i¢ a la prise en charge de 100% par 1’ Assurance maladie, au
titre d’une « Affection de Longue Durée» (ALD) et mise en place d’une
surveillance,

prise en charge des séquelles, habitus de vie et prévention des récidives,

possibilité d’assurance et d’emprunt.

Les ALD pour cancer sont données pour 5 ans et concernent tous les actes. C’est le médecin
traitant qui fait la demande de I’ALD et pour le cancer, I’accord est obtenu de « principe ». A

I’échéance le renouvellement est donné si les critéres médicaux sont toujours présents (en
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2015 1l y a eu 67852 demandes de renouvellement). Ailleurs si la pathologie est stabilisée ou
en rémission mais nécessite un suivi clinique et paraclinique un suivi post-ALD peut —&tre
propos¢ (6718 demandes en 2015). Ce dispositif permet la sortie de I’ALD tout en
garantissant la couverture de ce qui est nécessaire au suivi régulier.
A tout moment le bénéficiaire peut sortir de I’ALD sur sa simple demande. On rappelle que
depuis la loi du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systeme de santé [7], il existe le
droit a I’oubli qui correspond au délai au terme duquel aucune information médicale relative
aux pathologies cancéreuses ne peut étre demandée par les organismes assureurs : 10 ans
maximum apres la fin du protocole thérapeutique (5 ans pour les cancers survenus avant 18
ans) [8]
Pour certains types de cancer dont I’épidémiologie rapporte un risque tres faible de rechute, ce
délai peut €tre raccourci. La notion de droit & 1’oubli est mentionnée sur la notification
adressée au bénéficiaire lors de I’admission et du renouvellement de I’ALD.
De plus, le bénéficiaire peut demander a ce que la notion d’ALD ne figure pas dans son
attestation de droits (Carte Vitale).Cela peut étre obtenu a tout moment et les motivations
peuvent étre de différentes natures :

— Familiale (confidentialité vis-a-vis notamment de 1’ouvreur des droits)

— Professionnelle (confidentialité vis-a-vis de I’employeur)

— Financiere (confidentialité vis-a-vis des assureurs privés, notamment lors des

emprunts immobiliers)

Les séquelles thérapeutiques doivent €tre prises en charge par I’équipe soignante mais
I’investissement personnel des patients eux-mémes est trés important. En 2008 a été créée
I’Association Francaise des Soins Oncologiques de Support (AFSOS) qui a publi¢ 72
« référentiels » disponibles sur le site de 1’association (afsos.org). Ces soins visent a diminuer
les effets secondaires des traitements et assurer une meilleure qualité de vie aux patients et a
leurs proches, sur les plans physique, psychologique et social, en prenant en compte la
diversité de leurs besoins, et ce quel que soit leur lieu de soins. Leurs prises en charge

financiéres restent un probléme.

Concernant I’alimentation, on rejoint pour I’apres cancer les conseils classiques de prévention

primaire du cancer et il n’y a pas de nutriments ayant fait preuve de leur efficacité sur la



survie dans le cancer. On peut toutefois retenir (a partir de données sur le cancer du sein) [9]

que :

la prise de poids augmente le taux de récidives et de cancer contro-latéral du sein ;
ceci est particuliérement net chez les patientes dont le cancer est hormono-dépendants
[10];

la réduction des apports en graisse améliore la durée de survie sans rechute ;

la prise d’alcool et de tabac augmente le risque de cancer controlatéral ;

un taux suffisant de vitamine D aurait un effet protecteur [11, 12] ;

dans une étude le soja diminuerait le risque de récidive du cancer du sein et
prolongerait la survie [13] ;

I’effet d’une alimentation « équilibrée » est surtout marqué si celle-ci est associée a

une augmentation d’activité physique.

Ainsi, dans I’« Apreés Cancer » une activité physique (AP) adaptée tenant compte de 1’état

physique, mental ou social des patients est utile. Les différentes études et méta-analyses

montrent que I’AP :

permet de réduire significativement la fatigue liée au cancer quel que soit le moment
de la prise en charge, pendant et a distance des traitements [14] ;

améliore la qualité de vie globale, les capacités physiques, les fonctions sociales, le
niveau de fatigue pour des niveaux d’exercices physiques modérés a intenses. [15] ;
améliore la psychologie en général : réduction des symptomes dépressifs, image
corporelle, qualité du sommeil, réduction de la prise de psychotropes [16] ;

améliore les fonctions physiques [16] ;

diminue les effets secondaires des traitements et notamment les douleurs articulaires

sous traitement hormonal.

De plus I’activité physique réduit les récidives et la mortalité du cancer du sein, du cancer

colorectal et du cancer de la prostate [16].

Depuis mars 2017 une activité physique adaptée peut €tre prescrite mais il n’y a pas de

cotation et celle-ci reste a la charge des patients ou des collectivités territoriales si le patient

est porteur d’'une ALD.

Le retour a la vie normale passe aussi par la réalisation de nouveaux projets et donc de

pouvoir emprunter et s’assurer comme tout le monde. C’est dans cet esprit que la convention

AERAS [8] (s’Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé) a été signée le 6
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juillet 2006 et est entrée en vigueur le 7 janvier 2017. Cette convention est tripartite :
pouvoirs publics, professionnels de la banque, et assureurs. En 2015 a la suite du 3°™ plan
cancer ¢laboré par I’INCa, ces trois parties prenantes accompagnées d’associations de patients
ont signé, en présence du Président de la République, un protocole d’accord sur le « Droit a
I’oubli » (absence de déclaration du cancer). Ce dernier a suscité un avenant a la convention
AERAS et son intégration a la loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 sur la modernisation de
notre systeme de santé a nécessité de plus une modification de la convention AERAS pour la
mettre en conformité avec la loi.
Avant 18 ans, le « droit a I’oubli » aprés un cancer est de 5 ans apres la fin du protocole
thérapeutique en 1’absence de rechute. Apres 18 ans le délai est porté a 10 ans.
Ce délai peut étre raccourci pour certains cancers a partir d’une grille de référence élaborée
sur les données scientifiques les plus récentes présentant le meilleur niveau de preuve
disponible.
Les principales actions que prévoit la convention AERAS concernent :

1. Les assurances des crédits immobiliers ou professionnels
Le montant cumulé des préts ne doit pas dépasser 320 000 € et 1’assurance doit se terminer
avant le 71°™ anniversaire du demandeur. Suivant le risque la demande sera examinée sans

intervention spéciale du demandeur a 3 niveaux successifs :

a. Niveau standard ou I’entreprise d’assurance proposera une assurance aux
conditions standards du contrat emprunteur
b. Passage du dossier devant un service médical spécialisé ou

c. Devant des experts médicaux d’un pool d’assureurs et de réassureurs

A partir du 2°™ niveau une majoration de tarifs de 1’assurance peut étre demandée mais celle-
ci sera plafonnée en fonction des ressources du demandeur.

En cas de refus un passage devant une Commission de médiation est proposé.

2. Les assurances des crédits a la consommation
Le montant du crédit ne doit pas dépasser 17 000 € ; la durée du crédit doit étre < 4 ans et
I’emprunteur 4gé de moins de 50 ans.

Toutes les informations médicales personnelles soumises a I’AERAS restent confidentielles.



Aspect familial : fertilité et sexualité

En 2012, 23 % des hommes atteints d’un cancer avait moins de 60 ans soit 46 423 patients et
5,4 % des femmes avait moins de 40 ans soit 8 386 patientes. Ainsi on peut considérer
qu’environ 55 000 patients par an sont potentiellement concernés par le probleme de
préservation de la fertilité. Chez 1’enfant de moins de 15 ans la pathologie hématologique
maligne domine avec 1700 cas par an entre 2006 et 2010 et une survie a 5 ans de 82 %. Un
adulte sur 850 agés de 20 a 45 ans a survécu a un cancer dans I’enfance. [17] Dans I’enquéte
VICAN 1I (2014) faite aupres de 4349 adultes de moins de 45 ans, la préservation de la
fertilité est un enjeu majeur de leur qualit¢ de vie. Individuellement 37% des hommes et 32%
des femmes ont un projet parental et chez les couples de moins de 35 ans sans enfant ce
pourcentage s’¢éléve a 75% [18].

La préservation de la fertilité est encadrée par la loi de bioéthique de 2004 (Article L2141-
11) [19] modifiée par la loi1 2011-814 du 7 juillet 2011 [20] qui prévoit que « toute personne
dont la prise en charge médicale est susceptible d’altérer sa fertilité, ou dont la fertilité risque
d’étre prématurément altérée peut bénéficier du recueil et de la conservation de ses gamétes
ou de ses tissus germinaux, en vue de la réalisation ultérieure, a son bénéfice, d’une assistance
médicale a la procréation, ou en vue de la préservation et de la restauration de sa fertilité ».
Dans le 3™ plan cancer (2104-2019) 1’objectif 8 concerne la réduction des risques de
séquelles et de second cancer et I’action 8.1 vise a favoriser I’acceés a la préservation de la
fertilité [3].

De I’enquéte VICAN 1II en 2014, il ressort qu’une préservation de la fertilité n’a pas été
proposée chez 68% des patients et que celle-ci a été réalisée seulement chez 16% des hommes
et 2% des femmes. La conservation des gametes et des tissus germinaux fait partie intégrante
de I’ Assistance Médicale a la Procréation (AMP) et la préservation de la fertilité doit se faire
dans un établissement ou un laboratoire autoris¢é pour la préservation de la fertilité.

L’autorisation est délivrée par les ARS pour une durée de 5 ans [20] (article L2142-1)

Technique chez I’homme

Chez ’homme, la technique de routine est la Cryopréservation de sperme avec recueil par
masturbation. En cas d’¢jaculation rétrograde on peut effectuer un recueil dans les urines.

En cas de masturbation impossible on tente une stimulation électrique vibratoire ou

¢lectrostimulation endo-rectale. En cas d’azoospermie on peut proposer d’effectuer un
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prélevement chirurgical de spermatozoides intra-testiculaires et avant la puberté une

cryopréservation de pulpe testiculaire.

Technique chez la femme

Le choix de la technique de préservation dépend du statut folliculaire ovarien de la femme, de
I’existence ou non d’un partenaire, du type de cancer, de 1’'urgence carcinologique et des
traitements cancéreux proposeés. La vitrification des ovocytes est autorisée depuis 2011 [20].
Ceux-ci peuvent étre recueillis « matures » apres stimulation de la patiente ou immatures, la
maturation se faisant in vitro (MIV). S’il existe un partenaire masculin une cryopréservation
d’embryons peut-étre pratiquée. Il faut souligner que la cryoconservation embryonnaire
implique une préservation de la fertilité du couple, et que la décongélation des embryons ne
pourra s’envisager qu’avec le conjoint actuel. La cryoconservation ovocytaire a 1’immense
avantage de garantir I’autonomie reproductive de la femme, permettant une souplesse et une
flexibilité lors de leur réutilisation, et devrait donc étre privilégiée.

Avant la puberté, seule la cryopréservation de tissu ovarien est possible. Celle-ci sera suivie

d’une transposition orthoptique ou hétérotopique.

La cryopréservation des gametes fait partie des techniques de routine de par leur utilisation en
AMP. Par contre la réutilisation des tissus testiculaires et ovariens cryopréservés est encore du

domaine de la recherche.

A coté des techniques de préservation des gametes, en cas de radiothérapie une protection des
ovaires et des testicules par transposition ou bouclier doit étre proposée notamment avant la

puberté.

En cas de cancers de bon pronostic intéressants les organes génitaux de la femme, différentes

techniques de traitement permettant de conserver la fertilité¢ ont été décrites. [21-23]

La sexualité apres cancer est perturbée mais il n’existe pas de données épidémiologiques
précises. Cette perturbation est liée aux retentissements des traitements dont 1’impact peut-
étre direct sur la spheére génitale ou indirecte par troubles physiques ou psychiques. La prise
en charge des troubles de la sexualité est recommandée [3] mais il n’existe pas de prise en

charge véritablement organisée.
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Aspect professionnel

Sur mille nouveaux cancers diagnostiqués, 400 concernent des personnes ayant une activité
professionnelle.
L’enquéte VICAN 2 (2014) [18], concerne le suivi de 2508 patients 2 ans apres un diagnostic
de cancer. De cette enquéte, il ressort que le taux d’emploi passe de 82 % a 61.1 % et le taux
de chomage de 7 a 11 %. Une personne sur trois quitte ou perd son emploi contre une sur six
en population générale et parmi les personnes au chdmage au moment du diagnostic seule une
sur trois retrouve un emploi.
L’objectif 9 du plan cancer 2014-2019 [3] est d’accorder une priorité au maintien et au retour
dans I’emploi des patients « cancéreux ». Dans cet esprit, ’INCa en partenariat avec le réseau
Anact-Aract (Agence nationale/régionale pour I’amélioration des conditions de travail) et la
participation de I’ANDRH (association nationale des DRH) a favorisé la création d’un club
des entreprises « cancer et emploi » qui a rédigé une charte avec 4 axes :

— Accompagner le salarié¢ dans le maintien et le retour en emploi

— Former et informer les parties prenantes de I’organisation

— Promouvoir la santé en entreprise

— Evaluer et partager les actions et les pratiques
Le 17 mai 2017 cette chartre a été signée par 9 partenaires : AFNOR, Bordeaux Métropole,
Carrefour, Groupe Casino, Disneyland Paris, Fermiers du Sud-Ouest groupe MAISADOUR,

La Mutualité Frangaise, Sanofi, Institut national du cancer.

COMMENTAIRES

De ce travail il ressort que depuis plus de 10 ans la notion de prise en charge des patients
apres leur cancer a €té prise en compte de facon séparée par les différentes tutelles et dans de
nombreux textes législatifs d’ou, sans doute, les difficultés de mise en ceuvre. La mise en
place d’un programme personnalisé de I’apres cancer (PPAC) pour les patients est slirement
une bonne chose pour faciliter cette mise en ceuvre mais celle-ci demandera obligatoirement
des efforts au niveau de la nomenclature des actes pour permettre les nécessaires

investissements en personnel et en technologie.
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Concernant les modalités pratiques de la préservation de la fertilité, il existe de nombreuses

brochures publiées par 'INCa seul ou conjointement avec I’agence de biomédecine sur ce

sujet mais d’une enquéte menée par cette derniere aupres des ARS [24] il ressort :

Une sensibilisation, une formation et une information insuffisante des professionnels de
sante.

Un manque d’information des patients (pour I’ensemble des participants il est évident que
I’information ne peut pas se faire en méme temps que la consultation d’annonce de cancer
ce qui pose probleme lorsqu’un traitement carcinologique d’urgence s’impose).

Une organisation régionale inhomogene avec un maillage territorial insuffisant avec deux

référents au sein des ARS (cancérologue et AMP).

Remarquons par ailleurs que :

1.

la population concernée par la préservation de la fertilité a été définie uniquement a partir
des chiffres d’incidence du cancer incluant donc des cancers n’ayant aucune conséquence
sur la fertilit¢ comme certains cancers cutanés.

il n’y a aucune étude épidémiologique ¢€valuant exactement le nombre de patients
réellement demandeurs

le pourcentage des grossesses rapportées dépend grandement du dénominateur utilisé
dont la détermination est difficile. Celui-ci est li¢ a I’age des patient(e)s, I’existence d’une
stérilit¢ naturelle ou induite, la toxicité des chimiothérapies trés variables a 1’échelon
individuel, auxquels s’ajoutent de nombreuses données personnelles : désir de grossesse,
partenaire, activités sexuelles.

il existe des études épidémiologiques générales de grossesses apres cancer mais aucune
en relation exacte avec les techniques dites de préservation de la fertilité.

en dehors du cancer sur 15 ovocytes vitrifiés avant 35 ans il y a 85% de naissances et
apres 36 ans sur 11 ovocytes, 35% seulement, ceci souligne les limites liées a 1’age. En
cas de conservation embryonnaires, les taux de grossesse varient en fonction de 1’age et
du stade de congélation (J2-J3 ou J5) et il y a en moyenne 60% de grossesses et 34% de

naissances chez des femmes de 35 ans [25].

La conservation de la fertilité chez I’enfant permet, certes a I’enfant et aux parents de se

projeter dans 1’avenir et une absence d’information sur ce point peut constituer un dommage
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moral susceptible de jugement devant la Cour de Cassation. Toutefois le prélévement
nécessite le consentement des parents. Si un parent refuse et que ’autre et I’enfant acceptent
le prélévement peut se faire. En cas de refus non justifi€¢ des parents, le médecin peut saisir le
procureur et un juge pour enfant mais cette procédure risque d’étre longue et donc, le plus
souvent, non compatible avec la prise en charge thérapeutique

Les nouvelles méthodes de réutilisations des tissus testiculaire et ovarien ainsi que des
gametes immatures sont du domaine de la recherche, aussi une évaluation de ces méthodes

dans les années a venir nous semble indispensable.

Le retour a une santé physique normale est étroitement li¢ a un retour a une santé psychique
normale. Il est difficile au vu de la littérature de savoir si ’atteinte psychologique en elle-
méme modifie la survie des patientes. Les études assemblées et les méta-analyses concernant
I’influence de la dépression sur le risque de mortalité sont difficiles a analyser et variables
d’un cancer a l’autre, d’autant plus que la dépression a une influence sur I’adhésion aux
traitements. Les effets sont plus nets s’il existe un syndrome dépressif pré thérapeutique.
Globalement la survie apres cancer est meilleure en 1’absence de troubles psychiques mais
ceux-ci peuvent par eux méme entrainer un retard au diagnostic donnant ainsi un biais
d’analyse. Il n’y a pas d’étude précise sur le role du conjoint dans le sentiment de guérison et
dans la qualit¢ de vie durant ’aprés cancer mais il est a noter que chez le conjoint la
prévalence d’une dépression n’est pas supérieure a celle de la population normale alors que
I’anxiété a long terme est de 40.1 % versus 28.0 % dans la population normale [26]

Enfin les modalités de surveillance peuvent avoir une influence sur la dépression et 1’équilibre
entre «I’hypo et I’hyper surveillance » aprés cancer est difficile a trouver. Il existe pour
beaucoup de cancers des recommandations concernant les modalités de surveillance
(fréquence des consultations, examens complémentaires) qui doivent étre consignées dans le
PPAC, mais ’expérience prouve que celles-ci ne sont souvent pas suivies. Ce défaut de
respect des recommandations de surveillance s’explique 1) par la difficulté d’associer deux
concepts d’apparence antinomique pour les patients : guérison et nécessité d’une surveillance,
2) la multiplicit¢ des acteurs (chirurgien, radiothérapeute, chimiothérapeute, médecin
traitant...), 3) le besoin d’étre rassuré. Il est certain qu'un PPAC précis et contraignant avec
en particulier des régles de dérogation trés strictes (absence de remboursement par exemple ?)
pourrait améliorer les conditions de cette surveillance. Les objets connectés pourraient trouver

ici une place importante. La structuration du PPAC qui suivra le Plan Personnalis¢ de Soins
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(PPS) devra donc contenir au minimum 4 volets : 1) Surveillance avec un calendrier précis
(qui, quand, quels examens, quelle fréquence)2) Qualité de vie — soins de support 3)

Accompagnement social 4) Contacts.

Outre les médecins assurant le suivi, le bon fonctionnement de ce PPAC devrait faire appel :
— Aux infirmieres diplomées d’état spécialisées en cancérologie pour sa mise en place et
aux infirmieres de ville
— Aux pharmaciens cliniciens (optimisation des traitements, gestion des interactions
médicamenteuses)

— A la formation d’ergothérapeutes spécialisés en cancérologie.

Sur I’ensemble des demandes d’assurance emprunteur contractées en 2015, les préts encadrés
par ’AERAS représentent 15% soit 586 900 demandes. On peut se demander si les trois
niveaux requis dans certains cas ne risquent pas d’entrainer des délais importants de réponse.
En fait en 2015 également, le délai moyen de traitement des demandes au 2™ niveau est de
4,2 jours. Signalons par ailleurs que 95% des dossiers traités par la convention AERAS
concernent le cancer et que, tous niveaux confondus, 97% des demandes ont recu une réponse
positive et enfin celle-ci fonctionne correctement invitant a éviter trop de législation dans ce
domaine ce qui bloquerait le fonctionnement plus souple d’un systéme conventionnel

pluripartite.

La prescription d’une activité physique est maintenant reconnue mais il n’y a pas de cotation
et le remboursement est encore aléatoire. La prescription d’un soutien psychologique hors
¢tablissement n’est pas remboursée. Cette prise en charge de 1’aprés cancer est devenue
d’autant plus importante que d’une maladie aigue le cancer par I’allongement de la survie et la

prescription souvent au long cours de traitements oraux est devenu une maladie chronique.
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RECOMMANDATIONS

La prise en charge de I’« Aprés Cancer » est une étape indispensable du parcours de soins en

cancérologie, aussi I’académie nationale de médecine recommande :

1. Une adaptation réguliere des regles du « droit a I’oubli », gérées par la convention
tripartite entre pouvoirs publics, professionnels de la banque et assureurs, aux
parametres de plus en plus précis du pronostic des cancers et un soutien fort a toutes
les initiatives de retour a I’emploi.

2. Une proposition de préservation de la fertilit¢ adaptée au type de cancer, a 1’age et
aux risques d’infertilité liés aux traitements et une évaluation en cancérologie des
résultats en terme de grossesses des méthodes de préservation des gametes et surtout
de la pulpe testiculaire et du tissu ovarien en particulier avant la puberté.

3. Une évaluation psychologique des patients dés leur prise en charge qui permettra de
leurs expliquer de facon éclairée les conséquences physiques et sexuels des

traitements et dirigera le suivi pendant et apres le traitement.
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