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La Ligue contre le cancer tient particuliéremergraercier:
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Ce document peut étre reproduit ou diffusé librement pour un usage personnel et non destiné a deg
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tSa LISNB2yySa Felyd 0O0OSLIS RS (SY2A3ySNE Si G2dzi
«Lesfraisrestantalacharge desfemine t € I AdA S »RQdzyS YF&aGSO0G2YAS

les associationgartenaires de cette enquéteVivre commevant, Europa Donna France, Belle et Bien, Les Essentielld
tSa 'St ASNAE RS I QS0 A8IZG A B\ titvtt T 2y Sa
le blog deJoélleManighetti;

les Comités départementaux de la Ligue contre le cancer

les membres de la commission Société ditinaes de santé de la Ligue contre le cancer
fQLyadAaddzi ylraAaz2ylrt Rdz OF yOSNJ

le Collectif interassociatif sur la santé

fQLyadGAadGdzi . +!

le Comité éthique et cancer.

3 ]
Mots clés cancer, sein, mastectomie, reconstructtoammaire prothése, implantrese a charge [
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Cette nouvelle SRAGA2Y Rdz wl L2 NI RS cahc@é o0
AQAYAONRG REya f |écédeatesicanjigizanti Bs hR@EH
personnelles liées a la maladie cancéreuse et les enjeux de société.

Comment, en effetpourraiton «penses et construire une politique de lutte
O2y (i NB f S afplygrOs N3 vaclsylds expéiences, les souffrance
les victoire®

[ 2YYSyG 3AFNFYGAN ft QSTFFAOFIOAGS RQdz
conception tous les aspects et les interactions entre ce qui reléve logiquem
du médical et ce qui bougle le corps soci&l
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Néanmoins, depuis quelques tempgst de bon ton de moquer le terme desociétal» enle qualifiant de mot
«aliseouenf S LINROf I YIyi Adadz RQdzyS y20f 1 y3dzS LISNX¥S
aspérités de celgi.

Lt yQF LI NIASY (G Lageaamraairede telle auFalizSmode Jexidiglua appaitichiNde vérifier
a2y FRSldzr iA2y SiG al LISNIAYySyOS @S0 dzyS fdzid$S
y2dzdStfSa FLIWINROKSa 2dz NBOSE I yi ilRtarade $8 forfdate(iOJuistir?
D2RF NI lj dzA LI NI I A &péR sxiald | la/ptESeNde deAaYLig: alrpudzyfés de la populatid
dans chaque canton, en métropole comme en Ounieg, lui permet de vérifieen toute indépendancejuele
cance dans toutes ses dimensions et la lutte qui lui est associée est une question sociétale majeure. Le te
a20AShlIt aQSyy 2ed fien & sokidtéReN Hompbsagtdspnistoire; Sei enjeux et avant tout,
G2dziSa OSttSa Si OSdzE |jdza | O2rekinstananémendlal nédessité 2
RQFOGA2yaz RS Y20 Asbukda peiitds 2yohutios2 A NB RS NIzLJG dzNB
Ayant hissé la rigueur au plthaut niveau de ses exigences, la Ligue fait reposer ses apprsebes,

revendicationset ses propositions sur une observation sans concession toujours fondée sur le réel, sur les
pour étre plus préces
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=

Ce quatrieme rapport illustre avec force fce\ S y AYyUiNRYy
Y20Af Aal (A2 yaRAANBA REI t DB yaSYad i
systeme» et en particulier du systeme de santé.
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De maniére tres réduct®, un extrait de cquatriemerapport peut résume a lui seukette plasticité et cette
L2 NRAAGS SydaNB f | vécdue padude perbidhrie $rsdreS mathauiéusénaid reriddhtre la
maladie cancéreuseet les équations sociétales a résoudreomment garantir aux femmes ayant subi une
YIFaGSO0G2YAST G2dziS f QA gomgrédhadnsiieAcdmprisF$ O @ @2 XNBEIYy SO
puissent choisir librement, vraiment librement, de procéder a une reconstruction mammaire au mo
2LILI2 NIidzy LJR2dzNJ StfS 2dz £ & NHEesmoyddbdaptéSef pris.dh dhd@rgey/pér lal
solidarité nationaleouassumer la mutilation sans avoir a subir une condamnation sociale?acite

Avec la Ligue contre le cancer, les travaux dza RS f QhoaSNBIF G2ANBE a20ASil
et cet exemple ainsi que tous les enseignements qui seront tirésgieat@merapport, déboucheront sur des
actions, des décrets, des projets de loi mais doivent avant tout peanettnobilisation du plus grand nombre
RQSY(iNB y2dzao
professeur Jacqueline Godet
présidente de la Ligue contre le cancer
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Depuis 2004, le cancer est la premiere cause de mortalité en Fhaftappe a tout age de la viees hommes
comme les femmes.

Pour toutes les personnes qui en sont atteintde cancer est une épreuve dévastatrighysique et
psychologiquelj dzA  FF A G LI aaSNJ RQdzy Y2y RS 02y Yy dzmie adait. CaR
bien souvent le cancer isole, discrimine, appauvrit, rompt le lien social, éloigne du monde du travail q
Y2y RS a02f I ANB>X YSiG £t tQSOFNI RS tF a20ASiSo

52t Sy wmopmyI £S F2yRIGSdzNI R
affirmait :«[ S OF yOSNJ Said dzy LISNAf &z
soit la société qui le combatte.

fviceddizSanté Wititzire,

£ A
Ff> dzyS YIFfl RAS

S
OA

LES DATES CLES POUR LBSERVATOIRE SOCIETAES CANCERS

La Ligue contre le cancer organise les premiers Etats généraux des malades att
cancer. En donnant la parole aux personnes malades, ces Etats généraux ont ref
un tournant, un événement sociologique. lls ont contribué aussi a nour?io legsures
du Plan cancer 2003/2007 a travers le Livre HlasdVialades prennent la parJoIe

NoVEMBRE998

La Ligue contre le cancer réunit la premiere Convention de la société face au
faisant le constat que malgré les avancées significatives du Plan cancer 20(
NovEMBRE2008 beaucoup restait a faire pour que le cancer ne soit pas simplement un probleme 1
de santé publique, mais une maladie sociale ou interviennent des enjeux cul
820A1LdzET SO2y2YAljdzSaz L2t AGAIldzS&X

Le Plan cancer 2009/2013 confie a la Ligue nationale contre le cancer le pilotag

NOVEMBREOO9 mesure 30 : Créer un Observataaiétal des cancers.

[ QhoaSNBI G2ANBE a20Asilrf RSa Ol yOSNA L

MAR<2012 nationale de lutte contre le cancer.

Dans ses recommandations a la ministre des Affaires sociales et de la Sdatéigiistre
RS fQoyasSAaaysSySyd adzISNR SdzNJ S PaulR@rmaft |

JILLERO13 propose de @2 Y F2 NI SNJ t QhoaSNBI G2ANSE az20ASi
contre le cancer, notamment dans son réle visant a observer le vézaseleti, les peur
et les doutes, les espoirs et les représentations autour du cancer.»

[ 2NA RSa psySa NByO2yGNBa I yydzSt Fréngois

FEVRIERO14 Hollandé, président de la République, présente officiellemerléa cancer 2014/2019
[ S& (NI @ dzE RS f Qh o ANFNIAIQAYMNBNABSYNS (RIS
la mesure 9.17 de ce nouveau Plan.

2]
'LNCC (Ligue nationale contre le candezh malades prennent la parole livre blanc des®iEtats généraux des malades du cancer,

Editions Ramsay, 05/2000, 261p

2VERNANT Je#&@aul. Recommandations pour le troisitme Plan candé€a (Institut national du cancer), 07/2013, 162p. (Document
institutionnels- Plan cancer).

*HOLLANDE Francd®sésentation du Plan cancer 2014/20E8/sée présidence de la République, 20p.
“ Cf. présentation page 122
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La revendication portée par la Ligue contre le cancer pour «un plan de continuité ‘e éiésentadue et
AYAONRGS Ripnortés tuhiay &ncé 8014/201€ Préserver la continuité et la quélide vie des

personnes malades [ Q dey objectifs de ce troisiéméaResty 2 (i | YYSy G RS RAYAYdzSNJ f QA Y
1 @AS LISNRE2RIMYWSE t G O IOSNBsocigtdz8es tafiders aoBrbiddd tia@aixNafin de

«mieux connaitre lgécu des patients pendant et aprés un can¢action 9.17 du Plan cancer 2014/2019).
lAYaAs fQSELISNIAAES RS fQhoaSNBIFG2ANBS az20ASiltse RSa OF
prolongeet participet. £ QF YOAGA2Y 1jdzS OS vy 2 dz@ierir é prédeeriir yes daie®id) S R v :
donnons les mémes chances agppartout en France.

PLAON
CONCER
2014-2019
Actions Les avancées en 2014
Action 9.17
Conforter et coordonner |l es di

recherche sur la vie pendant et aprés le cancer

[ Sa RAALIRAAGATEA RQ20aSNBIGA
pendantet aprés le cancer seront confortés afin de se donne
Yy2eSya RQlylrfteasSNl fSa s@gz2td
cancer. lls devront étre mieux coordonnés pour veiller ( [ S & NBadz G da RS
complémentarité des approches. (enquéte sur la vie deux ans aprés
diagnostic de cancer) ont été publiés
Soutenir des projets de recherche en scgEnbumaines e juin 2014.
sociales et en santé publique exploitant les donn
recueillies dans le cadre des enquétes sur la vie deuwy Cette enquéte a permis
apres un diagnostic du cancer.

RQSOI tf dzSNJ I Y A
wSy2dz@St SNJ £ QSyljdzs 4GS &dzNJ différents dispositifs créésepuis la
RS Ol yOSNJ Si f QS deSs/driNAin de premiére enquéte (2004), dans |
prendre davantage de recul par rapport au diagnostic. cadre des Plans cancer 2003/2007

2009/2013, tels que la consultatio
Développer les études sur les conséquences du cancer RQFIyy2yO0Sz ftI NB
les personnes atteintes et leurs proches (conséquel personnalisé de soins ou
psychologiques, économiques, sociales et éthiql préservation de la fertilité

notamment dans lecadre def Qh 6 & SN (2 A

OFryOSNEZ &d2dza f QS3aIARS RS§ett RQARSYUGAFASNI fSa
des appels a projets conduits par les institutions étre renbrcés.

recherche.

Renouveler le Baromeétre cancer sur les comportements Les futures enquétes (VICAN 5, Rertre
FGGAGdzRSa Spbpulatide Visivig de® ganc®S  cancer) ont été initiées.

[ QFdzAYSyidlGA2y RS {1 LJN15®| SyoSs p2 tfASS y2i
f Q2L NIidzyAGS RS fQhoaSNBIG2ANBE az20AsiGrt RSa Ol

[ Qh 6 & SNII (idesi dddkeersiras@migeiidest données et observations disséminées au sein de multiples
0FasSa RQAYTF2NNIGA2yas RlIya fQSyaSvyof SPouR@éueiliRé@ey | Ay Sa
données objectives et subjectives sur les différentes problématiguembilise progressivement différents
contributeurs: réseau des Comités départementaux de la Ligue contre le cancer, acteurs associatifs et
AyaliArlddzianz2yyStas O2YYdzyl dziS aOASyGATAIdSX

°LNCC (Ligue nationale contre le canaer). LILJI2 NIi HnmH RS f Qhoa S2NIBIFMREANS a20ASiGlf RS&a OF yoOS
®INCa (Institut national du canceBlan cancer 2014/20194/02/2014, 140p.
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I LE FERIMETRE DEJL BSERVATOIRE SOCIETAES CANCERS

Les problématiges sociales sont relatives a la placéadeersonnalans son envirorement social et au rapport
lj dzQ BriirétiSht avec celbDA ®@ [ | ljdzS&AGA 2y Rdz NBG2dz2NJ £ { QSthdt 2
LINEOE SYIFGAILjdzZS &a20At S luoEmingndz@intent ée@ bedshninevaRr&rou@e? ¥alJ
place &ns le monde professionnel. lesgeux sociétaux concernent la société dans son ensemble et touche
ses valeurs, ses représentations, setititions. Des questions sociales peuvent cependant aussi revétir

dimension sociétale. Aindi, QSE RELINB i 2dzNJ £ t QSYLX 24 RS& LISNE?2
également un enjeu sociétal car il peut nous amener a remettre en questicmnesrtidées largement
NBLI yRdzS&a O2YYS 0OSttS aStz2y €1 1jdzSttS dzyS LISNE?2

avec une certaine productivité (Plde 1Francais su2’ considére encore quequand on a eu un cancer, on
yQSail L) dafiavaildr tdmme aBamRCette question ne concerne donc pas seulement les personn
vivant cette situation, mais peut tuK SNJ f QSy aSyYot S RSa pRywénNStauNhoménd
tomber malades, cétoyer un collegue toucp@r la maladieou étre concernés professionnellement par la
YIfFRAS R HOBRdzENRERYO LI & RS ljdzSadtAazy aidNROGS

AYGSNRSLISYRIFy(iSa ljdzA LISdz@Syid siNB 02NRSSa adz g

Aces problématiques sociales doivent également étre associés les enjeux des réformes des politiques pu
et des politiques de santé.

Lors de sa créatioh, Qh 6 & SNIJI (i 2 A NB a teerd3aSesde fravaij Sdaseididmygn® & fdike évoluer
RFya S OFRNB RS I O22NRAYylF{GA2Y RSa RA&ALRAAD
2014/2019 pour veiller a la complémentarité dgproches

L6influence des in®galit®s
sur le développement de la maladie cancéreuse et son traitement

/' SG FTES &AQAYGISNB&a&asS | dzE A yppigues AcdnBrdiques, sdtinles| MR6te &
transmission intergénérationnelle dans les comportements de prévention ou dawntksons défavorables a
la santépour déterminer dans quelle mesure certaines catégories de la population sont plus concernées
pathologie cancéreuse et/ou confrontées a une moins bonne prise en charge.

/' SG FTES &aQAY(iISNBaasS | dzE AyS3alfAaAisa Sy3ISyRNBSa L
jdzA Sy 2y &a2dzZFFSNI® [ QhoaSNIIF G62ANBE Sad LI NI A Od
personnes malades et leurs phes : co(t des traitements (restes a charge) ; impact de la maladie sur la
sociale (isolement, relations avec la famille, les amis, etc.) ; impact de la maladie sur ladelanfénts,
adolescents et jeunes adultes atteints de cansantimentR QA y 2 dzi RA @ORRA PR ¥ NBA 2 y
ONBRAGZ L dzE | 8&dz2N> yOSa T | dzE O2yasSljdSyO0Sa adzNJg f
NBiG2dzNJ RFya fQSYLX 2 A

Le cancer, un enjeu pour |

/ S | E&seaw irghdsEhNdux sociétaux et transversaux liés au cancer et & la maniére dont la socié
& FFANB FIF0So Lt O2yaiAriGdzsS fI &ALISOATAOAGS RS f
ensemble, tels que les représentatioRsdz OF Y OSNJ RIFya f QAYFIAYyFANBE 032
f QSYOANRYYSYSYyd RSa AYRAOGARIZA O6FF OGSdNE RS NRAI
NAaldzS0 T fQSiGdzZRS RSa L}t AlAl dSitde R Btte totie feSanc@e; Ylachl§
de la lutte contre le cancer au sein des politiques de santé) ; les questions éthiques.

"Lbt9{ oLyadAaddzi yrdAarzylf RS RAMBSAA2DLBO/ER0IRQSRAZOF (A 2y L2 dzNJ
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I LES RPPORTS DEQ ®SERVATOIRE SOCIETAIES CANCERS

[ S GNI @ At RS fQhoaSNDI G2ANBE & XNQNNBI £SEKS xza OlasF © S NE A
difficultés des personnes qui vivent cette maladie, dans une réalité tres éloignée des données théoriques.

I QSalG OSGGS &Ay IpEmieNdappBdt R § dzf Qh o aFI NI GRAZNBE &2 OA S € I
30mars2012 un document de référence, une véritable observation de la réalité du vécu des personnes
malades, bien souveréloignéedes représentations qui ont cours dans la socidté travers de nombreux
témoignages, il mettait en avant les difficultés deidaquotidienne des personnes malades (pertes de revenus
augmentation des charges liée a de nouveaux besoins générés par la nifeididtés de la vie quotidienne a

domicile pendant et aprés les traitements, etc.) et les difficultés du maintien oretdur a la vie
professionnelle, en insistant skiaspects particulierement pénalisants

A le cancer est une maladie paupérisarteec des effets aggravés pour les plus vulnérables

A la vie de la personne malade est jalonnée de nombreuses épreuvessadiives souvent vécues comme
une double peine.

CN} IAfA&ESSE LINI fF YIFIflFIRASY tSa LISNrR2yySa lGdSAyidSa
j dzQStfSa GNRAzOSYy (3> 2 dgpefsdnfies malats ZaaNierR 1@ réseo ded prachéd & RS
02YYS FIO0Sdz2NJ RQIFIARS LJl2dzNJ Tl ANB Tdeuki@nerapport bubli& lef | RA S @

23mars2013s  f Qho ASNIDF G2ANB a20ASiGlf RS& OFyOSNA | &2dKI
conséquences de la maladie et diestements sur les relations entre la personne malade et son entousage

les soutiens apportés par les procheses autres victimes du cander, sur leurs angoisses, leurs difficultés et

leurs attentes.

Dans sortroisiéme rapport’, publié le17 avil 201& f Qh o &aSNW (2ANB &a20A Sl f RSa
études inédites pour comprendre les réalités de cette maladie, a souhaité mettre er? affintiltésde la vie
quotidienne de nombreux malades atteints de cancer

A £ QAYLI Ol eRS le pdrcous lprbfessidnnel personne suB perd ou quitte son emploi dans les
deux ya FLINBa S RAFIAy2a0GA00 vdzS GAGSyld tSa YILflRSa
les employeurs ? Comment les travailleurs indépendants iemtdlis maladie et activité professionnelle ?

A les modalités et les limites de la prise en charge des affections de longud_durBidsifarizé maladie
alors que lexremboursé a 1006> est ure notion trompeuse commentles restes a charge contribueid
aux inégalités dans la prise en charge des malades atteints de cancer ?

Cette derniére thématique est approfondie dans le présent rapport par une étude sur les frais restant a la
OKIFNHS RSa TSYYY? a6iSO62wndd (682 @Wdzgzg OF YyOSNE  lj dzQSf £
démarche de reconstructiorhirurgicaledu sein.

8 LNCC (Ligue nationale contre le cancer). LILJI2 NII Hnwmm RS f Qhoa Snm4l140pA NB a20ASiGlt RSa OFyOS
°LNCC (Ligue nationale contre le canoer). LILJI2 NII HamMH RS f Qhoa SNIBI#BE.ANBE a20AShGlf RSa OFyOS
Vr2AN Sy 02 YL ISIX@ifie ndti@aazgriid 18 &noetes proches, ces autres victimes du carigeitions Autrement,

12/2013, 204p. (Partenariats).

"LNCC (Ligue nationale contre le canaer). LILJ2 NI Hnamo RS f Qhoa RIBIMAANS &a20AShEt RSa OF yoOf
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LA BASE DE CONNAISSANCESDE 10 BSERVATOIRE SOCIETADES
CANCERS

La veille quotidienne des sujets de société ayant un lien avec le canter estLINB YA § NB & 2 dzNJ
f QhoASNDIF 2ANB a20ASilf RSa OFyOSNAR® [ QAY (I SNE

A suivref QI Olreithrit de§ $acteurs de risque, des représentations que la société a du cancer,

conséquences socialds la maladie sues personnes malades, leurs proches ou toute personnegtria
un jour en étre victime

A tiliser ces grandes tendanded® dzNJ LINKA OA f SIASNI RSa | ES&E& RS (NI O
' FAY RQFa&dzZNBNJ £ RATTdza A 2ohnaRuimcdsd atézirééd ein 20R2S Ceftel basg]

LJ2 dzNJ @2 O G A2y R grandBomibred isea jour qubtidlienhetmenieleompteactuellement?®
prés de 950éférencesconsultablesialnternett. £ QF RNBSaa$S adzA @l ya S

http://observatoire.ligue-cancer.net

[ QSyaSyYyoft S R SgraptiytieS YuSseseat rappbri(@agel26) est enregistré dans cette base, et
accessibledire&YSy i t LI NIUEMN@GRS f QAYRAOF GAZ2Y

CONTRE BENEVULES CHERCHEURS PRESSE lim B3k W Suivre FAQ ﬂDHERE"”S
LE CANCER INTRANET

SOUTIENS ECOUTE AIDES CONSEILS

0810111101

péntl"ei-le cancer « '
je fais un don

RECHERCHE SIMPLE RECHERCHE MULTI- LIS"I'ED'E_S R_éﬂlL‘l’AJ’S‘ VOIR L'OB SERVATOIRE A CONSULTER
CRITERES SOCIETAL

I || oK
HE e
Type de document Rapport
Titre Pian cancer 2014-2019 : Guérir et prévenir les cancers : Donnons les mémes chances a tous, partout en France
Auteur TOURAINE, Marisol / FIORASO, Geneviéve
Editeur INCa (Institut mational du cancer)
Date de parution 04/02/2014

Le hroisiéme Plan cancer s'organise aulour de qualre grandes priorilés, déclinees en 17 objectifs opérationnels | s'agil de
guérir plus de personnes malades mals aussi d'accompagner Iz personne ef ses proches et de préparer l'avenir de lous, par la
recherche et 1a prévention. Ce Plan cancer traduit et soutient la mobilisation de I'ensembile d'une communauté de soignants
chercheurs, acteurs de prévention, mais aussi de professionnels du social ou de I'education qui fravaillent au guofidien au
service des malades et de la population, [D'aprés le résumé de I'éditeur]

Début - Précédent - 1 - Suivant - Fin

2En avril 2015
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LES DONNEES ET OBSERVATIONS FATB PAR LALIGUE CONTRE LE
CANCER

La Ligue contre le cancer méne au quotidien grace a ses 103 Comités départementaux, de nombreuses actions
RQAYTF2NNI GA2YyE RS a2dziASy S RS O22NRAeféetasgedxqiileA Yy RA & LJ
vivent au quotidien.

I dz OdzdzNJ RS OSa I OliAaAz2zyas RSa YAfftASNR RS 0o
O2yatAGdzsSyid dzy NBAaASIHdz RQ206aSNII GSdzNAR LI NI A
et les enjeux sociétaux de la maladie cancéreuse.

5ya tS OFRNB RS tSdz2NBA YAadaarzya RQFARS | dzE LISNE2YYySa
dépistages, les Comités de la Ligue meéenent de trés nombreuses actions vers lesopspdiatleur

RSLI NIGSYSy (s> ljdzQAf aQF3a3AxaasS RS&a LISNr2yySa YIflRSa Si
N3IS0s RSa LINPFSaarzyySta RS alyidS 2dz Rdz aSOGSdzNJ a2 OA
viedespersonnesthar RSa4 t f QSYyGdNBST LISyRIFIyd SG LINBa £Sa GNIFAG

par exemple :

A en favorisant une prise en charge globale des personnes malades, par une offre de soins de qualité

A en contribuant & la création de disposififs/ y 2 @ yiad RS a2NIAS RQK2&LMAGFEAALl G
A en fadlitant le maintien & domicilg

A en soutenant les proches par des voies innovantes

A en facilitant le retour & la vie quotidienne

A enincitant les populations défavorisées ou fragiles a participer aux dépistages organisés

A en communiquant sur les répercussions sociales de la maladie, afin de lutter cointégédités sociales

i dZQStt 8 Sy3aISyRNBO®

UN EXEMPLE BACTION INNOVANTE
DANS LOACCOMPAGNEMENT DES EMMES ATTEINTES DEAGICER DU SEIN

S QI NRS§OKS RS@St2LI1JS RSLMzA& YI N
ySYSyid 3t206Ftft 0tS I5L{thnood

Lt aQFRNBAaaS | dzE FTSYYSaein aiNR A Y SER G dei? -adl@hd F Sl
propose:

A un accompagnement individuel durant les différentes étapes de la maladie, en assura
continuité dans le suivi et la prise en charge globale de la personne et de son environnement

A un acces facilithux soins de support, en limitant les étapes et les intermédiaires. Les femmes «
RFya £S ¢5L{thn yQ2yi L}Xdz&a o06Sa2iy RQSTTFSOI

Cette action, soutenu@otammentlLJ- NJ £ S& O2YAi{iSa RS f @lLiplR soorre &
OLyOSNE 8 /2yasSAf 3TSYSNEHH /RSw{f! Q! SNIREEKBEENGHD
Martine Gaud’ 2014.

3 Ce prix a été créé par la Ligue contre le cancer pour récompenser datviegtioriginales, exemplaires ou innovantes a destination des
personnes touchées par la maladie.
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LESCOMMISSIONS SOCIALESDESC OMITES DEPARTEMENTXU

Les commissions sociales des 103 Coffiiésla Ligue contre le cancer attribuent des secours financiers a
personnes économigueent fragilisées par la maladien raison de leur proximité, les Comités agissent da
f QdZNHESY OS Si | oSO a2dz) $aaSsz Sy 4&lakpldifitisé dey domnhissiths
a20AFtSa RS tF [A3dzS Said SstcobFiémsniaireRitRAyAiL RNIASyAATNG

de droit commun (le temps que les aides se mettent en place ; pour compléter les aides existantes o
ap2 NIISNJ dzyS FARS f2NARIdzS £Sa FARSA AyaidAaldziazyyS

Chiffres repéres 2014 1
(pour 76 Commissions sociales départementales) J

A L'année2014estmarquéeparunelégerebaissg- 2 %) du nombrede demandeurs

wLe nombre moyen de demandes acceptées par Comité est de 137 (minimum 10/maximum 595).

wLe budget moyen accordé aux Commissions sociales es#d8&@ar Comité (minimum 2 604
maximum 214 896).

wLemontantmoyenaccordépar demandeestde 369¢, enaugmentatiorde 2 %parrapporta 2013

wlLe montant moyen pour les aideshumaineset les aidesa la vie quotidienneest en diminution ;
celuipour lesaidesliéesa la maladieen trés |égéreaugmentation; celuipour lesaidesa un projet
devie ou auxfraisd'obséquesentrésforte augmentation

Profil des personnes sollicitant une aide aupres des T
— | Comités de la Ligue contre le cancer J

wLes10382demandegmanentmajoritairementde femmes(67 % vs65%en 2013 ;

wde personnesle 30a60ans(59%en 2014vs58%en2013) ;

wde personnesvivant seules(56 % vs 44 % de personnesvivanten couple) Dans16 % descas,il
s'agitde famillesmonoparentales

wlLesdemandeursnactifsreprésentent35 %(vs39 %en 2013. Parmieux,la moitié (50 %vs51 %en
2013 sontdesretraités

wLenombre de demandeursactifsest en augmentation(30 %vs 26 % en 2013. Parmieux, un peu
plusde 2 personnesur 3 (69 %) sonten arrét maladie(contre70 %en 2013).

wlLes deuxcatégoriessocioprofessionnelldesplusreprésentéesontlesouvrierset employéspour
529%(vs12%danslesdonnéesationalednsee) et lesretraitéspour 27%

wLesdemandesd'aidesfinancieresaux commissionssocialessont transmisespar des travailleurs
sociauxissusmajoritairementd'établissementgle santé (48 %), de Conseilggénéraux(19 %), de
f Q! & & omddig(13%90), de centresmédicosociaux3 %) et de centres communauxd'action
sociale(2 %).

Nature des aides accordées 1

J
wSurlapériode2012 2014 larépartitiondesaidespartype d'aiderestestable
wLesaidespourlavie quotidiennereprésententoujoursplusde lamoitié desdemandes
wDanscette catégorie,les aidesgénéralesa la vie courante (destinéesa stabiliserle budget),les
aidesauxloyerset l'aide alimentairereprésententa ellestrois plusde 60 % desdemandesSonten
diminution par rapport a 2013: lesaidesaf Q S y @ddd&dué&ncen partie d'un hiver beaucoup
plus doux que le précédent),les aides aux enfants, les aides aux mutuelles et les aides aux
assurances

wApres une baisse en 2013 les aides financieres liées a la maladie sont de nouveau en
augmentation Lesaidespour l'achatde prothéseset de petit apparaillageeprésentent62 % des
demandessuiviesparlesaidespour dessoinsnonrembourség11 %).

*Les personnes malades et leurs proches peuvent contacter le Comité de leur département pour connaitre les modalités des
proposées. Les coordonnées des 103 Comités départementaux sont disponibles sur le site de yavhigligue-cancer.net
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MOTIFS ET MONTANTS BEDEMANDES ACCEPTEESU SEIN DES COMMISSDNS SOCIALES

2011 2012 2013 2014
¢telLlSa RQlI A % mg;gnt % mggzs:]nt % mg;:;nt % rI\T/Ilg;‘t::]nt

G5 AT [0y 1 52% | ocn | 52% | oyn | 54% | nnn | 54% | o dc
quotidienne
':]'gg :;'i"‘ea"c'e’e el 23% | Hyc | 23% | HyYyT | 22% | HbT | 23% | Hdy
Aide humaine 17 % ondg | 17% ono 16 % OpH 15 % onrt
Frais liés aux obséques 6 % 435¢ 6 % noH 6 % nMMm 6 % noo
I1'ARS t I 02y 0 o . 0
projet de vie 2% ogT 2% oo 2% nMp 2% nHYy
Montant moyen accordé par

OCH € OpT € OCM € ocdo €
demandeur

Source Ligie contre le cancer, gestion desmmissions sociale#partementales

LE DISPOSITIF @dBSERVATION POURG@CTION SOCIALE (DOPAS)

[ ONBlFIGAZ2Y RS OS RAALRAAGAT RQ2ac@®Nddirelle@nter &§ du A & a dzf
quotidien, le témoin des inégalités et des difficultés sociales croissantes rencontrées par les personnes malades
et leurs proches.

Pour mutaliser ces observations, les objectiver et produire des connaissances a la fois quantitatives et
jdzt £t AGFGA@Sa &adzNJ £ S& O2yRAGAZ2Yya RS @GAS RSa LISNE2YyySa
cancer a mis en place, depuis 2010, le Dispod ¥ R Q20 aASNWIF A2y L2 dzNJ £ QF OG A2y
SIALESYSyld FARSNI L RSTAYANI fSa @2ASa RQIYSEA2NIGA2Y R
politiques, actions sociales, partenariats, etc.).

En améliorant la connaissze sur les inégalités et les difficultés sociales des personnes malades, la Ligue, avec
ses partenaires, souhaite

A accompagner au mieux les personnesiades et leurs prochefans leur vie quotidienne, professionnelle,
familiale et leurs projets de vie

A O2YGNROdZSSNI £ f QSP2t dzlipkoposés BrSorectdBdel2eypalBdi tanSdu nivAudldc® 3 A G A 1
que nationat

A promouvoir le droit des personnes malades
[S 5ht!{ yQSad LI & dzyS Sylidzs 0§Ss dzylLIBARNRN T SR @p &d8/NINBIO
repérés par les Comités de la Ligue et leurs partenaires (établissements et réseaux de soins, CARSAT, CCAS,

CRAMIFE | 8a20Al GA2y&d RS YIflIRSas SGO®d0 | dzLINB A RS& LISNE 2

t 2dzNJ AdzA ONB Rlya €S GSYLA tSa NBLSNODdzaarAzya a20Alf Sa
9 effets sociaux, regroupés drthématiques®:

CARSAY [/ A&aa$S RQlI&aadnNI yOS NBCOESA I/SSySIiNBR D2 Y IY dzil + GRAMEXIaidké iegidhafeh 2 OA | S
RQl &&dz2NY y O&eFrércd. | RAS LS

'8 Ces effets sociaux ne résument pas toutessi@sations des malades. Ils ont été retenus par les Comités départementaux de la Ligue
O2yGNB S OFyOSNI LI2dzNJ t Sa ljdzSadAz2yad | de@ur tedr fréfeozé & @dbinylal caphaittNdesk Sa  LINE ¢
Comités a pouvoir les observer.
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S~

wLa baisse des ressources D
Ressources et charges wlLes incidents et délais de versements
wLes restes a charge )
o
. ™ ~
. . wlLa conciliation traitement / travail
Vie professionnelle e s . .
wlLes difficultés liées a la reprise du travalil
\_ W ~
wlLes besoins d'accompagnement a domicile )
Vie quotidienne & domicile wLes difficultés de déplacement vers les lieux de soins et les
dispositifs sociaux )
4 N ™
Relations sociales et wLe besoin de soutien social, familial et psychologique
familiales wL'isolement social (changement des liens sociaux)
\_ / J

La collecte des donné@sréalisée tous leBans, se fait grace:a

A

Lors de chaque nouvelle collect thématiques complémentaires sont explorées qualitativement. En 2015
aQlF3AN} RS

A

A

La collecte 2015 aura lieu emifévrier a la mjuin, organisée palesComités de la Ligue contre le cancer dan
16départemerts : HautesAlpes, Alpedaritimes, Ardeche, Ariege, Aveyron, Cher, hedfeoire, Loket-Cher,
Meurthe-et-Moselle, Nord, Pugle-Ddme, Rhdne, Savoie, Taraynet-Garonne et ¥énne.

un questionnaire surles besoins sociauxliffusé par différents intervenants (travailleurs sociaux|
psychologues, infirmier(e)s coordinateurs, visiteurs a domicile, responsables de commission sociale
Pour chacune ded thématiques, ce questionnaire, renseigné par lessgnnes malades, permet de
recueillir des informations quantitatives et qualitatives sur leurditions de vie et leurs besoins

dzy NB OdzS A f auRr&s3IE dragebElor$ ¢ Basiailleurs sociaux, infirmiéres, etc.) et de bénévoles
recueil p&W ¥ Si RQIFIARSNJ £t YASdzE RSTAYANI OSNIIFAYy&a ¢
situations emblématiques, des dysfonctionnements «typiques», y compris liés a des tewitoiredes
statuts particuliers

une intégration des données des comiioiss socialesdes Comiés départementaux (Cpage 15)
O2y OSSNy Iyl tSa RSYIFIYyRSa RQFARS FAYyLFIYyOASNB t f
KdzyF AySa S tQFARS t I O2yadNHz0GA2Y RQdzy LINE:

t QrO002YLI IySYSy i Rdz NBG 2 deNdi & @stianc® dziénvetiekine(i resSofirdes ¢
GSNNRAG2ANBT AYLX AOFGA2Y RS& LINROKSA&X

Parler ducancera son entourage ce quimanquel dz2 2 dZNR QK dzA LJ2 dzZNJ 2 & S NJ
f QSYGANRYYSYSyld FLEYAEAFE 2dz LINPFTFSaaArz2yySt o

YCENI LILI2 NI A Hamm SG uHnmo RS fQhoaSNBIFG2ANBS a20ASdirt RSa OFyQ
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LA PERMANENCE SOCIALE

La permanence d'information et de conseil ®g droits des personnes été mise en place auege de la
fédératior!® en 2006

A De la réponse individuelle & une action collective de plaidoyer
Adze 2 dzNRgeihdnknce sociale répoad objectifs :

1. venir en appui de€omités départementausonfrontés a des questiom®ont la complexitéhe permet
pas de trouvefacilementdzy S NJB LJ2 y &@nSntetlodrtddtBodal R Q

2. apporter une premiere réponse a toute personne qui sollicite directement la Ligtédémaroneou par
écrit (site Internet, farm, Facebook) avant, si nécessdied ofienter vers le bon interlocuteur locéla
rechercheRS f QA y T 2 NI | dlichaguésituatloh BxBosdpkai&par lestextes en vigueur,
LISNXSG RQI LI NI SNI dzy NByaSa3Iy S dSlguiifaclits Mbpa@syitg I € A &S |
des démarches a effectuer

3. 2YUNRGdzSNI £ t QlF OliA2y RS LI FAR2&8SNJ RS I [A3TdsS Oz
besoins et des attentes des personnes malades et de leurs prdchesnnaissance des bess
AYRAGARIZSt & LISNX¥YSG RS NBLISNBN £ Sa OFNByoOSa Sy YI
RQFYStA2NI GA2Y LlRaarofSo

A Principales thématiques de la permanence sociale
Ces derniéres annéexgrandes thématiques spécifiques sont ressorties
1. f QI O Qigoils sdcidail sollicitation sur2Plus spécifiquement, les demandes ont pour objet

A lesindemnités allocations pensiois et autres types de revenus et aides financiéres (520%6)t et
versement des indemnités journaliéres et/oufdé LISy aA 2y RQAY @I f ARAGST | A
la fonction publique droit aux allocations & LJS OA T A |j dzS aallodatih fauk dadultpsizS f Q
handicapést I  LINBail GA2y RS O02YLISyalidAz2y Rdz KIyRAOI LIX
A la prise en charge des dépenses de santé (39rgts) de transport, prothéses et petit appareillage,
d2AYya RS adzZlJ2 NI RSLI aaSySyida RQK2y 2N} ANBA&X

2. la vie professionnell¢l sollicitation sur )Y 0Sa RSYlI yRSa LRNISyid SaaSydaai:
reprise du tragil aprés un cancdd5 %) parmielles, pés de ldemande sul concerne la recherche
RQAYTF2NNI GA2ya ISYSNIfSa adzaNJ €t YIYyASNB R2y4G O
adzNJ £t Q2NBIFyAaldA2y S €S T2y O0didaenndsur Befdivesiildz (1 S Y LJA
vie professionnelle)

3. la vie gwtidienne et son environnemertfL sollicitation sur 5 les besoins exprimés concernent plus
particulierement f QF A RS 55 R &S dédafdés dans cette catégpta)droit aux cartes
spécifiques [invalidité stationnement priorité] (22 %) ou encorele logement [aménagement/
recherche de logemeh(20 %).

{ Chiffres repéres 2014 de la permanence sociale

~——

wLapermanencesocialea aidé185personneg+13%parrapporta 2013).

wPourlamajorité R Q S ¢ligdWRIila Q 1 IR @ gegimlercontact

wDeuxtiersdespersonnesoncernéesontdesfemmes(- 10 %parrapporta2013.

wlLespersonnessollicitentla permanencesocialeprincipalementpour ellesmémes(58 %vs 31 %

18 de sollicitationgprovenantde prochesde malades)

[ J wLe premier vecteur de mise en relation avecla permanencesocialeest le site Internet de la
Ligue: 55 personnessont passéegar le site ou le forum (vs32parf QA Yy 0 S RQEBMItE A NJ
départemental)

o»

814 rue Corvisart 75013 Parig, tél : 01.53.55.24.00
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LE SERVICE NATIONAL fECOUTE ET DE SOUTIE$YCHOLOGIQUE
Ce service est directement accessible par téléphone
0810111101, du lundi au vendredi (de 9 & h6ures) owiala ligne o 81 o 1 1 1 1 01
téléphonlque Cancer info (O 810 %2)1) WWW ”gue_ca ncer net

Une équipe del psychologues écoutent, informent et accompagnent, de fagon individuelle, dans le respe
fQly2yeyYld SG RS f Ispe@anyes fmal&i¢si prdcties de $naanleipPotizsiSrnels fd&
santé), quel que soit leur parcours dans la maladie (dépistage, annonce, traitement, rémission, fin de v
ASNBAOS 2FFNB t f QlF LISt +yi

A une écoute immédiate par rapport au vécu et au ratisge la maladie (lors des examens, des traitemen
wf 2dZNRSdzNJ RSa (GN}XAGSYSyidaz STFFSGa as argitgnehtoINGB a
LISNE2YYS YIRS | a2d@Sy 4 €S aSydaySyid RQs (NS

A un accompagnement a la verbalisatidibération de la parole, expression des doutes, des souffrances,
Fy3a2raasSaszs RS fF O2t8NBZ RS& RAFFAOdA GSa t LI

A un soutien psychologique personnalisé et adapté

A une aide pour mieux se situer papport a son entourage et mieux appréhender le quotidien de
maladie;

A et aidepour les proches, pour mieux se situer par rapport a la personne malade (que dire, quelle att
avoir, etc.)

A dzyS NHzLJi dzNBE RS fF a2t AdddzRS S RS tQrazfSySydao

Chiffres repéres 2014 du service national d'écoute et de soutien
psychologique

wLeservicenationald'écouteet de soutienpsychologique recu 1 830 appels,dont plus desdeux
tiersenaccedirectau0810111101

ACCOMPAGNER POUR EMPRUNTERLE DISPOSITIAIDEA

AIDEA est le premier et unique dispositif téléphonique associatif en France, totalenaim
RSRAS t f QF a& dzNelOal A A04, &k Sigposlich Hyyanhd@pdbi du latxdi
au vendredi, de 9 a 19 heures.

Accompagner pour Emprunter

0810 111 101 E

Ceservice gratuitanonyme et confidentiel a été mis en place par la Ligue contre le cancer, en septembre
simultanément la signature de la convention AERAS (¢ & & dzNB NJ S (i n Bsyuelhgdesivé GeNsanté O
Des conseillers techniques formésaeialifiés informent, conseillent et accompagnent les appelants dans le
RSYINOKS& | RYAYAAUNr G6A@PSa RS O2yadAiaddzinzy RS R2
ainsi présenteun dossier compleauprés dedJNB T Sa a A 2 y y 8dda leur Shoialyinentardaidi y
leurs chanes de concrétiser leurs projéts

Chiffres repéres 2014 du service national AIDEA W
J

wLeserviceAlDEAatraité presde 1 600 appelsprovenantprincipalemenide personnegeésidanten
lle-de-FranceRhéneAlpeset ProvenceAlpesCoteR Q! .1 dzNJ

wlLa quasitotalité des appels (95 % émane de personnesayant ou ayant eu un cancer
(principalementancerdu sein,destesticuleset lymphomes)

wlLesappelantssontmajoritairementdesfemmes

Pt NAE RQdzy LISt €200 ¢ .
©1 L59! yS &S adzoaliAiddzS LI & I dzopdsiBctnSrioktdge fihgnSiér,dauciné évaluatom duddsth
aucune tarification assurantielle et ne garantit en aucun cas une réponse favorable a une demande de prét.
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LA PERMANENCE JURIDIQE

Une permanence juridique est accessible a toutes les personnes touchées par la maladie, a leurs proches, ainsi

j dzQl dzE LINPFS&&A 2 @3y Ot B NR S RS leypakeiaratakies & aizealt 8EPPAri§ui met

15 avocats volontairea la disposition de la Liguea permanence juridique est joignable en composant le
0810111101%, du lundi au vendredi (de 9 & hi8ures). Elle constitte S RS dzEASYS yA GBSl dz RQS O3
juridique, de la plateforme Cancarfo (G. page25), qui luitransféreles appels relevant de ce domaine de
compétence (prés de 200 appels en 2014).

"t Q2 00 peimAnéncés Jes BvBcits et le juridted SNIDA OS a Ql OO2NRSyd FFAYy R
f I L) dza FRSlidzkGS FdzE AYyGdSNNRIFGA2YyE RS& YIflIRSaod |
personnellement, leurs difficultés ou de les orienter vers les professionnels concernés abulesux

O2YLISiSyidad Lf yS aQlF3aIAad LIa RS GNIXrAGSNI €S R2siaiSNI R
principauxproblémes soulevégar les appelantsont: les difficultés rencontrées dans le cadre de leur activité

professionnell® YI Ay GA Sy RIya fQSYLI 2AZ NBLINRE&SASRAFST X OQaz IS B
assurance§ f S& RAFFAOdA GS& LIRdzNJ fL YAAaS Sy dzdzNBE RS f SdzNA

0w

2

/ QSald S3l pedmateyicaqui, @&sjaivier 201 £ f Q2 &iféirk dea itpfantRBammades PP

' O2y{iNROGdzS t f QAYT2N)YI §ferines @dreusds def fRoth€ses2Piprds 3y SYSy (i |
reconstruction mammaire  f | u@ dakcér®lu sej@n leur apportant des conseils juridiques personnalisés,

gratuits, domés par un avocat

Chiffres repéres 2014 de la permanence juridique

wLapermancguridiquearecu873appelsdont 448ont donnélieuaun entretienavecun avocat

INTERNET ET RESEAUXGAUX

LYGSNYySid Si tS& NBaShdze &20AldzE a2yl 5dz2 anifldhR Q K dzA 2
F“eQ;\yuSN;yldzusaz Hy YAftA2ya RQdziAf A&l  SsozN#ittepgleick T & & dzNJ
d2A0 LI2dzNJ GNRdzSNI RS f QAYT2NXYIGA2Y 2dz LR dz2NJ SOKI yISNE

A Un tiersde la population francaise (38%desfemmes et 34 %des hommes) déclaretiliser Internet pour
des questions desanté®. Si en 2014e CIS$ Gl A0 20a SNBSS dzyS ONRA&a&l yOS RS
f QAYF2NXI GA2Yy %\ a tohsthtg Sansisom\baréntetre 2815761 Sabilisation, voire une
Iégére tendance a la baisse. Ainsi, les Francgais restent encore majoritairement résesmasternet.

A 57 % des Francgais estiment q@Aly F 2 NXY I (0 A 2 Yy (RENWL R A 1S Y S1dzNRpdug G NB Y A €
dialoguer avec lmédecinny 22 oYl A& &SdzZ SYSyid nm 2: RS& LISNA2YyySa
2dASy i 1jdzS f QBble/straneiét fein2l/S RAFJVLRHYMOASNI RQdzy az2dziAiSy L
GSY2A3yl3Sa SiG SOKI y d8saFrahc@Srésterk EgalemieMNBes scepticfuds RS &esh
L2adaAoAft AlGSa 1jdzS LR dz2NNI ASyd R2yy ShNdutonidicatfory, T2 N | G A2y &

A Les Francaiestentméfiantsconcernantes services de santé en ligne (consultation de médecins en ligne,
OFNySia RS aryiasS StSOGNRYyAdzSSazr SGO0d0:I YsYS aQafta vy

Interrogées sur leurs principales sourfe@ A y T2 NY I 1A 2y &adzNJ £ S OF y OSSR ya €8
1 personne sub citait Internet.

2t NAE RQdzy | LILISE 20! f

22p|p: Poly Implant Prothése

2 INPES (Institut national de prévedity’ S RQSRdzO| (iBardnyetre Santzig016B0/01/2004/ G S U &

**LH2 et le CISS (Collectif inter associatif sur la s@aéymetre droits des malades : rapport de résultats (LelISS, 03/2014. 39p.

| H2 etle CISS (Collectif inter assocsatifla santé)Barometre droits des malades : rapport de résultats (LeelCISS, 02/2015

*BECK Frangois et GAUTIER ArpabtPESI(Y & G Al dzi vyl GA2y L+ttt RS LINB @3 Bardn2tecascér 2@ S RdzO G A 2
06/2012, 268 p(Baromeétres santé).
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A Parmi ellesla grande majorité (792 %)consute uniquemeri RS & & A (i S LankeRihfiINEA Y |
page25,a A0S RS f QLyadAddzi vy I i poBrialsantéIRFESsidERIES Sssatiang y
de lutte contre le cancer)

A les personnes consultant exclusivement desf@dR QS OK | y3S &2y B%YAY2NR G A

Sur son site Internatww.liguecancer.nett [ A 3dzS O2y (i NB S 'y OSNJ LINE

(pour comprendre la maladie, les traitemefits ( NP dz@ S N#zR& 2 dz@k § RS S io0RL Si

Chiffres repéres 2014 du site www.ligue -cancer.net }

w1,2 million de visiteurs uniques sur le site durant I'année.
w93500 fans sur la page Facebook de la Ligue (@8@8n janvier 2013).
w49000 personnes qui suivaient la Ligue sur Twitter (\@024n 2013).

LE COMITE ETHIQUE EJANCER

/I NBES a2dza f QAYLzZ aA 2y, leRGmItE éthiguel el _ tomite

cancer a été installé le Keptembre2008 en présence de madam

Roselyne Bachelot, ministre de la Santé et des Sports. Présidé i ETH'"”@HNEEH
professeur Axel Kahn, médecin généticierCdeité éthique et cancer est

I dz2 2 dzZNR QK dzA p&@dnhali@sig8alifiReBar leuninvestissement dans les domaideda biologiedu

soin RS f QS lidésaijitozS dis@pfines des sciences humaines et sodialesR Ql y OA Sy a
représentantsde malade®u de proches de malade

Le Comité éthique et cancest un organe consultatif. peut étre saisi a tout moment, par toute personne et
sur toute question Iégitime soulevant une problématique éthique concernant la pathologie canééreuse.

Depuis sa création, le Comité éthique et cancer a rgudhlics 27 avisCes avis portent tout aussi bien sur Ia
facon de délivrer une information qui soit éthique et intelligible pour la personne malade et/ou pou
parentéle que sur des recommandatidns f QF G i Sy GA2y RSa LINRTSA&aingyey S
2dz3sSSa RAaNSAQNd idfaimaation Suf les frisques génétiquikit-on donner a la parentéf@»
évoquépagel02

Le bulletinEthique et cancediffuse les avis rendusaple Comité éthique et cancer. Casgssont également
disponibles sur le siteww.ethiquecancer.fr

LESGROUPES DE PAROLES

Une grande majorité de Comités départementaux de la Ligue proposent aux malades et/ou a leurs proc
participer a des groupes de parole. Ces groupes ont pour vocation de rassembler des personnes a
commun une expérience de vie difficile liée médadie cancéreuse.

[ Q202SOGAT LINAYOALIf Sad €t QSOKIFy3aS Si tF O2YYdz
LINBRSUSNYAYSE FdaadNB LI N £+ LNB&SYyOS RQdzy L&AEO
des pensées, desid 1& RQNYS 1jdzQStfS&a yS LISd@Syid LI & SELN
exemple).

Ces rencontres régulieres répondent aux besoins de soutien psychologique des personnes malades
sentent souvent seules.

T Le Comité thique et cancer peut étre saisi par courrietiique@liguecancer.ney, sur le sitevww.ethique-cancer.netou par courrier
adressé Questions étlyjues,14 rue Corvisart 75013 Paris
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LESLIEUX BACCUEIL, DONFORVIATION ET BBACCOMPAGNEMENT DES FEERSONNES

Les Espaces de rencontr®% et doinformation (

Le premier ERI® a ouvertmars 200t f QAy ad A G dRI Pazaii§ 08 RISHEAS
entre celuici, la Ligue contre le cancer et lededtoire Sanofventis.

{A { dzS& I dz OdzdzNJ RSa S GFrofAaasys y ia RS -doas) ==
lls constituent :

A dzy fASLIRMSORW#IWSE Fdz YIEFRS 2dz £ dzy RS aSa LINRPOKSa
dep2 FAGSNI RQdzy (SYLA K2NER Rdz 4dSYL#A YSRAOKE T

A dzy tASdz ROQAYITFNYWFHIDNEA&Y (NBdAzOSN) y20l YYSyld RSa Ay¥F2NX¥YI
effets secondaires) et ses conséquences sociales ;

A dzy fASdzZZRQEORISKFS Rdzlj dzS f anté Oryabise 2166 rduribyidbatsSsdeiel theyhesa
les plus fréquemment abordés par les malades et leurs familles ;

A dzy £ ASdz RIQ20ONRK S\WGTHFYGOA 2fyS € ASYy | SO tS& LINRPTFSEaaA2yySt:
BA&AGSdZNE RS eitised adaptées @3Nk beSolbisi; mB& ed relation entre les différentes
structureg £ Sa aaz20AldA2yas fSa LINBFSaaArzyySta RS al yids

4‘ Chiffre repére 2014 des ERI ® }

wEN 2014, le réseau dERI®e composait de 34 espaces

Les Espaces Ligue®

Ces Espaces ont été créés par les Comités départementaux. llsegomipés sous la
dénomination Espace LigReh y Sy 02 Y LJi 810, lingdanédzAliRs@iK dizd Comité |_i UE
départementaux, des établissements de santé ou dans des locaux en ville. 8

CONTRE LE CANCER
hdzi NB dzy &aSNIBAOS RQIFOOdzSAt I RQAfgrAaionMéution2y S RQ2NRSY
etc.), ces espacgsoposentaux personnes malades et a leurs proches, différentes activités autour :

z z z 2 z . a

A RS fQFOO2YLX IAYySY[”
(Soutien psycho'ogique, soin Implantation des 310 Espaces Ligue®
esthétiques, activité physique 12
) adaptée, conseils en nutrition, etc.) Locaux du comité
A dusoutenmordd RS f QSY 88 départemental
maintien du lien social (groupes d « Espace hors
convivialité, etc.) établissement de santé
A RQlI OGA@GA ) é(maﬁulésE 137 = Etablissement de santé
artistiques ou culturellesart floral,
dessin, musique, etc.) . Non précisé
A RS f QI 002 YLX@dE Sux 73
démarches juridiques et sociale

|‘7\FVQS I dz NB(]QdZNJ szlya U 2O 1T LJL Z N Z SUUWwYU W

% Coordonnées disponibles sur le site de la Ligue contre le caneerliguecancer.ne2 dz REya f I NHz NRIjdz§ /| yOSNI Ay
http://www.e -cancer.fr/cancerinfo
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QUELQUES EXEMPLES DE®UTRES SOURCES DE MINNEES ET
D@BSERVATIONS

‘ LESASSOCIATIONS DE MALADES OU MANCIENS MALADES DE PROCHES

De nombreuses associatioagissent pour aider leSpNE 2 Yy Sa (2 dzOKSSa LI NJ dzy

F'dz OF yOSNJ RQdzy R QY ldili NEWE GEBYISINL 4 ISEA 2 gainRgfoupes: dy iDefades
(enfants ; adolescents et jeunes adultgersonnes agées, etcla Ligue travaille étroitement avec certaines de
ces associationsant au niveau nationajue local en les faisant participer a ses travaux et en les assaeiant
FOGA2ya RQIARS | dzE YIflIRSax RS LINBYSyilArzys RS

/| QSaid S OFa LI N SESYLXS RSa aaz2O0lRdA2Ip48 L dzBIi
restanta charge desfemmes f | adzZA S RQdzyS YIHadisSOiz2YAS$s

Vivre comme avant 30

Fondée aux Etatdnis en 1953, sous le nom Reach to recove®@ S Y2 dz@dSYSy G Said | dz2
502y iAYSYyGad 9y CNI yOSs aé@brésd 7t suhce princip@sfsiple i@ Y
FSYYS lLéltyld @S0Odz ft QSELISNASYOS Rdz OF yOSNJ Rdz aSAy
FSYYSa O2yFTNRyGSSa t Il YsYS arddzr dAz2y® A ONB
/ QSald NBI LchaddngrRondine tine f@nBme a part entiére et se réconcilier avec son destin. Formé
f Qs02dziSz tSa o0SysS@2fSa NBLINIASA ldz aSAYy RS wmn
leur hospitalisation dans les établissements de s6ir.LJdzA & YA HAamMoX dzy K2YYS

rejoint le mouvement pour apporter son soutien aux homthelzA S dzE | dza & A LIS dz@ &yl

sein (cf. page 139

Europa Donna France 31

aSYONB RQdzyS O2I f AlA2yle dpuimlent BIFoEEN® @Eirdpa Doona Edndedest an
association militante qui, grace a des bénévoles regroupées au sein de 15 délégations régionales, i
rassemble et soutient les femmes dans la lutte contre le cancer du sein. Elle engage sesiactions e

A LINARGAESIALYG fOQAYF2NNIGA2Y adz2NJ €S RSLAa&aGFIASE
des femmes pendant et aprés la malgdie
A soutenar la campagne annuelle Octobiese;

A YAtAGLrYyG Sy FIF@SdzZNJ RS tF YAAS Sy dzdzdNB Rdz RA A
des unités spécialisépsur lecancerduse; S0 RS € Q20604SydA2y ;RSa YSAf ¢
A LINBO2Y A&yl fQAYT2NYIAALRWIS K Ay@RO@sz® K dzE Ya@HSY

sortie»a la fin des traitements
A soutenant plusieurs programmes de recherche.

Belle et bien 32

/I N6ESS Sy CNIlIyOS Sy wnnmz fQlaaz2zo0AaridArazy FLFLAG L
développéaux Etatf yA & Sy wmdpydd DNNOS t f QAYLI AOF{GAZ2Y
O22NRAYFGNROSa0v: tQlFaaz20AliAz2y 2NHFyA&aS RSa i
traitement contre un cancer. Ces ateliers aatilau sein de 24 établissements de soin (dont 9 en
PendanR K SdzNBaxz O22NRAYFiNROSa Si SaiKSGAOASYYS
de partager un moment de bigdtre pour retrouver confiance et estime de soi.

Pr2AN Sy 02 YLX SYSy iwwReandeifiBngerifor (0 S& dzi At Sa
% www.vivrecommeavant.fr

* www.europadonna.fr
% www.bellebien.fr
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Les Esentielles 33

[ QFra&a20AFdA2y NBLR&S Sy 3INIYRS LINILAS &dzNJ a2y ¥ 2 NMzy
sein» qui a pour but de venir en aide aux personnes touchées directement ou indirectenannpkdie de

faciliter la mise en ref@mn de ces personnes afin de rompre un isolement trop souvent constaté, de dépasser le
tabou de la maladie Gela fait tant de bien de pouvoir en parler entre smpude leur apporter un soutien
psychologique au travers de personnessqui ou ont été buchées pate cancer du sein.

Les ateliers3¥de | 0Embell i e

Créée en 2005cette association propose aux personnes atteintes de cancer de découvrir une large gamme
RQIFGStASNA AYRAGARASta Sia Odanged, Sadttitkst physiduésirt-thgrapia, + f Sd.
YFljdZAttF3ISX OSa |GStASNA GFNAS&Z |yAYSa LI N RSE& LINE
traverser la maladie.

Les Amazones 35

[ QI &tiar2falt Aelpari, & travers deréations artistiques, de changer le regard porté surfaneme avec un

seul sein. Elle intervient sous diverses for(débats, expositions, lectures, gtdans les instituts de formation

Sy a2iya AYFANNVASNE:S RS&a O2y3dINBaz RSa OSyiNBa RS LNB
témoignages le site permet aux femmes qui vont devenir amazones de découvrir ce a quoi elles vont
NE&daSyof SNE Si t OStfSa ljda S az2yd RS2t .RS @2ANJ IjdzsS

PPP. | dassoci at idesiportesesdleRprothesssale la marque PIP 36

L'association FPa été crééen mars 201@&fin de regrouper, d'informer, de soutenir et d'aides victimes des
implants mammaires frauduleux fabriqués et commercialisés garciété Poly Implant Prothése.

30000a 40 000 femmes sont concernées par les implants mammaires PIP en France dont eftioom 8¢
posés en chirurgie esthétique et 20 % diensadreR Qdzy' S NB 02y a G NHzOGA 2y | LINB & dzy O
sont également concernés par les implants pectoraux de la méme marque.

Toutes les actions entreprises et menées par |'association ont podekaire valoiles droits des porteuses

0 LJ2 NJi SnirbEsainsi §u@leur reconnaissance en tant que victimesdebtenir réparation des préjudices

subis! y 2dz3SYSyd | SiS NBYRdz LI NI £S ¢NAOGdzylI f O2NNBOGA?2
dirigeants de la Société PIP. Un dispostiidy RSYy A al GA2y | YAlFI06ftS RSa GAO0GAYS
RQL y 1S Bar la société AlliahaRD”.

4
a

LE COLLECTIF INTER ASSQOATIF SUR LA SANTECISS)

[ S /L{{ NBINRdAzLIS | dz22dzZNRQKdzA nn | aa2 OA déshappfoghesir y (i S NIJ ¢
complémentaires de personnes malades et handicapées, de personnes agées, de consommateurs et de familles.
La Ligue contre le cancer en est un des membres fondateurs.

La Commission technique permanente du ClS8selifférents groupes de trail sont autant de contributions

ddzNJ RSa adzSia RAGSNEX G2dzi O02YYS S NI LWLERNIL | yydzS
hoaSNIBIG2ANBT Adadz RS ftQlylrfteasS RSa azttAOAGEHIAZ2YA
année en évidence les questions qui restent a traiter pour une plus grande effectivité des droits des usagers.

* www.essentielles.net

3 www.ateliersembellie.fr
* www.lesamazones.fr

% www.associationppp.com

¥ www.indemnitepip.fr
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O«

[ QSljdzA LIS RS {IFyidS AyF2 RNRAGA LISdz
électronique sur le sitesww.leciss.org/santéfo-droits. 1 appelant suis a eu
connaissance du service par des associatienplusde 1sur2 par Internet.

0810 004 333

Une guestion
Bl ou
En 2014, Santé info droits a traité 461 demandes (127 appelset 1324 snol 3 sank 2
courriels), soit ual dzaYSy dt G A2y 0B% pdr @ppdtiaredred S
pathologies cancéreuses sont toujours au premier rang des affections citées m :

les appelants (12,3 des78,7: RQF LILISt I y(ia |jdzA 2y ( <mesocswe ]

LINA y OA LI dzE Y 2 (i A ®esattdnees delcader séhS & LIS N&

>

les questions relatives aulkoits des usagers de santg6,1% des appels, vs 3598 pour les personnes
FGadSAYydiSa RQdz;S FdziNB LI GK2f 23AS0

A les questions liées alixd & dzNF y OS & (B3 %is 188)S Y LINHzy {

A les questionfkdeces et d@rise en charge des soifis7,5% vs 12,8 %)

A lesrevenus de remplacemefit4,9% des appelgs12,3%);

A fS8a 1 dzSa A afivité profedsibnnelldd B & dés afpéds vs 1%3.

Ainsi, audela des réponses individuell@gportées aux usagerssl écoutants de Santé info dro@gercentune
mission de veille juridique sur d&sdz2 S a | dz OdzdzNJ RS f I iniEEes GeOrdstiaht
RQFfAYSYGSNI £t QF OGA2y RS LI EAR2&8SNI Rdz / L{{ &adzNJ R

A laquestimdesNBE @Sy dza RS NBYLX I OSYSyid Sy ; O

A les pratiques abusives de certains professionnels de saéS LJ- 4 a SYSy
soins discriminatoires, etg.)

A fagmentation du reste & charge en matidessanté

& RQIFINNB G §
id RQK2y2N

Sur cette derniere problématique, le CISS, Santé Clair et 60 millions de consomorasserst leurs forces
depuis mars 201Bour mettre en place un Observatoire citoyen des restes a charge en santé, afin de disy
de données objectivéespeS G G yi RQF a4 dzZNBNJ dzy &adzA @A R20dzYSyad s

LA PLATEFORMEC ANCER INFO®

Dédiée aux personnes malades et a leurs proches, la platefc

| | - <f¢ e
Cancer info propose une information de référence sur les can st : = -
et la vie avec un cancer. Candefo est pi2  $ LI NJ | SURLES CANGERS  [omey € Qs
national du encer en partenariat avec la Ligruantre le canceet
un groupe de 40 342 O0A L A2y & RS YI £ S
YsYS& AYLX AljdzSS& RIya fQAYF2NXYIFGA2Y &adzNJ £t Sa OFy

Cancer info est la mise en application de la mesure 7.13 du &laar2014/2019 qui prévoit derendre
accessible aux malades et auxghres une informabn adaptée»

/| 2y cedzS LI2dNJ siNB t f J8°
2dziAf NBftlGA2yySt Sy

comprend3 vecteurs complémentaires :

I F2A4& dzy LRAYI
¢ -

R wthin |
' LISNE2YYS YI L Si ¢

wr

A une collection de guideslisponibles gratuitement swww.e-cancer.fr/diffusionou en appelant la ligne
Carcer info.Fin2014, la collection comptaitBréférenced’, dont 3 nouveaux guides sur les traitements de
OFyOSNA RS I @SaairSs R doniebi@niialud dahcBr®té RiS a jbuefsilel 2
OF RNBLIRNIdSY I NA I G | @SSO I { 2 ddntSlaisefaNdundoguiEnfren® S & [ y

25 J

* Source CISS

* Source Institut national du cancer.

O GAGNBE RQSESYLXE ST fF o6FasS RS Oz2yyliaal ydéddao REORK @NB & SRIX i 2
cancers.

“ La réalisation d& autres guides débuté en 2014. lis sont en cours de finalisation.
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A

le lymphome hodgkiniefen partenariat avec France Lymphomes Espoir) est disponible depuis le début de
fQFLYYSS Hamp®

Ces guides traitent des différentes localisations de cancer et de leur traitement (prostate, sein, cdlon,
rectum, poumon, mélan6S RS I LISl dzz 2@ ANBZ OSNBSI dzz 02t RS
transversales (traitements du cancer et chute des cheveux, comprendre la chimiothérapie, comprendre la
radiothérapie, douleur et cancer, essais cliniques en cancérologie, pendant et aprés un cancer,

RSYI NOKSa a420AltSa SiG OFYyOSNE GAOGNE | dzZLINBAa RQdzyS LIS

Commandés a plus de 2800 exemplaires,es guides sont diffusés auprés des personnes malades et de

leurs proches, principalement par les dissements de santé, les pesbionnels de santé, des lieux
ROQAYF2NXIFGA2Y Rdz GeLIS 9wLt 2dz ! A NBsdigue@Pe€&S3NE0 f Sa / 2 )
exemplairesles guides Cancer indmt également été téléchargés.

Internec. | @S O f I NHzo NA |j dzS  wiwetsSddifricahdedio. R GzRA 56 SL RE QA PE B N,
des malades et des proches, la rubrique Cancer info a vu ses contenus sepéévelaipau long de

f @nke 2014 avec une quarantaine de dossiers disponibles. Ont notamment été mis en ligne un dossier
complet sur les cancers de@@S a a A S Rdz (S § ét ArOdisi& ActuRlisé siir @Scanm@sy | O

f QS yFeldiftibnnaire Cancer info, définissées termes que les personnes malades et leurs proches

peuvent entendre tout au long du parcours de soins, compte un peu plus de 1 250 termes.

9y wnmnz £S aA0S RS fQLb/ I sbkurl&nNGEGaacarMI. LI dzi RS H I«

le téléphone avec la ligne téléphonique Cancer info, 0 810 810 821, du lundi au vendredi, daéuee$9
et le samedi de 9 a 14 heuré® niveau 1 de la ligne assure une information pratique, médicale et sociale
et une orientation des appelants.

En 2014la plateforme téléphonique Cancer info a re¢a2 appels7 appelants sur 10 sont des femmes.

FOCUS SUR LES APPEC®NCERNANT LES CANCRS DU SEIN

93 % des appels émanent de femmes

la majorité des appelastont entre 40 et 59 ans

40 % desppelants sont des patientes (dont 5% en attente de confirmation du diagnosticyetiés
proches;

38 % des appelants sont des personnes non concernées directement ou indirectement par la maladie,
mais ayant des questions sudigpistage des cancers dain.

>\ >\ >\ >\

Cancers du sein :
typologie des appels regus par Cancer info en 2014

= Dépistage
Questions médicales (diagnostic, suivi,
traitements, soins de support, etc.)

Questions juridiques et sociales

= Besoin de parler

= Autres (associations, lieux de soins, etc.)

Source : INCa
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L OBEERVATOIRE DES ATNEES DES PATIENTS BROUPEUNICANCER

Le groupe Unicancer, qui fédére les 20 centres de lutte contre le cancer francais, a créé, en novembre 2(
Observatoire des attentes des pati€hR 2 y i f Sa G NJ @l dzE &4 QF LILJdzA Sy (i & dz

A féfde de données existan®®s A a4 ddzSa RQSyljdzsiSa RS aldaraafl O
médecins, effectuées dans ces établissements de soins

A laNBF f A&l GA2Yy RA§résddBsDarsotindgnfaladéd; delp@PBeés et du grand public (avec
consultations sous forme de consultation participative en ligne qui laisse libre cours a la fparlkes
participants peuvent exprimer leur point de vue, faire part de leur experiet intervenir directement
dans la consultatignLa premiére consultation a été réalisggejanvier 2012 sur le thénRrise en charge
hospitliére et attentes des patierits

Ala suite de cette consultation participativkinitiatives* de centres ddutte contre le cancer ont été retenues
L2 dzNJ FFHANB fQ202S0 RQdzyS RSYFINOKS RS 3ISYSNIfAal

Une nouvelle consultatioestlancée en 2015 sur le thenheressenti des patients visvis des évolutionde la
prise en chargdespersonnestteintes de cancerll sera décliné easousthemes:

A firRovation eff aGcompagnment pendant et aprés le cancer
A le périmétre etf a€cés aux soins de support.

LES ASSOCIATIONS BAIDE AUX PERSONNESHS PLUS VULNERABLES

[ Qho aSNII 1 2ANB est2 ONSYEATREA T QRYOSRE RS fF+ Y|l H
qui se trouvent exclues des réseaux traditionnels de prise en charge médicale et sociale. Les obser
données et actionsnenées paies associationgjui prennent en charge aident et informergs populations

sont |nd|spensables a ses travalBar exemple (]S Yy |j dzs G SpaersrhlsfsmnaF$che de Médecins d
monde®, auprés des femmes fréquentasesCS y (i NB & IR OR 8 OalZ5 Mnfaion €ASOR @ig Bl
ewdence que cefemmesbénéficient trés rarement de suivis gynécologiques réguliers, incluant rarement
dépistages systématiques et/ou réguliers des cancers fémiDars ses conclusignMédecins du monde

recommandenotammentll  LINR LR AAGA2Yy &aeadSYlFGAldzS RQdzy o0Af L
dzE FSYYSas f2NHE RSARQ2YHRBNIWNSE RS &t @NBRidGa £ fQ

LES ENQUETES ET SONBES DIDPINION

Les enquétes et sondages mettent & dispositiorf dh 6 & SNII (2 A NE  ae «pho®drdptiie» R
quantitativeet qualitativedu vécu, d€ Q2 LAY A2y > 2dz RSa NI LINB a Speisdnies 2
malades,LJ2 LJdzf F A2y 3JISYSNIfST LINRPFSaaAzyySt dlesRiSérertds y
problématiques étudiées. Plus intéressantes encore sont les enquétes barométriques, réalisées de
périodique aupres de différentes populations, sur des themes spécificarda maniére dont les questions sont
posées reste stable atil du temps.La plus emblématique de ces enquétes en France est le Baromeétre sa
NEBFfAAS LI N fQLbtO{ ®

58dzE AN yRS& SylidssiSa yIGa 2yttt Sa RQSYJSNE E&NRIzyH2
des personnes ayant ou ayant eu un cander I WA S RSdzE | ya& | LINB& dzy Rigla3
population générale (ledBométre cancer).

“2 http:/iwww.unicancer.fr/patients/observatoire

“3 Consultation participative réalisée par Opinion Wiy 23 janvier au 14 février 2012, auprés de 150 patients issus des CLCC et
participants issus du grand publigNICANCER/OBSERVATOIRE DES ATTENTES DES PATIENTS et GRiSE@N ahiage hospitaliere
du cancer & attentes des patientdvlieux conaitre les attentes des patients pour mieux leur répondre. Note de syntidHEANCER,
06/2014, 6p.

“** Mercredire, une initiative pour faciliter le dialogue paremtsfants autour de la maladieune charte de bienfaisanceune chaine de
télévisioninterne paur les patientsT  f Q| NatidnZHskBut &uddoc opératoire

MdM (Médecins du monde)Contraception et prévention des cancers féminins chez les femmes en situation de précarité en Fr{
03/2013, 22p.
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La vie deux ans aprés un diagnostic de cancer

Pour mieux connaitre et comprendre les difficultés auxquelles sont confrontées les personnes ayant ou ayant eu
dzy Ol yOSNI Sy OlRlyy2 Q&S t SQ ISiyivieideun anapteSub ditigdestic & cancéalisée

Sy Hnnn azdza °Qesissids dR&ttefdéuxidbne &di{dasormais dénommée VICANoRL

été présentés le 10 juin 2074

wSEfAaSS Ly NI NILS/yE SNV 511 Sadie JENANITS,! MBA, dRititeyeyBéte ¥ concerné

4ond LISNAE2YYSa I3gramds redimeSdlipatdiresfCaitmfe OR Fa (A (dzS  Qdzy A lj dzS G N
sur les conditions de vie degrsonnes atteintes de cancetlle aborde les différentes facettes de la vie des
LISNBE2YyYySa FiGSAyGSa RQdzy OF yOSNJ

la prise en charge de leur tadie et leur redtion avec le systéme de soins

leur état de sané deux ans aprés le diagnostic

f QAYLI OG RBNIESY¥IF NBERASIINDSA S £ QSYLX 24
les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne et sociale.

> > >

Dans le cadre dBlan cancer 2012019 cette enquétesera renouvelée et étenduir une durée dé ans afin
de prendre davantage de recul par rapport au diagnostic.

Le Barometre cancer

Le Barométre cancer 208 a i I+ RSdzEASYS &I 3dz2S RQdzyS SyljdzsisS Y
tS OFRNB RQdzyS O2fffQLoetas {(N2NY Sy (RNBGA R LN TA SN £ S
risques et des comportements depuis la premiére vague de'2005

Un échantillon représentatif de0D0 personnes de 15 a 85 ans a été interrogé sur ses connaissances, attitudes

et comportements concernant les facteurs de risque du cancer, mais également sur ses représentations de la
YIEEFTRAS SG f QA Y leBdneRdtéga¥ment é@ §uestionfié&sur lalqualité percue des soins
FAyaA 1ljdzS adz2NJ £ S& LINBINI YYS&a RS RSLIAAGEIAS YAa Sy dzdzol

Cette deuxieme édition du Barométre cancer a permis de mesurer les progres qui restent a feargcaier
dans le domaine des inégalités sociales de santé dont la réduction est un enjeu important du Plan cancer.

Autres enquétes et sondages

AWRSt £ RSa S“ylj dzs (1 S & Su a2y RIF3ASa 1jdzS | [adsiHair® velle2 YY I Y RA
RS& y2YONBdzE (NI @t dzE ljdzA a2y i NB hotah@edtsur lathéidatijqeeldadzi NB a2
présent rapport les cancers du sein.

“ CORROLLEFORIANO AnrBaélle, MALAVOLTI Laétitia, MERMILLIOD Catheriieed&Ux ans aprés le diagnostic de cancer (La).

documentation francaise, 2008.

*"INCa(Institut national du cancerkLa vie deux aprés un diagnostic de carg&rS f QF yy 2y OS tcolldction Etid@si OF y OS N& .
enquétes, juin 2014

®Lbt9{ o6LyaidAaddzi yriaAazylf RS BINBESsAME22IBO/GER0IRQSRAzOF GA2Y LI2dzNJ £ &l y
“ GUILBERT Philippe, PEREVATEL Patrick, BECK, Frangois @ alL bt 9{ oLy atAGdzi I A 2pburfasartd). LINSDSy ()
Baromeétre cance2005 11/2006, 201p. (Barométres santé).
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ENQUETES ET SONDAGHESOMMANDITES PAR LALIGUE CONTRE LE CANCE

. _________________________________ _____ _____ ___________________ ____________ |
A Etudequantitatve BVAZ [ S& FNI} A& NBadryd £ t1 OKINHS

réalisée par questionnaire aut@ministré (parinternet et questionnaire papier), du 14 avril .
15juin 2014, auprés de 992 femmes ayant eu une mastectomie

A EtudequalitativeBVAZ [ S& FN} A& NBadlyd b 1 OKI NBSaiRs
par entretiens individuels approfondis en salinectif, par téléphone, entre le 20 juin et lgufllet
2014, auprés de 12 femmes ayant eu une mastectomie

A Enquéte IFORLa notoriété et la perception du reste A chargesalisée par questionnaire auti
FRYAYAAGNB Sy tA3ySs Rdz mp | dz Hwm 00 SpErdahnsd
représentatif de la population francaise agée de 18 ans et plus

A Etude IFOR«Les Fancais et les proches de personnes atteintes de maladie gredaisée par
questionnaire autd RYAYAAGNB Sy {fA3yS>S Rdz mc |dz HI
1 008personnes, représentatif de la population frangaise agée de 18 ans gt plus

A Enquée sur legelations des personnes atteintes de cancer avec leurs pracheavers de verbatin
NBEOdzSAtfAa adaNJ RSa of23a SU TFT2NHzya Y OSAf ¢
Global média santé, de mai a ao(t 2012 (483 verbatileotés sur 71 sites Internet différents)

A Enquéte sur leseprésentations des facteurs de risque de cancer chez les internatidisée par le
ASNIAOS Y2yAU2NAY3a RS fQAYT2NNI GA2Y Rdart@les
collectéssur243 sites Internet différents).

ENQUETES ET SONDAGESOMMANDITES PAR DAUTRES INSTITUTIONS

A Enquéte IPSOS poL@$SOCIATIONE CANCER DU SEMRLONSN! ! LINB A Hn Fy&d R
rose, ou les femmes frangaises en sdlds sur laquestion du cancer du seiw réalisée par
questionnaire autadministré, en ligne, en 2012, aupres d&l8 femmes de 18 a 70 ans

A Sondage VIAVOICE, pa@nsTITUTQURIE «Barométre cancer»réalisé par téléphone, du ler ¢
SavrilH n mn X | dzLIN®BtiBon de a8 perSobnes, représentatif de la population frang:
agée de 1&ns et plus

A Sondage LH2/BVA, pour @LLECTIF INTBSSOCIATIF SUR LNTEA«Le baromeétre des droits de
malades»’, réalisé par téléphonedu 19 au 21 février 2015auprés RQdzy SOKI
1 008personnes, représentatif de la population frangaise agée de 15 ans gt plus

A EnquéteKANTAR HEALTpbur leQeRCLE DE REFLEXIDMANCOLOGIE LIBER&Galista observatoire sui
les trajectoires professionnelles dans le cardtersein en oncologie libéraf@pmenée de mars ¢
novembre 2012 auprés de 97 médecins oncologues libéraux et 216 patientes désireuses de ¢
a travailler pendant leur traitement pour un cancer du sein

A EnquéteKANTAR HEAL{bUr leLABORATOIRBCHE«Temporelles»alisée auprés de &12 femmes
traitées pour un cancer du sein en hopital de jour et 630 infirmiers de 105 établissements fi
entre février et aolt 2013

LES APPORTS DE LA REERCHE

La recherche sur les cancensbilise deshercheurs de disciplines différentes et complémentairesherche
fondamentale (biologie)ranslationnelle, cliniqueS LA RSYA 2f 23AS3 & OA S yHEdSuse K g
YASdzE O2YLINBYRNB tSa YSOIyAaYSa bR % lafddpister bu pluikidt 852
mieux la soignef. Q202SOGA T Said RQFOOSt SNBENJ £ S RS @géveniidniitlS
dediagnostiRdz OF yOSNX | dz22 dZNRQKdzA = f QF OOSy G S&aid YAa
menée en laboratoire, la recherche clinique, au lit du patient, et la recherche en santé des populations
integre des problématiques humaines, sociales et épidémiologiques, problématiques qui intéressent
particulierementt Qh 6 & SN (i 2 AaNders, acta®nepfiplir te gl Salcer@e les inégalités face a Ig
maladie cancéreuse.

L H2 et le CISS (Collectif inter associatif sur la saaéymétre droits des malades : rapport de résultats (lelISS, 02/2015.
*'KANTAR HEALTH et CROL (Cercle de réfieionf Q2 y O 2 f @alista ST Obderwafod natiSnalPrajectoires professionnelles et
cancer du sein en oncologie libéral@/09/2013, 21p.
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Les recherches en épidémiologie 52

[ QSLIARSYA2t23AS Said 1  RA&ORAdul ohtyuSe inludiceSsiQIA F AN BSy O SIZA R &
malades et la santé degopulations. Appliguée au domaine du cancer, la recherche épidémiologique permet

f QARSYGATFAOFGA2Y RSa FIOGSdZNE RQ2NAIAYS SYBANBYYSYSy
4dzaOSLIiAOf S&a RQA gdifftrada® NanceddiNI KB O R MBS Y dSLIRBS YA 2 2 I A |j dzS
de bases deonnées existantes (registres degices> R2yy SS&d RS Y2NIlIfAGSET SiOdy 2
IANRdzLIS RQAYRADGARIzZA 002K2NIS0® [ Sa& NB JadefdasipdliiqueR&e O0Sa S
santé publiqgue visant a prévenir les facteurs de risqu@h 6 & SNIF 12 A NB asgitCplu§ G £ RS
particulierementes travaux deuelques cohortes généralis?ésu spécifiques au cancer (AGRICAQPEEP)

etc) dont certainestrés anciennes, qui devraient permettre de faire progresser les connaissances sur les

OF yOSNRBRZ adzNJ f SdzNB FI OGSdzZNE RS NR&IjdzST adzNJ £ S& O2yRAL

Les recherches en sciences humaines et sociales

La prise en charge diancer et de ses conséquences dépasse le cadre de la seule médesirezherches en

sciences humaines et sociale¥S NY¥ SG i Sy RS NBLRYRNB t RSa ljdsSaidizya
psychologique des traitements, aux inégalités face a ladiea au devenir des anciens mala®és / S &
recherchesassocient un grand nombre de disciplines (psychologie, sociologie, étude du comportement,
FYGKNRLRE23IAST SO2y2YASSE LRTAGALdIZS &l yAGEANBEA SGKA I dz
fQFYSEA2NI GA2Yy RS fI ljdz2rtAGS RS @AS RSa YIflIRSa Si R
LINEFSaaArzyySta RS alyidsS SG az2yd dziAafSa LIdzNI fSa
prévention et de dépistage)

pu g
O

S

La recherche interventionnelle en santé des populations

[ NBOKSNODKS AyiSNBSylGAzyySttS Sy alyidsS RS LJ2LJz I (A2,
pour produire des connaissances concernant les interventions, les programmepdititpses (provenant du
daS00GSdzNJ RS fF alydsS 2dz RQdzy | dziNBE &aSO0GSdz2ND R2yid f Q20¢

A RQF@2AN) dzy AYLI OG0 FIFI@2NrofS adzNJ £t S&a RSOUSN¥YAylLylGa a
une population
A de réduire les facteurs de risque des rdia dans cette populatich

Ces projets concernent des interventions visant & modifier des comportements (éxdzi G S O2y i NB f G
tabagique, participatioaux programmes de dépistage, 6tc. T RSa SOl f dzZ- A2y ad RQAYy i SND

chaNHES Rdz OFyOSNI T tI YiasS Sy LIl O%20axry (i SN R NByI 2 diNdz

Ce type de rechercheui associe chercheurs de différentes disciplines et acteurs de terrain (personnel médical,
paramédical, socialréseaux desoins, associatio”3, est encore soudzi A f A 4SS Sy CNI yOSs | f
O2yaidiAiddzS t QF LIWINRPOKS fF L) dza NBFfAAGS LI2dzNJ dzy OKI y3
11.14 du Plan cancer 2014/201faire de la recherche interventionrelln véritable outil de préventioet de

changement decomportements

2
S

%2 pour ensavoir plus sur les recherches en épidémiologie menées en Frhttps:/epidemiologiefrance.aviesan.fr

*®par exemple COSET®ontf Q206 2S00GA T Said RS YASdzZE RSONARNB S &dNISAEE SN f
problémes de santé (dont les cancersJOSMORlont 200 2 SOGA T Sad RS RSONANB RS Floezy 4&e
population frangaise, par profession, la fréquence des différentes causes de déces ainsi que leur évolution dans; |8UBIERS U
dresse un état des lieux des expositiores calariés aux principaux risques professionnels en FfaDG&ISTANCHSdzA & QA y i SNB
ANF YR y2YO0NB RS ljdzSaidiAazya RS &l yidsSs LldzNJ YASdzE 02 YLINBY RNBE
fQlIEAYSYiGl GA2YBNEQYTYBL NS Y yERR{BESEpidéemdlyyiqsfavprés des enfants des femmes E3N)

*I'Fo LI NI SESYLX S tSa SyasSaaysSySyida RS tQSGdRS {!'w+L/!b REya t8§ NIL
* HAWE Penelope et POTVIN Louistat is population health intervention researciR@vue canadienne de santé publique;@/2009,

vol.100, n°iSpecial Insert, pp.18L4.

** FERRON Christine, BRETON Eric et GUICHARDRAoherche interventionnelle en santé publiqaeand les chercheurs et acteurs de

terrain travaillent ensembld.a santé en action, 09/2013, n°® 425, pp40
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CANCER DU SEIN: QUELQUES EXEMPLERECENT®E RECHERCHES

Etude GENERISOGs recherche de variants génétiques prédisposant au cancer du
(NadineAndrieu, Inserm U90@ystitut Curie, Paris)

[ QAYOARSY O0S Rdzamyedetmtledlids & SIAgEa YOKSI I A2y RI-
sud? Quelles en sont les caractéristiqgues histmostiques? (Florence Moliig, registre des cancer
de LoireAtlantique/VendégEPIEPL, Nantes)

Déterminants génétiques et environnementaux des cancers du sein, du poumon et de:
aérodigestives supérieures chez la femfRascal Guenel, Inserm Ul018ntce de recherche er
épidémiologie et santé des populations, Villejuif)

PROACTIVE (Programme Observance ACTIvité Vitamines Bquilib®)i dzZRS RS
intervention gériatrique associant activité physique réguliere et suivi médical et nutritionn
f Q20 ASNBIFyO0OS Rdz §NFAGSYSYy(l K&NIrahgClafe FaldR@yd2NF
UMR 5239, faculté de médecine Oullins)

Inégalités sociéconomiques et dépistage du cancer du $Bimtrick Arveuxgentre Georges Frango
Leclerc, Dijon)

Prédisposition aux cancers du sein liés aux génes BRBRCA® facteurs psychologiques et socia
AYyTFtdSycel ylid tF GNIXYyaYAdadArAzy RS f QAy T2 NlPhsial
Pujol, Inserm U896y'ia i A idzi NBIA2y It Rdz OF yOSNJ a2y (LISt

aldsS Sy LX I OSn padoursSsgaal adebnipagaépouRl€sdemmes ayant un diagnos
cancer du seifWilliam Jacotyid G A (1 dzi NBIA 2yl f Rdz Oy OSNJ a2y

TRAJANévaluation du parcours de soins de patientes atteintes de cancers diGseier Defossg
Registe général des cancers de PoiBharents, CHU, Poitiers)

; 0dzRS S@rtdd yd OKST RSa FSyvySa FddSAayihdSa
concertation systématisée «oncologgeéquipe de soins de support» sur le recours & une lign
chimiothérapie supplémentaif@nne Lefranc,entre Léon Bérard, Lyon)

5SLIAAGEF3S Rdz OFYyOSN) Rdz aSAy Si Rdz O2f¢ R
déterminants et inégalités social@wenn Menvielle, IPLEBRIRS 1136 Inserm/Upmc, Paris
DECLIF WSRAZANB 84 AyS3alLtAdsa RQFOOsa I dzE |
I OhG SdzNE k OK S NOK S dzNE k R S O@de §dihdd, nivOrRitg WeBis QusSsNaridid
Défense)

[ QF 002 YLI 3y SY Siptlividudlié Hpéride & 2 RBH tFF OAf AGSNI £ S
FddSAYyGiSa RQdza Qb gzRSNIORVAIANTIAYA FS [ANDypREBEMER
psychosocial actif précoce individualisé] (Sophie Quirdmroni), CHU de Lillg)

Etude PASAPAS LINPANI YYS RQlIftAYSyGriA2y &rAyS Si

atteintes de cancer du sein, traitées par chimiothérgpie Patrick Bachmannemtre Léon Bérard
Lyon);
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CANCER DU SEIN: QUELQUES EXEMPLES @®HORTES

A E3NO; ¢!59 ;tL5;aLh[hDLV!9 !'!'tw:{ 59°C9aa9{
[ QSidzRS 90b &QF LIJzZAS &dzNJ dzyS O2K2NIS RQSyda
ISYSNItS RS fQSRdAZOIGA2Y YIGA2Yy S 64D Gaite étuge
O2yadGAddzS tI LINIAS FNIXycerAiaS RQdzyS SiGdzRS S
NBEOKSNOKS &adzNJ £ S OFyOSNE NBFfAASS RlIya wmn L

f QSGdzRS Said R Qe R &l ille\ cErfaisNactBuiis, nBtanmmygrit hoBmonaux, alimentaire
génétiques, dans la survenuesaancers chez la femme, notamment des cancers du sein.

A GAzEE

/] SGGS O2K2NIIS YAaasS Sy LX I OS Sy HediycidgdeFiance edDde G
de France. Elle constitue un important «laboratoire épidémiologique ouvert» au sein duquel sont |
de trés nombreusesecherchescomme par exemple une étude sur le risque de cancer du sein cl
FSYYST Sy NI LILJA &K prddisSaeffatafdénigied A ( A 2

A CANTH

[ QSidzRS /! b¢h @I &adA ONB3X LISYyRFIyd wmn Fyas dzyf
f20fA8S RIEya S o6dzi RQARSYGAFTASNI £S&a G2EA
chimiothérapie, hormonothérapie), leurs impacts sociaux et économiques et leurs conséquence
jdzt t A0S RS @GAS RS& FTSYYSa adzigasSaed /SGiaGsS si
femmes pendant et aprées les traitements, en prévéras éventuelles toxicités et séquelles liées
traitements. En juin 2014, cette cohorte avait inclus plus de 4 600 patientes présentant un cancer
récemment diagnostiqué.

A ELIPPSBETELIPPSE

[ Q2 06 2 S OZO2TK 2RI SGiS &S rapact peyRi®Sodik desS padhdlogids du sein chez les femm
moins de 40 ans et de 65 a 80 ans dans les Mpeiimes, les Bouchedu-Rhéne et le Var, el
documentant les conséquences du cancer du sein et de ses traitements sur la vie quotidienn
sociale, la vie professionnelle, la qualité de vie et la survie des femmes atteintes.

A ELCCA

Cette étude longitudinale porte sur les changements comportementaux, économiques et socioli
aprés un cancernotamment un cancer du seirElle a pourobjectis RQARSY (A FA SNJ
420A2S02y2YAljdzSas LAeOK2ft23AljdzSa S Of AyAl dzf
étre subjectifa court et long terme mais égalemenR QF YSt A2 NBNJ £ I O2 YLINB
subjectives de la qualité de vie des personnes malades.

A CECILE

L'étude CECILE est une large étudet@a®ins en population destinée a explorer le réle des exposit
environnementales et professionnelles dans les cancers du sein. L'étude fait appemathledes
diverses et originales pour évaluer les expositions environnementales, ainsi qu'a des méthodes st
innovantes destinées a I'étude des interactions ggm@ronnement.

* hitp://ww.e3n.fr/

%8 www.gazelinserm.fr
%9 http://mww.unicancer.fr/rd-unicancer/letudecanto
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DEUX COHORTESPOUR SUIVRE LES FENBS PORTEUSESIMIPLANTS MAMMAIRES
|

A LUCIE

[ QS ( dzR & polir phjettiDde suivre prés de 1000 femmes portant ou ayant porté des implants mammaire:
toutes marques] S& NBadz G G& LISNYSGGNRyY ROQBFFBdrRA SINIRISIA A N2
GSN¥YS OKST tSa FSyvySa LRNISdzaSa RS LINPGKSasSa tlL
FILA&GFOAEAGS RS I OBFKARNEI $ adia Byy o2y LI F OS SG 3ISN

A BRICK
[ QSGdzRS . wL/ YZI O2 yRdzAfGGA yLA (N (f d@ikinyThdidé (b / RieNdig
évaluer la qualité et la fiabilité des implants mammaires en chiresjfeétique etreconstructrice

R QI dzii NeBidierJesNdlafions entreY1LJt | yia YIF YYFANBa&a SaGdKSGAld
du sein, en termes de caractéristiques cliniques et pathologiques.

Les Sintinelles, premier site collaboratif frangais au service de la recherche
sur tous les cancers de la femme

Les 8intinelle€’, crééeen septembre 2013, est le premier site collaboratif francais qui met en relation

A S4a FSYYSaz O2yFTNRYyGSSa RQdzyS YIYyASNB 2dz RQdzy
I a0ASyO0S SiG RQl YSk Aeg tobnbidsahtedldds lestscientifquesJond de Ia$nislio
Yy AaQAYAONRQGIYy(d &daNJ £ LI FGSF2N¥YSs StfSa as R
f S&a OKSNOKSdZNE 2y o0Saz2iy RQSftf Sa &laiblauy@Rgcdnes
malades et aux personnes non malades, car la recherche a besaawg®ur avancer. En un peu plus
RQdzy +y 0aSLJiSYo NS oa0femmesie $rdifserivedldir Iplateformeé & ony accepté

RQs (i NB 02y @Heréhauss$aur dediuthikstétBdis

A des chercheurs qui trouvent plus facilemeis la plateforme les ressources humaines dont ils ont beso
pour mener leurs études, leur faisant ainsi gagner un temps précieux dans le recrutemenbsaditeation
des wlontaires.9 y dzy LIJSdz L) dza RQdzy Iy o6aSLIWISYONB Hnamo
biologie, médecins, socigoes, psychologues, économistes,)atat fait appel aux Seintinelles.

Cette initiatve permet de mener des recherchefans le cadd  ReCxdigboration entre un partenaire
académique (laboratoire, chercheuetc) et des acteurs de la société civile (association, ONG, group
ROKIFIoAGlIyidas SGOd0 LJ2dzNJ LINPRdAzZANBE RSa O2yyl A arde
premieret répondent également aux besouhssseconds

ETUDE4 ESSEINTINELLES SUR LEKCER DU SEIN

A Couple et reconstruction mammair@urélie Untas et Cécile Flahault, maitdes conférence er
psychologie, miversité Paris DescarteBruno Quintad, professeur de psychologieniversité de
Bordeaux)

A ¢S3ad0d RQdzy f23A0ASt AYyTF2NX¥I (Al dz8nstRiSGuRGd Rodssy)

A Impact du cancer sur la vie professionnelle et personnelle des femmes nfalgdés Duns wité de
recherche ersciences humaines et socialestitut Gustave Roussy)

A ; 1dzRS &adzNJ £ Sa STFSGa aS02y RidelddES ank Sanstle® Bapchiy
sein(Manuel Rodrigues et Paul Cottstitut Curie),

A Etude sur lesonjoints de femmes ayant (eu) un cancer du $EinrenceCoussorGélie et Fanny
Baguet, mstitut régional du cancer de Montpellier).

% https://www.seintinelles.com
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CANCER DU SEINMASTECTOMIE
LES FEMMES FACE AUXIBFICULTES
DE LA MALADIE
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Les difficultés des femmes dans leur parcours de reconstruction aprés une mastectomie sont une préocc
de la Ligue contre le cancer depuis de nombreuses anhéksy a A = t BEGO gé&ndrariy/ desk
malades et de leurs proches en octob@92 cette problématique avait été largement traitdes témoignages
recueillis par les Comités départementaux de la lagaet¥ I A § NBa a2 NI AN dzy OSNI |
reconstruction

A desdélais de prise en charge particuliérement lot@ss les établissements publics (12 mois ou plus cont
3 & 6 mois dans le privg

A ftQSEAAGSY0OS RS RSdilchirdrgefSyida RUK2Yy 2N} ANBA

A £ QA Y Lziddes dfpasSementsnire 1 000 e7000e VX Sy 3ISYSNI f SGlFof Aa
boursement, variables, des mutuelles

A uneopacité entre les indications de reconstruction cancérologique et les indications esthétiques

At QraadzS RS 0S& ; GF da 23Sy S Ndrnoake des proposifiohsIpdzdbtefir2uyiel
meilleureprise en compte des femmes opérées pour reconstruction mammaire et avait notamemeahdé
une enquéte nationale sur ces pratiques et sur les codts, une réévaluation de la tarification de la reconstr
aprés cancer en vue d'un remboursement pour toules assurées et une meilleure identification deg
indications.

%n dix ans, et malgre les actions insgri{es des®lans «Les reconstructions mammaires peuvent étre
OFyOSNJ H AnNoKHANT Su Hn 7 9|0K Hf&hé‘ﬂ&]%llleu%okpltah@ éar%@géas'deﬁleaty. yS
I st A2 N\E S )/lé\recd).détrdﬂﬂdn,fn'éhl'cej@ls a d 6th o niorreas ) mai s | es pai®l ai
concerne les restes a charge. une prise en charge peuv

ou 18 mois, les établissements prenant en

/] Sa& NBaiSa t OKIFNBS yS O¢SwdcSyidmesRy@ien dheteeS dzNBs RQF

quelle que soit la localisation de la maladie. chez eux. »
En effet, sids cancers sont des affections de longue durée Recueil dde>
(ALD) dont les traitements sont dits «pris en charge &d DOPAS 2013

par Q! a & dzNJ y O Setteypriel eR kHange se fait

uniquement pour les actes, produits et prestations

remboursables, dans AV A 0 S RS a LI s3ueayck maladie. Eigsirtainslfrald eh @pport direct
avec la maladie ne sont pas rembourg@édz yS S a2y id [ dzS LI NIASEfSYS
complémentaire.

I dz2 2 dzNi&RpuE elzplus de personndtemtes de cancer sont confrontées a des difficultés financiéres po
faire face aux frais laissés a leur charger le traitementde leur maladi¥. Et,ala lecturedestémoignages qui
lui sont adressés et des dossiers examinés patdesmissions sodes de sesComités départementaufCf.
pagg19,f I [ A3dzS O2y iNB S O yadidldceShiy laissés i B charge dgsyhaléde
du fait de leur cancer cetituent un facteur de précarisatio@ech Sa i R QI gmui lgs pershinedzgui
GNI @G AftSyid SG ljdzA @2ASydG f SdzZNBE NB@Sydza RAYAydzS
liées deur maladié®.

Aussila Ligue contre le cancer mene régulierement des enquétes sur ces frais restant a la chasjeddss

/F® NI LIRNL Hnmo RS £QhoaSNBEG2ANB a20Asirt RSa OFy
CENI LILI2 NI Hnamm RS fQhodaSNDIG2ANE az20ASiltf RSaA I N
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ENQUETE SUR LFS FRARESTANT A La prise en charge 4 100 %
CHARGE AUPRES DE MALADES pour affection de longue durée (ALD) :
ATTEINTS DE CANCER une notion trompeuse

S . HtS AQSTFSOGdS AdNIfF o
[ StuS SuUdzRS ljdzZl YUAULFU | dz22 dZNRQKdzA S f8a YSRSO/
intéress@& au reste a charge des personnes I dzi 2 NA&ASE £ FIl OGdzNBNI R
malades, quelle que soit la localisatidu (parfois trés élevés) sont souvent plus nombreux
cancer. Elle a été menée de septembre 2007 ceux du secteur 1. En chirurgie par examph compte
b FSONRSNI vnnyz + £ QA 779 (moyenne France entiére) de praticiens exercy U NB
le cancer et du Comité de la Gironde, par le  en secteur 2, mais dans certains départements ou vi

Dr David Saira I N Rdz [} 62 NI {: ce pourcentage peut dépasser les 90 %.
RSa LINROf SYSa az2zoOAl d

collectivede Bordeauy’. Certains médicamentsyrothéses et autres dispositif
~ . i _ médicawsont peu ou pas remboursés.

OuNB f I OZYyFANNEIEUAZY I/ a&tlecas pour les protheéses capillaires, les prothé

Nsadalyda t fF OKIFINBS R mammaires ou dentaires, les poches de stomie,

mis en avant la récurrence du phénomene. canules, les compléments alimentaires, et de nombr

) autres frais induits par les effets secondaires 1
En moyenne, les malades avaient déclaré traitements.

817¢e RS TNl A& y2y NBYO;
du diagnostic. Q| 3 3 dzNISesBi#f3 exonérdes différentsorfaits
et franchises.
Seul le forfait hospitalier peut étre pris en charge |
ENQUETE SUR LANOTORIETE DU une complémentaire santé.
RESTE A CHARGE La prise en chargalLD ne couvre a 100 %> que les
frais de la pathologie pour laquedile est accordé.
les a2Aya O2y OSNY I yi RQ

Danscette enquét_e réalis,ée re2012,47,%' NEYO2dNESE LI NJ f Q! &&dzNJ
d,e S pers_onr]es Interrogeeset a'yant _ete taux habituels (entre 18t 70 % selon la nature de
[étant] soignées pour un cancatéclaraient soins)

avoir eu des frais de santé restés a leur

charge. La prise en chargALD est accoréépour une durée

‘. A . A limitée.

t2dz2N) dzy UASNB ROSYUN 5 ¢85 NBy2d08t t § v 6 inédgcd

NEYOoZ2dNESE aQShBsdtadyl traitant, la personne malade ne bénéficie plus de

«prise en charge a 100 %». Les dépenses liées aux

et traitements nécessaires pour sa patholog

cancéreuse sont alors pesSy OKI NHS LJ
maladie selon les taux de rembseement habituels et
pour le ticket modérateur, par une complémentai

santé ou par la personne malade éfles YS > & A

pas de complémentaire.

L o . . ~ Les malades qui ne nécessitent plus aucun traiterr
RQK2 _)/2 _N‘]' A NI a 4 dzl,\lJ_ RS au regard des recommandations de la Haute auto
(hors chirurgie réparatricexles medk de santé ne sont plus pris en charge a 100 %. Le

~ caments dits deonfort (31 %); NBy2d@SttSYSyid RS tQl[5

A pour 1 personne sur 4: d{e:% frais RQs GNP SE2ySNB Rdz GAO1S
R 9 K% ? LJ}\V 2k tof dds deéSS’,.é . postALD pour les actes et examens médicaux
YSyua RQEK&yh2 bbhshitidera biologiques nécessaires au suivi de leur ALDlatés

av?c un cancérofpe, un radie gue la situation justifie un suivi régulier.
thérapeute (27 %)

Ces sommes étaietdut autant des frais dits
de «confort» que des frais médicaux direc
tement rattachés a leur traitement, par
exemple:

A pour 1 personne sur3: des frais de
transport (32 %), des dépassements

% SAINTMARC, DavidLNCC {tiue nationale contre le cancefrais restant & la charge des malades atteints de canzemstats, ressentis

et propositions (Les).NCC, 11/2008, 118p

** Enquéte Ligue/IFOP «La notoriété et la perception du reste & charge», réalisée par questionnaaénaintstré en ligne, du 15 au

20IF SONRASNI HnamMoI F dzLINBA RQdzy SOKEFYGAft 2yanguiSe agée deldantdSgb 2 Yy S& T NBLINB & ¢
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A pour 1 personne suril0: frais Au global, & combien estimez  -vous environ les frais
RQK S 0 S NBA Syr&iyiite de restant & votre charge sur la durée de votre traitement ?
f QK& LIA G | -ci e4XNBNE

du domicile (10 %)achat depro- 2%

théses(9 %) soutien psychologique 18% ’ ®<1000
%). m100a499 Q
(8%) 2% 36% X .
2% \ E500 4999 G
Leplus souvent le malada fait facea - 1000 4 1499 G
ces frais non remboursésans aide 12%

1500 a 1999 O

extérieure.
’ B> 2000 0
27% NSP

Ces restesa charge participentgale
ment aux inégalités de prise en charg
de lamaladie.

Enquéte Ligue/IFOP, 2013, La notoriété et la perception du restargehbase
80 personnes ayant/ayant eu un cancer
Les personnes les pluséegs pourront

accédera certans types de prises en
charge; avoir recours a des
médicaments ou soins de support
(soutien psychologique notamment)
qui leur permettront de réduire les
effets secondaires des traitements.

COMMENT AVEZVOUS FINANCE CES FRFS QUI NE SONT PAS
REMBOURSESNI PAR LA SECURITE SOCIALENI PAR LA MUTUELLETQUI
SONT RESTES A VOTREARGE ? (PLUSIEURS REPONSESSSIBLES

En utilisant vos économies 75 %
Les moins aigs devront y renoncer, 9y RSYF yRIyll RS potheA RS &t 23 9
voire méme modifier leur parcours En contractant un emprunt 9%

dans la maladie, en particulier en
OKIFy3aSIyd RQSGl 6f A En demandant une aide supplémentaire & vc 9%
praticiens, de pharmaciens pour limiter_complémentaire santé (fonds de secours)
les dépenses, avec toutes les difficultéc 9Y RSYFyRFyud RS f QFARS t 4%
que cela peut entrainer en particulier Y RSYFYRFEYld RS fOFARS ¢ 4%
pour renouer une relation de confiance —(S80Urs)

" . | d EnquéteLigue/IFOP, 2018a notoriété eta perception du reste a charge
aveC, un nouveauproiessionne €  baseso personnes ayant/ayant eu un cancer
sante

La prise en charge des effets secondaires de la maladies séquelles est alors variable et impaptas ou
moins lourdementla qualité de vie des personnes malades

BENQUETE SUR LE PARC®S$ DES FEMMES QW@NT VECU IABLATION DAJN SEIN

En 2007, unenquéte psychosociale dzNJ f S LJ NO2dzNA RSa TSYYS &t¢ hhade a2
[ RSYFYRS Rdz /2YAGS RS QI SNYdzZ& G RS [ A 3dzS
compasé de professionnels de santé indépend@nts

{ QAYaAONR DI yi RFya S OftdsNgBnéraus$ des maiBesJat alds (prochas atteiRts g
cancer, cette étude avait pour but de dresser un état des lieux pour mieux connaitre le vécu des fe
concernées et mettre en évidence leurs difficultés.

Dans cette enquéte, prés de 4 femmes suagfient assumé une partie du colit de la reconstruction, pour
Y2yibGlyld Y288y RS oopp €@

)

®* GROUPE ISIS et LN©D34 (Ligue nationale contre le canger 2 YA (1S R SEnfjudte $IN@ mizicaiins des femmes qui ont véc
f Ql 6f | (A 2NC@RD3IMY03/2088A37pD
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UNE NOUVELLE EQUETE SUR LES
FEMMES SUITE A UNEASTECTOMIE

FRARESTANTA LA CHARGE DES

En 2014, d Ligue contre
5SLI NISYSyi

le cancer a configu
al y (i ScetteR SouvelleQ

enquétesur le vécu des femmes dans leur parcours

soinst.

f QA &4 dzS R (day f carideradi i0,

sur les difficultés rencontrées et sur la nature
f QA Y L2 NI | y@OBargadSrant od Badcdussalle
comprend:

A

une étude quantitativeR 2 y i f Q2 RS Ok
le niveau des restea charge existantaprés une
mastectomie epour une reconstruction mammaire
et de mesuref QA Y LI Ol FAYyIl yO;

Remerciements

/] 846G Sylidzsdd yQF daNI
participation des nombreux partenaires qui no
ont aidés dans la diffusion du questionnai
Stk2dz FILAG €F LINBY2G/
Internet.

Nous tenons tout particulierement a remercier

o A Vivre comme avant
type de chirurge. 5 .
P ¢ A Belle et bien
Elle a été réalisée par questionnaire aatbministré 2 Essen;lglles F
(par internet et questionnaire papier), du 14 avril ¢ A Lurop;? onha France
15 juin 2014, auprés de 992nienes ayant eu une A eg vmalzogeéf ASNE RS fO€
mastectomie, sur la base du volontariat. A [ Sa ! U L N
A Le Collectif inter associatif sur la sar
) , I CISS)
A uneétude qualitativedans lebut de comprendre les ( - .
attitudes et les mécanismede leur parcours au A z:z:othésegz“g:gen?ﬁ]:iﬁss Relpeles
g:sveg; |g.i ncseetttce) ggﬁeuveep@e”‘a“ons’ CTOY&N A le blog deJoslieManighetti
’ T A [Sa 9aLl 0Sa RS NBy
A appréhendant les freinau recours a la recons A (LERII)E
truction mammairechez lesfemmes ayant eu *; es Vspaces res:sourmaslce[
une mastectomie A lsa a}!-)\:312)/a RQAY¥2N
A identifiant les difficultés rencontrées A Les C?m'tes departementaux de la Lic
A SELX 2N}yl S ¢SO0dz RS contre le cancer y i

ou non une reconstruction chirurgicale.

Ellea été réalisée par entretiens individuels approfondis en-gd@etif, par téléphone, entre le 20 juin et
le 7 juillet 2014, aupres de 12 femmes ayant eu une mastectomie.

METHODOLOGIE ETRAITEMENT DES DONNBEE RESTES A CHARGEECUEILLIES

Plusieurs questions ont permis de recueillir |
dépenses restant a la charge sdefemmes
concernant

Catégories socio professionnelles
(CSP) utilisées

Les CSRtaient: agricultrice exploitantg artisan
commercante, chef d'entrepriseprofession libérale
(sauf paramédical) cadre supérieur, ingénieul
autre profession intellectuelle supérieurgrofes

sion intermédiaire, cadre moyen, technicienr 8 dz
agent de mirise, contremaitre, profession pare
médicale ; employégouvriere (qualifiée ou non)
personne sanscaivité professionnelle.

Les CSP+ désignent les catégories soc
professionnelles favisées, par opposition aux GSF

A les soins supplémentaires A la mastectomi
RSLI &aaSYSy i aLl2RIENK 2t YR\
séances de kinésithérapie, des swltations de
psychologue, tous les autres sajns

A lesTNI A& FyydzSta LI dzNI
de reconstruction chirurgicale la prothése
externe lesproRdzA 18 RQK& 3 A Sy
lessoutiers-gorgeadaptés,

A la reconstruction chirurgicale actes médicaux
RSLI aaSYSyila LIR@KR yi2QR
principale, la symétrisation mammaire, le
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tatouage du mamelon, les soins infirmiers, les examens de contrdle, le changement de prédHasge)
hospitalier, codt pour une chambre seule, fraisidsld Yy & L2 NIi y 2y NBYO02dzNASa&
L322 dzNJ f QSy a S Yo fdé kingsitharapigiefdernyble Sdesconsultations de psychologuele
sophrologuede sexologuetoutes lesautres dépenses.

Pour les soins sup@inentaires et la reconstruction, teste a chargetait ainsi défini dans le questionnaire

«Dépenses restant & votre chajye O2 YLINA & f Sa RSLIH &aadive DiyrémbouréaKph v

f &slrance maladie, ni par votre mutugllePour chacune de ces questions, les répondaateaientdeux

possibilités

1. préciser le montant en clair, en euros

2. a défaut, indiquer une tranche du montant correspondant parmi 3 ou 4 tranches proposées da
jdzSadAz2yylrANBz: fSa GNIYyOKSa yQsSilyd LI a tSa v

5lya ftQlylrfeas RSa NBLR2yaSaszs fSa NBaiSa t OKI
(mastectomie ou reconstruction) réalisées ily amoindlde/ 8 = OSOA | FAY RQ200GSYy
possibles (meillee mémoire des coltsIOf  NBa 0 ® t 2dzNJ £ S& FSYYSa Ql &

aprés la mastectom®e f Sa NBadiSa t OKINHS azyid R
f QSy 45306 BKRyzZiIAT 2y RSa FTSYYSara\QFRdzyYiz LBl

N

A Quand les femmes ayant précisé un montant en clair étaient plus nombreuses que les femmes
indiqué un montant en tranches, la moyenne des montants précisés en clair pour une tranche de dép
a été affectée a chaque fenemayant inliqué cette tranche de montant.

A Quand les femmes ayant précisé un montant en tranches étaient plus nombreuses que les femmes
indigué un montant en clair, le montant médian des tranches prédéfinies a été affecté a chaque fe
ayant indiquéOSGGiS GN¥yOKS RS Y2yillyidd t2dz2NJ £ Sa &GN
donnrées en clair qui a été retenue.

A Les dépenses conceant lesautres traitements (chimiothérapie, radiothérapietc.)et les frais engagés
pour supporter les conséquences des effets secondairethése capillairevernis, cremes, nutritionniste,

etcdy yQ2yid LI a RIiySa LONR aOISyOdei2 YRS NBadSa t OKE

PROFIL DES FEMMES AYMT PARTICIPE AGENQUETE

laquasi 2GFf A0S RSa FSYYSa o6t 220 AYGSNNRISSa 2vyi
Rdz aSAy® t2dzNJ £ GNB& 3INFYRS YIFI22NAGS RQSYGNB S
pour une récidivg26 % chez les femmes de + &s). Seules 3 % ont eu une mastomie a titre préventi{Cf.
page99).

ENQUETE QUALITATIVE

12 entretiens individuels

1 femme 6 femmes
5 femmes : . q -
. N n'ayant pas eu de reconstruction
ayant eu une reconstruction chirurgicale en attente de yantpas
reconstruction (dont 1 n'envisageant pas de le fajye

Profil au moment de la mastectomie

7CSP +/5C8gP

5 agées de moins de 50 ans / 7 agées de + 50 ans

4 vivant seule / 8 vivargn couple

3 sans enfant / 9 avec enfant(s)

Origine géographiqueSudOuest: 2; NordEst: 2; Nord-Ouest: 1; SudEst: 5; Région parisienng2

> D >
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ENQUETEQUANTITATIVE

992 femmes ayant eu une

mastectomie

515 femmes ayant eu une
reconstruction chirurgicale

(52 %)

Reconstruction Reconstruction
immédiate différée
18 % 34 %

51 ansen moyenne lors d& Q Sy [j
45 andors de lamastectomie
47 andors de laeconstruction

des femmes plus souvent activesec, en
tendance, deplus hauts revenus

des femmes plus souvent couvertgar une
mutuelle, complémentaire santé ou assl
rance santé complémentaire

Origine géographique
lle-de-France 18 %
Nord-Pasde-Calais 6 %;
Bretagne, Paysle-la-Loire, PoitotCharente:
14 %;
Aquitaine, MidiPyrénées, Limousirl2%;
Languedoc/Roussillon, PACA, Col39s;
Auvergne, RhérAlpes: 12 %
Basse et HautBlormandie, Centre8%;
Picardie Champagné\rdenne, Bourgogne
7%;
Alsace, Lorraine, Franc@mmté: 10 %
Qutremer: 1 %

D> D> DD D

> >

Reconstruction

nTt FTSYYSa yQlelyid LI a Sdz
reconstruction chirurgicale
(48 %)
|

Reconstruction

chirurgicale chirurgicale non
envisagée envisagée
23 % 25 %

A B4 ansen moyenne lors de QS y |j
A 49 andors de lamastectomie

des femmes plus souvent inactivagec, en
tendance, deplus faibles revenus

des femmes moins souvent couvertes une
mutuelle, complémentaire santé ou assi
rance santé complémentaire

Origine géographique
lle-de-France 18 %
Nord-Pasde-Calais 9%:;
Bretagne, Paysle-la-Loire, PoitotCharente:
13 %,
Aquitaine, MidiPy€nées, Limousin11%;
Languedoc/Roussillon, PACA, Cois#s;
Auvergne, RhérAlpes: 11 %
Basse et HautBlormandie, Centre8%;
Picardie, Champag#&rdenne, Bourgogne
11 %;
Alsace, Lorraine, Franclimmté: 8 %;
Outremer: 1 %
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LA MASTECTOMIE:. UN PASSAGENECESSAIREPOUR 1 FEMME SUR3
ATTEINTES@N CANCER DU SEIN

—‘ Chiffre repére

wEn France,chaqueannée, pour environ 20 000 femmes, le traitement de leur cancerdu sein
nécessitaine mastectomie

[ LINA&aS Sy OKINHS Rdz C
nombreuses recommandatioffsS i a4 QAyaON

offre de soins graduéé

Q 7
Le dispositif di¢

Le choix des traitements dépend de multiples facteu
localisation de la tumeur dans le sein, type de cellu
AYLX AljdzSS& s RS 3INB sitR dStiant, S
YSGF&adlrGAljdzS0 SiéG RQF3INBaA
aux hormones féminines, awédents personnels el ;oA < -, = -
FEYACAFdEs N3IST Sdtd Rs @ UsSYlLR YSRAOHTD FRD
de proposition de traitement
2.dzy G(SYLBA RQlIOO2YLJN =
vise a accompagner la personne tout au Ic
de sa prise en charge thérapeutique et
évaluer ses besoins, notamment trmes
sociaux et de soutien psychologique
3.dzy GSYLBA RQIOOSs4a; | dz
4. dzy GSYLEA RQAYTF2NXI
R§&a fQSyiNBS RS fI-
cours de soins.

Grande avancée du Plan cancer 2003/2007
faveur des personnes malades, le dispos
RQI Yy 2y OS4tempssuceedsiisS A

cGFrofA RFErya €S OFRNB R
pluridisciplinaire (RCB) le protocole de soins doit étre
discuté avec la personne malakbes de la consultation
RQlFIyy2yO0S

Ce programme grsonnalisé de soifispeut associer
différents types de traitements (chirurgie, radiothérapi
hormonothérapie, chimiothérapie, thérapies cibl@pst

durer plus ou moins longtemps en fonction de chaq

situation. 5lya fQSylijdzsidsS +L/!b

déclarent avoir eu une coual$ation pendant
laquelle le médecin leur a confirmé le diagnos
Parmi elles

La chirurgie constitue souvent la premsieétape du
traitement.1& QI IA G Y

A pour 70 % des femméR Q deffirBrgie conservatrice A

. ; ; lus de la moitié a recu un programm
(tumorectomie) pour retirer la tumeur et une parti b & brog

personnalisé de soins et le calendrier d

RS&a (dGAaadz ljdza f QSydz2d . : S
. . traitements;
souvent que possible, emoncertation avec la ;
patiente; A 35,6 % se sont vu proposer de rencontrer
A pour 30 % des femmeskRude chirurgie non el C
conservatricmastectomie) pour enlever la totalité G 2 B, O [EMEEE i Tl e
P A S mTZo ©2 RS aQSy-

Rdz aSAyZ & O2YLINRa& f QI .
tante sociale.

86Quelques exemplesINCa (Institut national du cancefRecommandatins professionelles. Cancer du sein in sitl0/2009 140p.
(Recommandations & référentielsTraitements, soins et innovations)NCa (Institut national du canceancer du sein infiltrarmon
métastatique¢ QuestionR Q| O (i dRafpartiinggral07/2012, 82p. (Avis & recommandationSoins et vie des malades)

%" INCa (Institut national du cancet)es traitements des cancers du sdi®/2013, 120p. (Guides patients Cancer info).

%8 Réunion réguliére entre les professionnels de santé, au cours de laquelle sont discutés la situation du patient, lesitsgiessibles
Sy ¥2yOilAz2y RSa RSNYASNBa SiGdzRSa aOASYydATFAl dzSaz orfdalayjualitéeds 8e H
qui va en résulter. Les RCP rassemblent au minimum 3 spécialistes différents. Le médecin informdeepatigat et lui remet son
programme personnalisé de soins.

® Description du traitement particulier proposé a chaque patigntS LIN2 INJ YY S S& (G SRCRaiLpkiBosé adzpatieatdz
f2NR RQdzyS O2yadzZ GFiAz2y &LISOATFAILAzS RIya €S OF RNB Rdu daters kdd a
PPS qui indique le ou les traitements a réalitmuy durée, le lieu et les dates prévisibles auxquelles ils doivent se dérouler. Le PPS
FRFLIGS 2dz AYGSNNRYLIz Sy T2y O0iAizy RS fI NBIFIOGAZ2Y Rdzadid GASy i
®INCa (Institut national du c&nS N ®-O ¢ dzfp 8z& dzy S (1?K03/RA15, I S Cabckrdnfols S
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Ces interventins sont associées selon les @sune
exérése du ganglion sentinéfleu & un curage axillaite

dont les complications peuvent étre importante Quel ques donn®es ¢
(douleus, impotence fonctionnelle £ & Y LJK dZR § VICAN 2
La chirurgie peut Traitements recgus par les femmes

pour un cancer du sein

A étre LINBOSRSS R Qdzy $iéoddiEivanier

2 dz B pdmgnothérapiefin deréduire h taille de  Chirurgie

tr idzySdzNE  F+FOAtAGSNI A La quasiotalité des femmes ont étéBA OF £ S
~ permettre la pons;rvatjon mam[naire~ traitées par chirurgie.
A &tre adA A S RQdzy S adjovéinte¥to@ ( A 72,3 % ont eu uneimorectomie.

RQdzyS NI RE@tanfaghd ek Bas de 30,8: 2yi Sdz dzyS Yiléd i
) tumorectomie),et/ou R Q dagr@onothérapie ou dans un second temps).
A constituerle seul traitement. 50,4% ont eu un curage des ganglio

lymphatiques axillaires.
En 2012, on a dénombré plus de 72 000 hospitalisati A 9,5% ont eu une reconstruction marr

pour tumorectomies ou mastectomiés maire.

> >

p>N

A les tumorectomies (5266) sontdeuxfois et demie Radiothérapie

~ Pplus fréquentes que les mastectomies (28); A 88,1% des femmes ont été traitées pi
A un peu plus de 1 intervention sur 10 (11,9 %) ¢ radiothérapie.
réalisée en ambulatoire, essentiellement pour d
~ tumorectomies, ; Chimiothérapie o
A tS asezdN) £ f QKSLIAULFE A 502% des femmes ont recu un traiteent LIS dzu s
plus ou moins long, en moyenne dela4 joyr;;, n de chimiothérapie.
LI NF2A & LI dza  3vgntioh pratiGue)
RS fQsidrd RS &byd$ 3S) Hormonothérapie St RSa
suites opératoires. A 742% femmes ont eu une hormonc
thérapie.

Thérapies ciblées

Durée et proportion des séjours en chirurgie A 14;: . R_ S,a i
pour cancer du sein selon la nature de thérapie ciblee.
I'intervention (en 2012)

w
_<
-<
(0p)
ax

2y

_ _ 46,5% des femmes interrogées (mais%3des
B Mastectomies Tumorectomies

>7 [ —]20,0% femmes de moins de 50 ans) ont été traitées |
1% . . P z . . z
chirurgie + chimiothérapie adjuvante ou Ré
7 N 11,4% . . , .
2,5% adjuvante + radiothérapie.
6 15,1%
3,7%
Les femmes ayant eu un cancer du s
] 9 ; TR 4
5 6.4% AT diagnostiqué & un stade précoce o
4 — 10 6% principalement été traitées par chirurgie

10,8% ] z .

’ radiothérapie.
] 0

3 1029 18.8%

Durée de I'hospitalisation en jours

, m— s o AL_Jl-_ [\u’j)\NJ RQdzy OF yOSNJ
= majorité des femmes ont recu en plus u

1 il 9.6% chimiothérapie adjuvante ou némjuvante.

0o L02%

11,9%

Source : Base PMSI MCO 2013, Traitement INCa

"D y3at A2y £8 LI dza LINROKS RS fI GdzySdzNJ S R2y O t 8§ LI dzagarglimd OSLIGAGE S
sentinelle consiste & enlever et 4 analyser undzle 31 yIf A2y a | FAY RS LieR Qusaisetdeadterniiner led dzY S dzNJ & ¢
éventuels traitements complémentaires a la chirurgie. Si le ganglion est positif, un curage axillaire sera réalisé.

1 OGS OKANHz2NBAOIf ljdzif &3 6RUEY 6068414 ENEYESRSNABYIRDRYE &aAl(dzSa az2dz fQ
au-dela du sein et de déterminer les éventuels traitements complémentaires a la chirurgie.

" INCa (Institut national du cance€jancers en Francédition2014 (Les)NCa, 01/2015, 245p. (Les données).
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LA MASTECTOMIE: DE LA COLEREA LA RESIGNATION

IS LINBYASNI SyaSAaaySySyid RS antstdrtdridieSt perc8eqnine lidHeNtd dt
souvent associée a des termes comme «mutilation» ou «pertepebli@avoir des répercussions psychosociale
négatives chez les femmes opérées car elles touchent & des dimensions trés diknst®, féminité,
confiance, humeur, estYSs & SEdzZ t AGSST ljddh t AGS RS @ASX

Parmi les femmes int@&A S S S RIFIya S @2f &iéactodsk { X Qi YV B YRS
chirurgicabnt étéii N3 & RA ® r?éﬁamxﬁqfawlﬁeaautré{ Bllade lacolére a la réignation

Ces réactionent étéfonction notamment

A dela rapidité de la prise de décisipselon les L.
cas: Témoignages

A la femmea puétre associée a la décision,
y réfléchir progressement;

«Le chirurgien méa dit de r@

< P N A . . La nuit je ne dormais pas. |
A la décision a d( étre prise trés S .
d f d f f somni f res, pendant un mo1l s
I’bapl Ieme » g€ facon parfois un  peu Jusqud” ce que | télépldofec pour e luid e
. rutale; . . L, dire que jO0®tmis ddaccord.
A la mastectomiey Q pas toujours été
envisagée de premlere intention, mais | . chirurgied Cli@astdipour vi

aﬁt aVereey S O S a a‘ I A N‘B _t 2 M ou \BL@VOUléZ IQOGFII}/CHI’ ésua]ﬁcers ¢ava

vention, ou aprés les résultats des exa .
mens anatomopathologiques réalisés a la

édZ}\l'flétUI'ﬁbedZ)mie- «Dans un premier temps, le ¢
latumeur de 3 cmet?2ou3peti tesacoté. Mais
A de la psyché de la femmele son rapport 15 ours plus tard, il a appe
intime & la féminité si pour certaines femmes  avait des petites choses a c6té, qui étaient aussi
fl RSOAAAZVROBS ENHDYGGNRF RS s, et qudiomietotald | ai

peut apparaitre comme un soulagement, pourtoutenlever. »
R QI dzieNdvant la mastectomie comme
une amputation, une négaim de leur «Le chirurgien ne mdéa pas p
identité. md alit que ¢a pourrait étre une éventualité mais
guden aucun cas cO0O®tait envi

A du vécu des représentations sociales de la! 67 mm®di at puisque la chimic
féminité: le sein est un organe extérieur, tUmeur. »
symboliquement associé a la féminité dans

toutes ses dimensions (sexualité, maternit¢, <-€ 1 eudi matin quand e chi
etc) Il revét une importance particuliére savais pas si il allait enlever juste ces deux grosseu rs ou
i joallais me r®veil lEegr cédre

quant au regard des autres et aux normes °

O
sociales.Pour certaines femmesd, O G G $ AYYd §°
cet oigane est particulierement insupporiab

est» produi t.

A duRA&ZAO2d2NE YSRAOI§ dzﬁQLJéazﬁYuﬁiiﬁguzﬁwm f I @dcenfuBlhao
jdz- f A0S RS f QAYF2N¥IGA2Y R2Yy ympd@tant dans le 66 IRBESIEMmME
et dépend:

A de k personnalité du chirurgieet de sa capacité & communiquer avec ses page¥it R Qdzy S
f QFdziNBExX OSNIIAya aS NBLRaSyid adzaNJ £ NBYAA
RQIFdziNBa @2yi ARBERSANNSdENR yBRI GASYy(Sa

A de b capacité de la femme & entendrecomprendre Q A Y T 2dBlviéeii A 2 v
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A desinformatiors oudesi SY2 A 3y 3§ .
vont trouver par ellesémes Temoignages

«On nous refile les plaquettes, comme au

Si toutes les femmes ne souhaitent pas . _ s
supermarché. Dans la relation au médecin, ca

rechercher des informations complémentaires ™
AdzNJ LYGSNySd oL NDS MARIEPYSa yaoSy NBaasSydasyd
pas le besoin.J NOS 1j d2QSt t Sa 2yd 5 éSX.G)\ éc?/[l. o

i u gwand yj ay

. A Lo «E falt, ] 0
lj dzS _fQ)\Yn‘ééselafbas)ila)lyf, etc.), fegard® le papier que le chi
celles qui le font ne trouvent pas toutes le al ey 0| A sBanes h®5x cte
YsYS (el RQAYF2NNI u7\23} S ChEAE) y f°S dzNJ
mode de recherche «OQui, -a jobai ®t® infor mPe.
. . , ., tout doulm coup
At QAYT2N)I Gviezuy motetNBddzd S S

recherche est souvent ressentie comme ;g 5 ci el me tombe

FYEA238yS 60ARS24 R%%LJrSeNJsHJ\Q)G@Q pLﬂé%o?sMp;-’rétséa&r

femmes ayant eu une mastechie, plus entendre, de ne plus cc
témoignages négatifs, ej¢. me dit. Jéai des infos, mai:
mastectomie. »

A celle trouvée sur des sites institutionnels
OLb/ 0 2dz Faaz2OAl (A FiastechrlzQeSdsdval deme @2cyavelcar 8 & Sy
parfoisdéja (femmes en récidive, ou ayant voulait dire. Je suis allée chercher sur internet. ~ »
eu un proche atteint de cancer) est
considéréecomme plus crédle.

Des femmes en colere Témoignages

. «Cbest vrai que |l e corps m®d
Plus que le cancer, la mastectomie est devenue pour

p . . pour guérir. Oui, mais a quel prix. »
ellesLApréoccupation premiere.

«Je ne pensals pas a la maladie, au cancer. Je ne

A 9ttSa yQlrOOSLIISYyd LI & ROsNE «hetihé $i3As b YLzl $53 o

A Elles craignent de perdre leur féminité, voire leur «<J 6aurai s pr ®f @ ® avoir un ¢

identité. | don ndéaurait pas vu. La ma:c
pour une femme, coOUnsdncemmeér:

A 9ffSa yQl O0SLIGISyild LI & tSdNIW2aaStt S eye . 33pest
n® avec vous. Mai nt emo jehe mec ¢

A Elles craignent le regard des autrest les reconnais plus. »
répercussions sur leur cple (ou leur future vie

«JObai ®t® tr s choqu®e, d®mo
de couple).

I()ablation. Je ne me retrou\
l.ace.

{2ddA3yzya A0Az Omeasz ¢ Qi) NEIDsES raSi RS, .0
que les relations de couple restent relativement :

. . . vrai ment un pr ditljeneme sdppdrtaise n
stables aprés un cancer du sein, voire se renforcent

et que les ruptures interviennent principalement pls->

dans des cqules ayant déja des difficultés «Cdest vous enlever votre f@
qgue | 6on mutile. Cdest comme

En revanche, il y a un retentissement important de a votre féminité, mais il y a aussi le couple qui est en

la maladie sur la vie sexuelle. jeu, et beaucoup dBautres ct
| 6one asa@i , face ° wune gl ace.
mémesia67 ans, ce nobdest plws co

" INCa(Institut national du cancer)La vie deux aprés un diagnostic de caacerS f QF yy 2y OS ¢ollettichiEtieB et OF y OS Nh =
enquétes, juin 2014
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Des femmes résignées

Pources femmesla mastectomie ¢Je néai jamais pens® mo n
sein en moins. Pour moi, on
A 0QSalG dzyS ljdzSadAlayernt®RS FRS 2dz RS Y2 NI
RQdz S & ¥ prédtcapation premiér
d )/.YQS& Mp:édbcapaitq bre ee’v ~C\Pe tvo»su fa-on, coh@&ptasgazor
et certaines vont mémee dza |j dzQ+ R Sré Iéléh#lzl(?ans%i je préfere vivre avec un sein que
f QI 0f | déuxiyfs aRt& preventif . o . )
mourir avec deux [rires].  Non, moi ¢ca ne me dérange
. < o L. pas plus gque -a de me s®par ¢
A Oedt une libérationle symbolede la guérison
on leur a«enlevé le mal»2 y° | ( SY LI Qf @ mdisizRehnd pas posée de questions. Pour
prolifere» ; moi, cO0®tait une Rooifighecrac e et
i chirurgien.»
A Oe&t un acte nécessairaccgté dans le cadre
RQdzyS ONI AS O2yTAlIyO&e Riyla mittie, R 8 ORud & 20/ UsR dz
chirurgien, qui ne peut prendre que les tout 1l e sein que ddenlever |
meilleures décisions toutes facons, aprés deux opérations, il commengait
a ne plus ressembler a grand -chose mon sein.»
A 0QSaid dzy zazﬂmraSu'zé;yﬁaévér}/ﬁ_ ?%Qda/ ) "
N . . . ¢cJe 6aie ptasmpu doy r ®fstip@®seh i
parcoursapres pIu3|eurs Interventions L . . o
enapeineunesemaine [ é] . Je | dai aci(
< . A v 4 < . était quand méme en jeu.»
A parfois aussD Q Sriafte subirésrapidemer, a )

sans possibilité de réflexion préalable, mais
lj ddfes finissent par accepter.

MASTECTOMIE LE CHOIX DE LGETABLISSEMENIE SOINS

Motivations dans le choix de I'établissement pour la

Les femmes interrogéetans . . ) .
mastectomie (plusieurs réponses possibles)

f QS Yy ILidee/B\Bont été
opérées.

Conseil médecin traitant
54%

A

dans un hépital/clinique

privé(e)pour 34% (38 %
chez les CSP,

Etablissement/médecin déja connu

Etablissement le plus proche

33%

13%

A dans un centre de lutte ,
contre le cancér: 31 % Consel de proches 13%
) (37 % chez les CSP, +) Raisons financiéres 2%
A dans un hoépal public, L o
pour 30 % Réputation Etablissement/spécialistes 6%
A R )/ a S aSol Délais d'attente + courts

hépital public, pour 5 % o

Enquéte Ligue/BVA, 2014, Les frais restant a la charge des femmgsiaNali S R Qdzy S
sur la base de toutes les femmes ayant eu une mastectomie

Cette répartition de la prise en charge chirurgicale des tumeurs malignes du sein est Iégerement différe
celle constatée en 2012 dans les établissements de’$dinseffet:

A les établissements publics ont réalisé 27,9 % de ces interventions
A les établissements privés a but non lucratif (CLCC), 31,1 %
A les établissements privés a but lucratif, 41 %.

" Etablissement privé a but non lucratif
® Source ATIH PMSVICO 2012, traitements DRESS
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Quel que soit le secteur chofgiublic ou privé)le facteur hmain est important dans la prise de décisida
OK2AE RS tQsSilotAaaSyYySyid & dzNsurtbubdu @éedgcin Baltant (5B @uizgst LINE OK S
prédominant chez les femmes interrogées.

51 ¢Fydl3as 1jdS t+F Y2eSyy S seild pargiésiprodhds §26) SNoBiypdur deddzisbns O | S
Yy R

financiéres [absence de dépat SYSy 1a RQK® y 8 &l RIANEHNB { b M NB:1Jdzi | G A 2 S 0
spécialistes (86). Au contraire, les établissements privéaient préférés pour des redsy & R Q2 NHal y A &l G A
FSYYS O2yylAaalAd RSet {:q0S 0900 {SAaaLaSS\NF Syl RSda  f REy.t Y S\RaS RO

SOINS SUPPLEMENTAIRBPRES UNE MSTECTOMIE
1 FEMMESUR3 DECLAREUN RESTE A CHARGE MOEN DE456 (

Ensemble des femmes ayant eu des soins
supplémentaires aprés une mastectomie depuis
moins de 3 ans

36 % ont eu un reste a charge 64 % n'ont pas eu de reste a charge

d'un montant moyen de 45@&

Auseindé QSOKI yGAtt2y>S nant FSYYSa 2y Sdz dzyS Yl a6GSOG2YAS
5 femmes sur 6nt eu besoin de soiraipplémentairesaprées la mastectomie.

Parmi elles] femme sur 3 déclare un reste a chaRy@ dayfitant moyen de 456 euros polessoins supplé

mentaires.

{ A QA ychiGrydaeS/AaliiA 2LyNA &4 S Siya deNk YNBSS YLUHE NJ REACE! | derttaiisifraié e O R NS
az2yid LI & 62dz LI NGASEESYSyidu 02 dzgS Ndotdsdont lefcottdépbsala & y 2 G |
tarif de f Ssbrance maladjeou qui ne sont pas inscrits a la nomenclature, de certains cadwints de

prothéses? dz RA & LJ2 & A (iCeriaids deyc®8sRRi© @ BrEoddition, dans la majorité dedjcdzQ A f & | A {
une prise en charge initialapla Sécurité sociale) peuvent étre pris en charge par un régime complémentaire
(mutuelle, assurance), en formti du type de contrat souscrit. Les franchises médidaesutres forfaité®

dont les assurés en ALD ne sont pas exofi&ié@ I 2 2 dzii Ssyesi a charg® & moht®ht de ces frais, dont
OSNIFAya az2yid AyO2YLINBaarofSar yQ2yid LIa fSa YsySa
malades

"CN}yOKAaSa YSRAOIfS&a oRFya tF fAYAGS RS pn € LIN Iyo atte LI NI AOA LI
LI N} YSRAOIE LINAR& Sy OKINBS LI N fF {SOdNAGS .420AFtS83s SG RS w € &dzNJ
®C 2 NJF I A sur cRafue monsultation de médedin T2 NF I A G RS My € -aBRHNBf 88dzE Ol §za & 2 yzRE | O O @RE
paracte)T F2NF I AG 22dzNy I f ASNIL RS my € Sy OF& RQK2aLMAGHEAA&AlIGARY

sj le forfait hospitalier peut étre pris en charge pEertaines complémentairs santé, les participations forfaitaires et franchises

médicales ne le sont pas.
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[ QAYLI O RS O erdébhtBeitini®men pour@i cantBISO 2 Y eS8 so@éntle cas pour la
mastectomie)peut rapidement mettre & mal un budgemitéz S OS R Q lpédade ddidiagdbstica
(multiplication des constations, des examensic.)
a aussi occasionné des frais en ama@ms fraisliés
au diagnostic doivent rétroactivement étrgris en
charge & 100%» R§a 1ljdzS Q! [ 5 au
Cependant, ily QSad LI & PNdrsbidBes |j d2Se RS &col ogue 60 0, le spe
atteintes de cancerméconnaissant cette disp0 400 ou 500 0.

sition, conservent ces frais a leur chargePire

encore, mal informées sur la prise charge des unjour, je suis allée payer mes analyses de biopsie et
affections de longue durée, certaines personnes| a secr ®t ai r e MmBa catdame, v
peuvent avancer les frais pendant trés longtemps, en ALD avec ce que vous avez 2"

a2A0 LI NOS 1jdzQSt ©Sa ljyzQ8vyEAdI & O2YLINR A

fQI[53 az2Ald LI NGt Ot  BDAMNIonEBRBO MY cette ALD, me
fait la demande nécessaire, du fait notamment quoi ?>»

RQdzyS YI dz@l A &5 O NIORYd22If 2Aau35

Témoignage

Laquasitotalité (86 %)Yes407 femmesayantsubiune mastectomiglansles3 yy SSa LINB O SaRld y
recourir ades soinsupplémentaired.  f I & dzivénBon REzNI QK y ¥$ 2 2 NA (199 ceRMibsy
yQ2yid 200l aArAz2yysS | dzOdzy NBadiS £ OKIFINEBSO®

Cependant1 femme sur 3yant Restes a charge pour soins supplémentaires suite a une
des soins complémentaires mastectomie (en montant et % des femmes concernées)
(36% a dia prendre en charge

une partie de ces soins 34%

supplémentaires  pour un

26%
montant moyen del56¢.

15%
13% 12%

1-100 G 101-300 O 301-500 O 501-800 O >800 0

cGdzZRS [ A3dzSk. +!' 2 wnamnI [S&a FNIA& NBadt
tomie: sur la base des femmes ayant eu des restes a charge pour soins supplémente
adzh S RQdzyS YIF&aidiS0i2YAS Y2Aya RS o lya

Parmices femmes

A 33 %ont eu des restes a
charge pour desconsui
tations de psychologues

Montant moyen du reste a charge pour des soins
supplémentaires suite a une mastectomie

A 25 %pour des séances deg 'ousraisconfondus | 4560
kinésithérapie Psychologues | 566 0
A 70 %pourR QI dzii NB & Autres soins | 3290

Kinésithérapeutes 1590

; 0dzZRS [ A3FdzSk. +!' 2 wHwnamnI [Sa FTNFA&E NBadk
tomie: sur la base des femmes ayant eu des restes a charge pour soins supplémente

adzA 0SS RQdzyS YIFIaiGS0G2YAS Y2Aya RS o lya
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Lt yQé | LI & RS OFyOSN RUzaa StheyalicovulpA de RSancESwovaSa I ¢SO
un sein atteint de cancegur leplan psychologique, amis géniaux. Je pense trés souvent — aux personnes
les conséquencesle la mastectomiesont treés seules face " la maladie et

variades RQdzy'S FSYYS : kllesdgghS peselbig NUBuUt absolument venir en aide a ces
AYyFEdzSyO0sSa LI NI deQdiagud G 2PR®Bes »LISNE 2y Yy St £ S
femme Ellespeuvent généreangoissedépression,
anxiété face a la maladieperte de reperes, N
F £ 0SNF GA20NLERSNFECASYT 88 t%08 5N V85 rE! 52 R&encourage
mais aussi parfois difficultéselationnelles ou pas. Au debut de la maladie, je me suis laissé aller. Elle

«Ma fille a été trés présente tout au long de ces mois

méa dit que joOo®tais plus jol
comportementales. . . .

et que je me maquillais, alc

je me suis reprise en main. Nous avions ensemble une

Fragilisées par la maladie, les personnes atteintes d i nimaginabl e Ie{aau B Elles ¢

OFyOSN) YSyGAzyySyil azdz@a%&(a‘rb;ceJe%’e‘sﬁGs'ﬁ%%u’é'ﬂéu're)(e RSa
a2dziASy a2 §z@RGh I S&dzi MR Yy = dz(i 2 dzZNJ RQS

(famille, amis, collegues, etcla présence des

LINEOKS& Saidz LRdzNJ I LI dzLJ NI RSa YIriFrRSaz €S FI OGSdzNJ
avec les soignarits

/ QSad tF aAy3IdzZ I NRGS RS fF LSNE2YYS YI{lFRS | dzA
femmesen auront besoira un momenou un autreRS £ SdzNJ LI NO2dz2NE>X G yRA A |j dz
la nécessitéCe soutien et le suivi psychologiqast recommandé a toutes les étapas pharcours de soins. Il
peut étre assuré

U o«

A parunpsychiatE R2y G I O2yadzZ GFdAz2y Sad LINR&AS Sy OKFINBS |1
de remboursement)

A LI NJ dzy LIA&@OK2f23dz§3 Rl ya f°SoudhsRiNdntr® Qéttgos/chiayifue.dzf G G A 2

5Fya OS Ol az f | patdPdykecgnguBationil £ | RS y QF

LI NJ dzy LJA&@OK2f23dzSz RlIya €S OFRNB RQdzyS O2yadz G GA

AA0Gdz2S SyaNB pn SiG 1n €3 NB@AEns lesbesbitsonOipbrtdsSlesR&s | LIS

restanta la charge des personnes malades le sont également, la prise en charge par une complémentaire

santé étanfréquemmentoptionnelle.

>\

O,Ba LISNER2YyySa YIfFIRSa AIy2NByld az2dz@Syd 1jdzQSttSa LISd
avec un psycHogue, organisées par des associations ou des réseaux de santé.

/ QS a GalaLigue Gdntée le cancet des dispositifs existent au niveau national et au niveau local.

ldz YADStdz YIEGA2Y It Z dzy &ASNIDAQSgpy r Ig 4 A 32dziASy
a la disposition des maladést des prochespar téléphone. Ibffre & 0 81 o 1 1 1 1 01
£ QF LISt Iy www.ligue-cancer.net

A une écoute immédiate par rapport au vécu et au ressenti de la maladie (lors des examens, des traitements
[lourdeur des traitements, effets secondaires, séquellésQab8 > R y a f I-traitelfeNdog RS RS f
LISNE2YYS YIEIFIRS I a2dz@SyiG S aSyadAaySyid RQsiGNB 7f NOK

A un accompagnement a la verbalisatidibération de la parole, expression des doutes, des souffrances, des
angoisses, de la colére, des difficalté £ LI NI 3SNJ | SO &2y Sy;i2dzN} 3S> + @S

A un soutien psychologique personnalisé et adapté

A une aide pour mieux se situer par rapport & son entourage et mieux appréhender le quotidian
maladie;

A dzy S NHzLJG dzNBE RS ldment.a 2t AGdzRS S RS f QAraz

¥ | NCCligue nationale contre le candew | LILI2 NIi Hnamm RS f Qhoanmsl14bg ANS &20AShGFf RSa Ol yOf
¥ Dans les établissements autorisésaamcérologie, la consultationpsychologue> est financée au titre des soins de support par les

138y 084 NBIA2yI S48 RS alyidsz Rrya tS8 OFRNB Rdz RAALRAAGATFT RQlIyy2yO0S
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Au niveau local, les Comités
départementaux dans le cadre des
soins de support, proposent la pos
sibilité de rencontrer un psychologue
ou de pariciper a un groupe de paroles
(4. page 2).

Certains Comités peuvent également
accorder, dans lecadre de leur
commissionsociale (Cfpage 1} un
soutien financier pour le paiement de
consultations de psychologue.

Parmi les autres soins de support
proposés par les Comités de la Ligue
les soins de sociesthétique sont aussi
une opportunité pour Ie femmes ayant
eu une mastectomie. Ces soins visen
en effet & favoriser la communication,
le confort, le miewétre et aident a
YEAYUGSYAN £t QARSyY ()
lls constituent une pause détente, un
moment privilégié rien que pour soi.
Ces soins amt realisés par des pro
fessionnels (modelage, soins des main
SG Rdz @Aral 3Ssz 02y
peau, conseils de maquillage, etc.).

A noter que des consalions et des
ateliers de sociesthétiquesont égale
ment organisés dans certains hdpitaux
t fQAYAGAIFIGABS RS
des ERO(Cf.page 21 2dz RQl a
G6SttSa [Sa GaStASs
et bien (Cf. page22, 23.

«Malade depuis 12 ans,
accepter le s transformations de mon corps.
accompagn®e dans cett
chaque semaine une détente et

je réalise un travail sur moi -mé me pour apprendre a vivre

me permettent de lach

s SOINS o: SUPPORT

proposés par les Comités départementaux de la Ligue nationale contre le cancer

PARIS
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LIMITROPHES
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o

Guadeloupe

QL D N W
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%
Guyane Polynésie-Frangaise MNouvelle-Calédonie Martinique

Réunion

SOINS o: SUPPORT PRINCIPAUX

’ ACTIVITE PHYSIQUE ADAPTEE

. S0CI0-ESTHETIQUE

CONTRE
LE CANCER

ATELIERS ALIMENTATION

SOUTIEN PSYCHOLOGIQUE

M .. 4 SOINS .. SUPPORT

Source : données issues du recensement Espace Ligue 2013,
actualisation en avril 2014,

avec la maladie et a

avec une socio esth®ti
Ses massages, Sses soins
prise, dooubCeiypmde sbirspemaet a d i

La
e

rencontre
d®mar che.
er

de retrouver une image positive de soi avec des effets immédiats sur le moral. Au final, on accepte mieux les

traitements. »
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Prothéses externes et soutiens-gorg e : 2 2 8 (tes d eharge ersmoyenne

Dans le poste Autres soins, les femmesqui ont Té :
eu des restes & chargat mentionné: emoignages

A pour 11 % des frais & Igpharmacie(montant «ll y a des proth ses non re

moyenY My 0 €0 inadmi ssible parce qudbon ne
cette maladie. La prothése «contact» est remboursée

A pourl8 %Y f QI gidtheéses aR&iblesle " 100 %. Mais celle qudon me

soutiensgorge adaptés (avec poche pour la  pouvoirmettre la ¢contacteé, el»le ne
prothése amovibleje manchongpour prévenir
S f@YLKIZRRSYS VYWYl ¢di<)¥ieg 8§y ans. Je ndéai pas en
gorge de grand -mere. Il faut trouver des soutiens -
A pour 20 %: deshonoraires de professionnels de 9°"9¢ [adapt®s] et joai quar
Santé [autres que kinésithérapeutes ou assez consequente. Les soutiens -gorge, c0est en
psycholgues] (montant moyen404e 0 ® 75 0 chague.

A o . e e A ~ .. . c«Les manchons our Jlutter <co
[ Sa R.$ LI a4 S Yysyud Or QJSZ\IJ 2 a eM&g‘%?u@en ;J‘I'G]gcfge%!\le‘fle remboursement de
mastectomiey Q2 y U té Lgté@sement chiffres | . co. L it ® sociale néau g me r
dans cetteenquéte carle champ exploratoire ne . 1o <o rien. Comment font les personnes
ciblait pas le traitement du cancer (chirurgie, o gestes | orsquéil restequdic
chimiothérapie, radiothérapie, etc.), mMais S€ fayten changer souvent 2 »
focalisait sur les conséquences de la mastectomie.

«Les options de la mutuelle sont trop chéres. Quand

Cependant, @me si elles sanminoritaires (10 % on ne peut pas les prendre,
des femmes ayant déclaré desAwtres soin® en cas de maladie grave, pour acheter une prothése,
parmi les sommes restant & leur charge a la suite deou avoir une aide ménageére.  »
la mastectomie) les femmes interrgées ont
déclaré, dans ce posties sommes non négligeables
Opod € Sy Y2eSyySu LRINBRSROKELIOKARNAHTLESY RDE2 R0/ Al y S

On peut rapprocher ce chiffre de ceux affichéasgdune récente endie duCISS edle la revue60 millions de
consommateurgui2 y i |y feas f+F FTNBIldzSyOS SiG f QA YLR Niidey OS RSa
Sy Ot AyAldz2S LINAGSSS LIdz2NJ mn AYy(iSNBSyiliAzya OKANHzNBAOL
ASAY OLINRAS Sy OKIFNHS LI N f O ataSdzNe 910 Sa AvSstd oiirgBn K 2Ky 2dil- ¢
était en moyenne de

A 2up € t2NERIjdS t QAYGSNBSYyiGAz2y SikAdlG NBFIfA&ASSE Sy aso
A onm € f2NRIdzQStEES SAlIAG NBFtAAaSS Sy Ot AyAldzS LINRAGSS

La kinésithérapie pour réduire les effets secondaires de la chirurgie

/ SNIIAya STFSGa aso0peyvRit XN dlansRIS tenips) ktyhécBNildr3ptdurs 2ay

kinésithérapeute parfois pendant plusieurs mois ou année$ ya f QS dzRS +L/ ! WraitéeS co X o 3
pouruncancerdusei@ y i RSOf I NB F @2AN) Sdz RSa LINPautdryd&a7jbudz y A @S|
LINBOSRIYy(d fQSyljdzsiS® / Sa LINRO slasHeux (RIBEPIAIRY (1a A23/ANS NJ/ ¢

A RQINISA RSAZNE RQdzyS RA YAy dzil Aperig deRrdbilitédu bras@ N2 SpdoadzeO dzf + A NB
le kinésithérapete cherchera a faire disparaitre,@utout le moinsa limiter;

RAPPORT2014 DE 16§ ®SERVATOIRE SOCIETAES CANCERS



A dant & Y LIK dfaé M&au du bras, du coté du s
opéré: quandil ne disparait pas par une simple mise
repos du bras, une kinésithérapgpécialisée est néces
saird®, Pourcertaines femmest S f & Y LIgispiR ¢
raitenlj dzSt Ij dzSa Y2Aad t 2 dzMEtR
devenir fluctuant, sans régresgamais totalement.

En complément, certaines activités physiques adapt
(escrime, dragon boat, etc.) peuvent aider les femn
opérées a retrouver mobilité du bras etdeQ S L Jtandzfurs

contexte différent (activit¢ collective, hors du chanppPe nombreuses femmes opérées mettent leur

médical), mais cependant trés encadré.

d 6calistau -deda de
ntervention

en
[ r

Dans leurs commentaires, les femmes interrogées
souventmentionné B Sy résQrhigizion pris en charge

eln

!

ur ¢ i

WL descri me, dans |l e cadr ¢
physi que ada pea®@eup mans e@es t
Mti&)e pendant la longue période de chimio
QtldedziioN&die Line podiure dulS dziie
grace au travail sur la garde, une mobilisation
de | 6®paule dans | despac
g ar mes am®l i or e chaqu
egarades hautes.

LIS NB&

®paul e en position de re
effectuer certains gestes simples de la vie
quotidienne (agrafer un soutien  -gorge, se

coiffer derriere la nuque, porter un enfant,
ouvrir les rideaux).

i cal e

Au-dela d e ces bienfaits un peu médicaux,
el les pratiquent

DRtaiment, ot la dynamique et la solidarité du

un spor

P groupe est impressionnante ; jamais un mot sur

REya f8a GNFAGSYSyda L2 dzNI| faSadzNJu® heyeDSMerRedzor@es A Y @
LI & SdS Fylfeasa Lz al dzQA|fpdisionye@SY NI ASyd LI a RI
stict RS f QSyljdzs S [ SyaQ2yaAly Gllyal aS S/ RA |j dzS a
intégrés dans le calcul des restes a charge &és | Des ma’  tr es ahbpassioneés posre s
interventions chirurgicalesn@stectomie ou reconstruction).| cette action dans toute la France depuis le
début et donnent la legon a ces escrimeuses
Il estimportant® § LIS v R I sfgfialeRd® )5 E Adans § yadcSieres avec un immense plaisir.
la mesure ou ils impactent souvent de maniére importantg la
situation financiére des femmes Opérées Maintenant, cette activité va passer le stade
de la confidence et étre connue par le grand
A" le recours & uneide adomicile public, go®sd mas pour |
sante . »
Le rapport 2018 RS f QhoaSNDF G2ANB  &20AS0l ¢ RS &
cancers avait montré que chez les personnes faidant Dominique Hor””;rzgjggti
appel & des aides a domicile, les frais occasionmnés SolutionRIPOSTE
constituent une part importante du reste a chargg, (Reconstruction, image de soi, posture,
notamment parce que les critéres actue®Id (i ( N 6 dzi A 2oytologie, santé, thérapie, escrime)
RSa RAalLRaAGATa RQFARS | t R2YA OAPufoproste@ranagl ¢
RQ2OGNRA yS az2yi a2dSyt LI a FRFELGSSa FdzE 06853
personnes atteintes de cancer.
Dans les années a venir, avec le développement de la chirurgie ambulatoire, les malades retournero
NI LIARSYSydG t €SdzNJ R2YAOAES SG | dzZNRPy G LX dzda a2 ¢
seules.
A fQAYLI OG FAYFYOASNI RSa GNIXAGSYSyda

Outre la chirurgie, eb autres traitements(chimiothérapie, radiothérapie, hormonothérapietc)
occasionent également dedrais non pris en charge pour pallier &ffets secondairest la liste en est

longue: prothése capillairefoulard, vernis, crensehydr

sans alcool, sanparabéne, etd., vétements en don; compléments alimentairestecours a un

diéteticierX

8 Accumulation de liquide lymphatiquau niveau du bras, qui peut se manifester quelques semaines, quelques mois, voire quelq

années apres un curage axillaire

¥ séances ddrainage lymphatique manuel, complétées par une contention du bras grace a des bandages ou un manchon.

# LNCC (Ligusationale contre le cancerv | LILI2 NIi Hnanmo RS
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atantes, produits hypoallergénigegsans savon,

f Qhoa SN, DA a20AShEE RS


mailto:solutionriposte@orange.fr

Ainsi concernant lgsrothéses capillairé&s £ Qh 6 & SN (2 A NB *Cakangaé@ye Rdz NB &GS
A le reste a charge aprés assurance mafaeist important, méme pour les pmnnes en AL[le 356 &
nyy; €0

A lemontantmoyenestde n € I LINB & INISNIGf2@INESHNEYYIOS O2YLX SYSy il
A seuls3: RS& LISNR2YYS pasOres®SMyf@Sa Yy Q2
[ QhoASNBI G2ANB OAG2eSy | S3FESYSyd YAavelgdest dzy A § NB

prothéses capillairesprix qui sont fixés librement par les fabricants (en moyenne 3,5 fois leeddaf d

02y @Sy G A2y RSladi€).QUna sitdatidh iué $a CW¥ur des comptiEss son rapport surla

Scurité social¥, a dénoncé en précisant D OOSt SNBENJ f I NBGA&AZY RS G2dz2i$
médicaux inscrites sous lignes génériftigéexamen de leur nomenclature et de leur tarification). Cette

opération de révision, qui touche plusieurs centaines de lignes génériquasdaisa terminer auLaodt

2015. Elle a pris un retard considérable, notamment en ce qui concerne les pretktesessde sein.

¥ CISS (Collectif inter associatifr da santé), 60millions de consommateurs et SantécjaDbservatoire citoyen des restes a charge.
Remboursement des dispositifs médicaux : double pe@€ISS, 60 millions de consommateurs et Santéclair, 20/11/2014, 17p

% Le montant du remboursemerR S s$ur@rice maladie pour une prothése capillaire estiz8tf f SYSy i RS MuHp € @

8 Cour des compteDispositifs médicaux : une dépense non maitrisée. (lLeS§curité sociale (Lafour des comptes, 09/2014, pp.293

318.

Bt 2dzNJ £ S48 RAALRAAGATA YSRAOINdZEEZ f QAyaONK LI A 2 v nedligadlHeftarification diteS RS& t N
«générique» ou sur une ligne dite @n nom de marque (ou ennomO2 YYSNIDA I f 0 & fo@ He/maueiesdijutitéy podry

un produit présentant un caractére innovant en vertu €etl NIi A OF db code dm adRurité sociale ainsi que pour un produit unique
etounepey SG G yid LI a | dedtifpfoh Gehériquegd RQdyyaS 7S a NEzZINdecyieGshud Besctipfion dite O

«générigue».
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LA RECONSTRUCTION CHIRRGICALE: UN PARCOURS JALONNE
D@BSTACLES

wSO2yailNUzA NB dzy & Raktigdu cofp@aral laqiicfledn® feiBrh exprinuzyine part de son
identité, un organeétroitement lié a lafonction maternelle et érotiqueauxvaleurs culturelles eaux codes
esthétiquegque la société y associe.

alAa 0QSald @ryld G2dzi dzyS RSYFNDKS LISNE2YyySt
singuliere & chaque femmeé ljdzr YR St 1S 0y QSa 0 5 L&, cconeder uc
médicalement contrendiquée, cgrtaines \'/ontAopter pou _Soi. Les femmes subissent des pressions de leur
une reconstruction chirurgicaleR QI dzi NJB a NS Qﬁﬁog*é{get)ef@@é\uspoge,s s forcément
alternatives pour une reconstruction nonirtiigicale. de toutes les informations utiles pour choisir
entre plusieurs types de reconstruction.
Une prise en charge psychologique peut étre nécessaile a
cette étape pour La consultation dédiée & la reconstruction leur
propose des entretiens individuels avec des
A faciliter la prise de décisiorla femme peut ne pas er| médecins et des psychologues, pour leur
NBaaSyiAN £ ysSOSaaiilsSs |Sadradytsng pdjrdi ShdnsS  y QS a i
préte; Certaines changent de cap, elles refusent la
A décoder les malentendus possibles entre qué est | reconstruction apr s |0a
demandé par la femme et ce qui est proposé parfléont I dinverse.
chirurgien : sans le vouloir ce dernier peut projeter des

propres représentations Da .n s . c. e |lieu _r espec t.a nt
A exprimer ses émotions, ses difficultés y compris cellg§" dentialité, la parole se libére. Les émotions
concernant les aspects les plus intimes et les difficult®s peuve

A reprendre confiace.
€ un moment donn®, l a fe

) L le conjoint] soit présent. Il y a d
En 2012, on a dénombré prés deCED nouveaux cas dg |© conont soitpresent. Iy a des

. . ~ . compagnons fuyant s, doéau
cancer du seinEnviron30 %des femmesont di subir une 45 a E . ? e enco Z . L eout
abl GA2Y RQdzyes debi (Y % degd 2nteNdsitiorts) ) - ‘ .

. formidable ment leur conjointe. Et, en général,
pour le traitement de leur cancer. cux aussi ont besoin déu

) t Aé dzA d SA RQW@OHI&EAE_@@QV@ a3 La%ofv'rsultatlon organise ayssi des séances de
sur1008y 3+ 38 REya  dayrdrgichld 1B plysh i NHZO A2,

souvent plusieurs mois (voire anngesprés Environ

avix ferTQms une meilleure

- . . o r®appropriation de | eur
10000reconstructions chirurgicales sont réaliséess les | e e pas se presser, décider prend d — u
5 :
an§ . temps ! »
Plusieurbstacles jalonnent ce parcours dans leqaetes Dr Maryvonne Soulier
les femmes ne sont pas a égalitdmme le soullgnaﬂen médecin sénologue

2009 le rapport Grinfelz  LINB O2 y A & l«R@-S f ipiguIggiqpagzSeancer de Montpellier
couager la signature de conventions entre IE[ (extrait Top sante novembre 2014)
établissements et certains chirurgiens plasticiens pour que les

plasties mammaires soieeffectuées a des tarifs raisonnables.

Af QA a ®PldrScanBel2002013, et malgréd Q2 6 2 S O (i A2L.3 «f&&ranfir Q- aDds\ éyyitable et des
tarifs accessibles pour les techniques de reconstruction, de symétiigdatde plastie mammairse le constat
fait par le PrJeanPaulVernant dans son rapport de juillet 2818tait lj daR2dépit des préconisationtes
femmes demewiSy i SEL}RAaSSa Fdz NARAaldzS RS RS@2AN | dedatf S
recourir a cette chirurgie reconstructrice.

=)

8 HAS (Haute autorité de santd}econstruction du sein par lambeau cuta@®dll A 44 SdzE f A6 NB RS f QFoR2Y
¢ SOKYAIldzS 5L9t 065SSLJ Ly TSN 2ubibrodchinadgiguéHis, 07/208 NBp2 NI G 2 ND = wl LILJ?2
* GRINFELD Jeaierre.Recommandations pour le Plan cancer 2009/20R8ur un nouvel élan4/02/2009, 102p

L VERNANT Jedraul. Recommandations pour le troisiéme Plan canti¥Ca(Institut national du cancer), 07/2013, 162p. (Documents
institutionnels- Plan cancer).
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Plusieurs éléments viennent entraver ce parcours vers la reconstruction
A Q0084 dE aSNBAOSa O2YLISiESyida

Les hopitaux qui pratiquent la mastectomie ne premospas tous la reconstructiof. QR f I Xn&@ R Qdz
NBEO2yailiNHz2OGAZ2Y RAFFSNBST Af yQSaid LI a NINB RS @2AN.
patientes verde secteurprivé. Si aucun chirurgien local ne propose la reconstruction souhaitée, la femme

devra prévoir des frais de déplacgmé = @2 ANBE RQKSOSNEBSYSy (s ljdzA NBadSNe

A Les délais

Certainstémoignagedont état def A &1 Sa RQL G G Sy daBs leR Bopitdmy¥ qutpraftySedeities v &
reconstructionX t Y2Aya RQI OO0S LI Sedket@uprd@ y ddzf G SNI £ S LINT GA OA ¢
A LeYl yIjdz2S§ RQAYTF2NXI GAZ2Y

'yS SGdzRS YSysSS LI Nadpr@sidg DD feinohes ayardziuse mAsfectomie iemire
Hnnn SG wantI | Y2YGUNB 1jdzS 1n 22 RQSYyidNB Sttt Sa
Y QF @1 A S delirecdribtrictio dairurgicale.
tFNYA SftftSas LXda RS

sur la reconstruction du sein absente o
insuffisante les explications données par les

professionnels de santé semblaient ne pas avoir<Je vi ens de verser 800 0

été entendues et peuou pas adaptées aux  accésace "droitalareconstructio  n". Etque dire de

Témoignage s A2y

besoins des patientes. | dhypocrisie de nombre de mu
consi d®rer tout d®passement
A Le colit et sa prise en charge toute facon pas assez de place dans le service public,

en particulier dans les grandes villes pour traiter toutes
[ NBO2yadNHzOGAZ2Y RQdzys @8RS Uyised £5eE RUGPSY SRR FF SNB Y (i &
I OGSa RS OKANHNBAS S P R GFEUIFRESAR LS [ § (i NR T
conventionnel de ces actes emis en charge a libéral et ca coute fort cher. Oui, la reconstruction par
100 % par 2SO dzNA S &2 OALDE S [P BIOGeAeFREO™ Rigte progpsee a

chaque femme, prise intégralement en charge par la

< . .. . N . Sécurité sociale et dans des délais normaux !
A Certains praticiens dits & honoraires 7

libres» ou «secteur 22 y i £ S RNE A, 0 RFQ b LILJE A

X. on mdavait p
quer des tarlfs avec des compléments ou ® 4B Jr ev mel nom s
RSLI aaSySyia RQszzNﬁst e 3% A D
«Les honoraires du médecin doivent etrer econstruite. Le d®pass e @y nt

déterminés avec tact et mesure, en tenant |
conpte de la réglementation en vigueur,
des actes dispensés o a@ironstances

mo a r i enma mutuelks bffRant une excellente
couverture. »

. N 2
part'CU“ereg -» _ «On ne pouvait pas me poser de prothése aprés la
A Cette part complémentaire de leurs ; a4i ot h®@rapie. Je ne voul ais

honoraires peut étre prise en charge par cause de la cicatrice. Envisager la reconstruction dés
une mutuelle. Certaines opérations plus e début aide a supporter les traitements. Mais ~ les
esthétiques, mais faisant partie égrante centres anticanc®reux 0% il
de la reconstruction (par exemple le reconstructeur ne proposentrien.  »

tatouage RS f O eNIdispeBsables,

peuvent poser des prolines de prise en

charge par laé&urité sociale.

2 Article 53 du Code de déontologie médicale (article R.42du code de la santé publique} Les honoraires du médecin doivent étre

déterminés avec tact ehesure, en tenant compte de la réglementation en vigueur, des actes dispensés ou de circonstances paitticulieres.

yS LISdz@Syid siNBE NBOfIYSa ljdzut fU200Farzy RUIFOGSa NBSdufedseify i STFTFSC
dispensé a un patient par téléphone ou par correspondance ne peut donner lieu a aucun honoraire. Un médecin doit répordre a tout
demande d'information préalable et d'explications sur ses honoraires ou le colt d'un traitement. Il ne peut refuser uessooimes

percues. Aucun mode particulier de reglement ne peut étre imposé aux malades.
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COMMENT EST ABORDEE AL RECONSTRUCTIONLORS DE LAANNONCE DE LA
MASTECTOMIE?

Pour toutes les femmes interviewées dans , .
tQ8ylidsids tF NBO2yaAQGND Temoignages 5
f2NE RS fQlyy2y:0S RS f |==or ;

«Le chirurgienvmia, dit héypua
A a2A0G LI NOS | dzQAf & QI 3 dold&iéh bekhiniothRaQedzypS de Mdbt@apy & (i NHzO
immédiate; derriére. Profitez -en pour vous faire refaire dans la
foulée". »

A soit parce que les femmes en faisaient une

condition sine qua nonpour accepter la «J0ai dit au'Estde que wousgrie e n
mastectomie promettez qudil p eutruction avoi r
derriere ? SO | ndby a pas de recc

A &a2A0 LI NDS | deSoquelandle A NHNERERFPast>q |
cadre du programme personnalisé de sois «Le chirurgien j e lsai vu
reconstruction différéeest presentee comme 5 Conce. ' Cmmedi at

fQdf GAYS SOF LIS Rdz LI NO2dNE . 7 8068 RSYENDLS 'S4

rassurante poutafemme

| dangl e de | 0 e septomiervotredbsdncee r
de sein est transitoire» Dor

«Comme une éventualité, si je ne supportais pas de

rester comme ¢a, il y avait toujours la possibilité de
faire une reconstruction, c ¢
no®t ai s paogverdacat out

«Pour moi, il ndy avait pas
i mm®di ate du fait que jdavai
rayons pr®vus derri re. Et i
des rayons il fallait attenc

une reconstruction.  »

«Jelu i ai dit que cela ndavai
Joai coup® court © la discuc
pas au moment de | dannonce.
ddo°tre soign®e, de di g®rer |
| op®ration, et enswite | a r
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I UNE RECONSTRUCTION CIRURGICALE: NON MERCI !

Chiffre repere de I'enquéte Ligue / BVA

)
)

wSur I'ensemble des femmes ayant participé a I'enquéte, 1 sur 4 ne souhaite pas se faire

reconstruire le sein.

Un peu,moirlsde 1femme sur2 (48A%: 477femrr1e9 ayant | .| est essentiel de prendre son temps pour
LI N AOALIS t t QSyih daguigie regotsl |G AU LI @, Sdz <o | es
tructrice au moment ou elle a rempli le questionnaire, don chirurgicales et non chirurgicales. Car la
. . ; R solution id®ale pour tou o o
A LX dza RQdzy UASNER oO0o0oT 2:0 |LJ NOS |[jdzQdzyS uSttS AyuSNBS
était prématuréepar exempledu fait de séances de Reconstruction ou  pas reconstruction  ?
radiothérapieapresla mastectomie (contrendication | Chaque femme doit trouver sa propre voie en
a la reconstruction pendant 2 ans apres la fin Hubnction de son vécu, de son parcours de
traitement); soins, de |l a perception
et de sa féminité. Une fois le choc passé, elle
A plus de la moitié (53 Y QS Y @A &I il urel| &a deRiSnverferdsa maniere a elle
reconstruction mammaire. Cette proportion passea | do6appr i v méugeaurcorps et de restaurer
A 94 % chez femmes aytaeu une matectomieilya| ! 61 mage qudell e a de sa
plus de 6 ans une reconstruction doit étre pour elle un vrai
A 80 % chz les femmes égées de + 60 ans choix, et non une décision subie sous le coup
du choc. Certaines femmes vivent
A les autres envisagent a terme de le fairet | Parfaitementbien sans reconstruction
notamment: mammaire en ass umant leur corps
A les femmes plus jees (68 % des moins de 50 ang) ¢ 0@ mMazone, doautres ne s
A les femmes des catégories sociales les plus éleygg§e Ui sein en moins. Mais elles doivent rester
(57 %des CSP+) libres de leur choix et chague choix est
A et celles dont la mastectomie a été faite ilpains respectable. .
de 3 ans (63 %). . Dr_Seve'rme Alran
Chirurgien sénologue
ldz FAYFES m FSYYS adNI n Oup 20 Felyid LINEASALS & ¢
yQSy@dAaalr3S LI a dzyS NBO2yadNHzOGA2Yy OKANHNEBAOLE S®

UNE RECONSTRUCTION
CHIRURGICALE
QUI EFFRAIE

Interrogées sur

les raison

Motifs du non recours a la reconstruction chirurgicale
(plusieurs réponses possibles)

Trop tot par rapport a la mastectomicr e 370
Peur de l'opération/complicationsss s 33
Peur d'étre dégue mmmeee—————— 16%
Peur de la douleur m———— 15%
Habituée a nouveau corpsmmssss—————— 13%

Ne souhaite pas de reconstructio n—————————  17%
Raisons médicalesmm——— 14%
Raisons financiéresm—— 14%
Trop agée mmmm—m 9%
On ne I'a pas proposémmm— 9%
Lassitude des démarches a fainesmmm 6%
Problémes d'organisation médicalemm 3%
Manque d'information mssss 6%

LJ2 dzNJ f S&lj dzSf f §
eu recours a une recons
truction depuis leur mastec
tomie, les femmesont avant
tout exprimé leursdifférentes
craintesSG tS TFI A
soient habituées a leur nou

veau corps. }
Les proches ont déconseillém 2%

Etude[ A3dzSk. +! I wnamnX [Sa FTNI A& NBadlyd k: f

ddzNJ £ o6l asS RSa FSyvySa yQorelyid LIa Sdz RS
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UN FREIN FINANCIER EVOQEAUJOURDMUI PAR DE PLUS ENLPIS DE FEMMES

51 ya f QSyl dzsed@isofsfinandises .ne- soit mises eavantque par 14 % des femmes pour
expliquer leur non recours a une reconstruction chirurgicale.

Bien que les enquétes ne soient pas comparables dans leur méthodologie, on est cefpepdérte constater
j dzQSy |j dzSt lesizfuastiohsyfigaBcti@s constituent un frdiren plus important En effet, dans
f QSylidzs S NBIFf A&SS PLdeus 5 96 dedfdhimndz iiSerrdgéet dvaient3&pantid S ar
cher pour moissomme motif de leur nofrreconstruction.Sept ans apreés, elles seraient aprssque3 fois plus
nombreuses a renoncer a la reconstruction pour des raisons financiéres.

Sicette progressiolt QA Y A ONA G RIya dzyS GSYyRIyYyOS 3 SyspinklobsErvéd ¢
en France depuis quelques années, elle trouve aussi, espadull & dzNJi 2 dzii = & 2olitiorSded Jt
techniques de reconstruction de plus en plus sophistiquées et spéciabs@sc de plus en plus colteuses,
mais qui ne sonuS LJSdz 2dz LJ & NsSuradce dzdnig. $a YW S§! dzezonb
Plan cancer 2014/2018@Permettre un égal accés aux actes et dispositifeedenstruction aprés un cancer
RSONI Al LIS neSaisiiubtiBr(dRm@de Y5 f

Mais, ai-dela de cegendances Q| y | feras8ltatRmontrenaussides préoccupationdifférentes selon
f QNS fF O GS32 NBISy GA2SGAY2SLINGR T RE& Airdsi Rlay niBeidin G ddtio® pohrS
raisons financiéres est davantage eifgar les femmes gées de50 a 59 ans (18 %), par cellesdont la
mastectomie remonte de 3 a4 5 ans (29 %) @I y i  f;e8 ydf des (feédnmesdes catégories
socigrofessionnelles les moins favoris€&s %).

Selon l'ancienneté de la

Selon l'age . Selon les revenus ou la CSP
mastectomie
w66 % desfemmesageéesde moins W60 % des femmesayant eu une w18 % des femmes ayant des
de 40 ans ont répondu "C'est mastectomiemoinsde 3 ansavant revenus <1 00@/mois ont mis en
encore trop tot par rapport a la l'enquéte ont répondu "C'est avant les problémes d'organi
mastectomie”(vs 37% en moyern encore trop tot" (vs 37 % en sation ou de démarche (vs 9 % én
ne). moyenne) moyenne).
w13 % des femmede 40 & 49 ans oParmi les femmes ayant eu une 20 % des femmes ayant des
ont précise "Des problémes mastectomie entre 3 et 5 ans revenus > 2 008/mois ont
d'organisation ou de démarches' avantl'enquéte: répondu "Par peur de la douleur’
(vs9 % en moyenne). w24 % ont indiqué ne pas (vs 15 % en moyenne).
souhaiter de reconstruction
w18 % desfemmesde 50 & 59 ans (vs 17 % en moyenne) ; ol7 % des femmes des GSRt
ont répondu "Pour des raisons w16 % ont évoqué des problémes mis en avant les raisons finan
financiéres{vs14%enmoyenne) d'organisation ou de démarche ciéres (vs 14 % en moyenne).
(vs 9 % en moyenne) ;
wParmiles femmes agéesde plus w29 %ont évoqué des raisons w22 % des femmes des CSP + ont
de60ans: financiéres (vs 14 % en moyenng) répondu "Par peur d'étre décue
W4 % ont indiqué ne pas w22 % la peur de la douleur du résultat de l'opération”
souhaiter de reconstruction (vs 15% en moyenne). (vs 16% en moyenne).
(vs17%enmoyenne),
627 % ont répondu "Je me trouve aParmi les femmes ayant eu une
trop agee"(vs9 %enmoyenne), mastectomieplus de 6 anavant
w28 %"Jeme suishabituéea mon 'enquéte :
nouveau corps" (vs 18% en w47 % ont répondu "Par peur de
moyenne) l'opération” (vs 33 % en moyen
ne) ;
w37 % "Je me suis habituée a mpn
corps" (vs 18 % en moyenne) ;
w15 % "On ne me I'a pas
proposée”(vs 9 % en moyenne)

 GROUPE ISIS et LN©D34 (Ligue nationale contre le canger 2 YA (1S R SEnfjuéte SIN@ mizicaiins des femmes quivatu
f Ql 6f | (A 2NCCRDINY3/2608, BAS
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DES FEMMES QUI NE RERETTENT PAS LEDECISION

Face a la décision de la reconstruction, les attitude Té .
peuvent étre trés différentes, allant du emolignages

découragement a un certain «détachement»ais
gra RS £ QI LILI NByOS

NEOdzSAffAE f2NE RS

Des femmes plutét découragées

tI NYA fSa FSyvySa
ont évoqué lesaisonsde leur renoncemené une
reconstruction

A le refus de subir & nouveau de
interventions chirurgicalesinsi que les suites

2 LIS NJ ( 2 A NB a fuand €lésadxaieny (
connu des difficultés aprés la mastectomie
Plus leur parcours médical a été long et difficile,
moins elles ont envie de recourir a la chirurgie

reconstructrice

A les informations recu#souvées sur les
techniques etds étapes de la reconstruction
ces informationsleur ont permls de prendre
O02yaOASyOS RS ¢t

étapes, suites opératoires, etg.)

A les témoignages de femmes ouesl images
trouvées sur internetlaissant présager un
résutat décevant LI2 3 aA0Af A0S,
LINEOEf SYS RQK deNyseiysi dui
présenteront des différences en termale

F2NX¥S> RS GFAfESE RS
mamelon (urkvrai» et urkfaux»);
A t8S TFrAG RS vy Qladhaandl

personne: une approche un peu brutaléu
chirurgien leur donnant le sentiment dene
pas envaloirla peine» et de « ne pasmériter
une reconstructiom (situations rencontrées

par exemple par des femmes plus agées ou que si elles avaient su, peut

corpulentes) ; un chirurgien plus axé dar
chirurgie esthétique que reconstructrice

Dans la mesure ou leur décision était prisgsume
RS 0Sa T statYeBskigngeSur lesf@is liés
a une reconstruction

Au final, ces femmes ne gettent pas éur

décision, maiscertaines restenttout de méme
2dz0SNISa t fI

LIK & &PAolp dzS! 6iSnfs t aRp §
comme le montrent ces témoignages de femmesenVvi €.

yal el yi

certaines se sont montrées plutdt découragées et

lourdes

NE I Prote%

reconstruction (plusieurs techniques, plusieurs

Joai envie qubdon | ais

fQSYlFQﬁg(]@%dans 2 ou 3 ans, ma i
non. »

«Quand on vous dit quoéil fau

tions, vous vous posez quand méme beaucoup de
questions, parce que ce sont des opérations lourdes, il
ades consequences »

LIk Sdz RS NBO2yaidNHzOGAZ2Y S
«Un sein qui ne sera jamais
suis pas dans cette démarche -la. »

«Cbest repasser ssirecommmenderilds| a
drains, les coutures, potentiellement la nécrose. »

« Qhdfz rdz&iné il y a une femme qui est en train de

faire une reconstruction qu¢
terminer parce que cO6est tr
mamelon a faire, et elle ne sa it pas si elle va le faire.

Au bout ddun moment, on en a
partout. Il y a 3 & 6 mois entre chaque intervention, et

dés que ¢a va mieux, on recommence. »

«Je ne voulais pas de corps étranger, pas de

Sgaldgy - P NIFLEINET® R §
prothese NON. »
«Je suis inscrite sur un site ou les femmes mettent des

photos de leur sein reconstruit et de leur sein "naturel”.

On voi't la di ff®rence. Et - a
mal a le vivre, »

RQdzy (NI GF3Sn

FD2Q un doute n{npdrtamaesqiui sain fr
copfirme un peu cdest sein rest

p Q@7 daty %%:\hfe RQkL LJ'—;J' NBY,Q¢e (Rdz

obligée de changer la prothése qui ne va plus. Je me
dis que de toute fagon, méme si au départ on

kquL@breleU/rN@ndwﬁe sein reconstr

ne va pas étre la méme. »

«ll'y a des femmes qui trouvent une différence entre

|l es deux seins. Il 'y en a m°
“tre qubdell es

pas fait. »

«S'i c 0 ®t aldutd, peud +étreset si les résultats que

je vois étaient meilleurs, je prendrais le risque, méme
déavoir un peu mal, mai s
identigueé

que

LJ2 & anjsbldsteshties@iBitS NBE O2 y & G NHzO G A 2
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Les autredemmes interviewées ont sembssez  «Pour moi , co®tait presque a
détachées de leur apparence physique et de toujours un peu encombré. En plus, pour la maternité,
fQSé.le$l'fl)\|jeizg éy 3$Y$Nj.fj6avais refus® de nomud®tiai smc

attachée a la fonctionnalité maternelle non plus. »

A considerent la reconstruction chirurgicale

. . «En cherchant sur internet des informations sur la
comme «futile» car non vitale

mastectomie, j6ai vu que bec
faisaient pas de reconstruction ; et qudun ¢
nombre ne portaient pas de prothése et af fichaient

leur asymétrie. Du coup, je me suis sentie moins seule,

x

A ne sont pas attachées a la symbolique
habituellement associée au seilfsein =
féminité, sein = maternité)

parce que justement je ne VvV
p 2 . . porter une proth se et e me
A YQ’zbafsmiewesexuelleactwe qui ait ces i d®es bi2arres,

A nesontltd) & IsySSA LI NI f QF &R YrSrikNFaSie aussi. Tout ce qui est libido,

. ; o R cdest termin® depuis plusi et
9t tSa OGABSyYyild aasSl YI ] anadzQ2eymp ofc 6 daNId LINE 192 & Sme
reconstruction comme une évidence, et souhaitent Ca fait 40 ans. »
que les représentations sociales puissent évoluer
sur ce point, notamment chez les médecins. «Ce nbdest pas utile pour ma

interventions supplémentaires  ? »
Elles peuvent se sentir proches du courant des
Amazone¥ et revendj dzSy (i R @Qrgids Nahis NB<D@te une prothese  externe pour ne pas choguer

leur choix de la nereconstruction. la société, mais je réve de pouvoir sortir telle que je
suis, de faire du s»mono sur |
«JBai subi une mastectomie i
reconstruction i mm®di ate mbze
fagon trés légére, en me disant de me dépé cher de
prendre ma décision car il fallait faire rapidement le
planningdubloc ! Jd6ai pris mon term

l onguement wun ami chirurgier
conseillé de faire les choses en deux temps, pour

avoir | e meilleur r @ouwd Auat g
bout do6éun an, je nodai toujol
parce que je ne voulais plus
mdapproche, m° neeileurs iatentionseds

monde ; puis, @ ma grande surprise, parce que je me
suis habituée a ce nouveau corps qui est maint enant

Il e mien. Mal gr® | a mutilati c
chirurgien qui mda op®r ®e nce
b°tement dit qudil fallait ¢
choi si dé°tre bell e sans sol

[extrait du site www.lesamazones.fr ]

*PARENT AnnicRarole aux Amazonéka). La lettre du sénologue, 12/2013, n°62
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9 FEMMES SURLO DECLARENT UN RESTE @GHARGE ANNUEL MOYENDE 256 U EN
LOABSENCE DE RECONSTRIION CHIRURGICALE

Ensemble des femmes qui n‘ont pas eu de reconstruction chirurgicale

89 % ont eu 11 % n'ont
un reste a charge pas eu de reste a charge

d'un montant annuel
moyen de 256 0

ldz aSAYy RS { QSOKIyGAtt2yI nt1 RENESOI V8 DA SgWSYH ARSd
Parmi elles

A o FSYYSa &dzNJ mn RSOf I NByld dzy NB&AGS t OKIFINHS | yydzsSt
A m FTSYYS &sdghpas deyetoBsiii@tion chirurgicale.

[ Sa FTSYYSa ljdA yQ2y il LI choisR&ntNBEO2y aiNUzOGA2Y OKANHzNBA OF
A soit de porter une prothése exterr(aorradhésive“dans un soutiegorge avec poch;egu adhésive).
Temporaires, partielles, permanentd Af SEA &GS RS y2YoNBdzE GeLiSa RS LI
situatioy 8 RSa FTSYYSsein2  JISNBESA RQdzy

A soit de rester asymétrique, parfois en faisant réalisgatouage artistique

Pour certaines, les cicatrices sont u

. . Restes a charge annuels en I'absence de
trace de leur combat, de leur victoire su 9

reconstruction chirurgicale

la maladie, une sorte de marqu (en montants et % des femmes concernées)
ARSYUAUlFANE 1dzQSft €
dispaaitre.

30%
5Fya fQSyljdzsiSz ™ 23%
yQlelyd LI a Sdz RS 17% L 17%
pas de prothése externe. ’ I
Les autreq89 %)utilisent des protheses .
externes (amovibles [63 %] ou adhesiv 1-100 @ 101-200G  201-300G  301-400 G >400 0
[28 %) et déclarent des restes a charge——— - — .
ﬁ?QdZ}f YZ)/L]|y'u Y-des UdzZRS [ AJdzSk. £!' 2 HamnX [ Sa FNFrAa N

mastectomie: sur la base des femmes ayant eu des reatebarge en cas de nor
reconstruction chirurgicale

% Source Cancer info/INCales prothésesemporairessont des coussinets souples et légers qui peuvent étre épinglés a l'intérieur d'un
vétement ou glissés dans un soutigarge ample. Les prothéseartielles (aussi appelées coquilles ou enveloppes) peuvent étre utilisées
dans le cas ou une grande quant@étissusmammaires a été enlevée. Elles se portent-gassus le sein pour lui donner une apparence
plus naturelle et uniforme, dans un soutigiorge standard ou un soutiegorge spécialement concu a cet effet car muni d'une pochette
cousue a l'intérieurLes prothésepermanentessont congues de fagcon a avoir le méme poids et la méme apparence que le sein normal.
Ajustées correctement, elles procurent un équilibre qui favorise un bon maintien, empéchent le sgotgende remonter vers le haut et
donnent une forme naturelle auxétements. Certains modeles sont adhésifs et se fixent directement sur la poitrine tandis que d'autres se
glissent dans un soien-gorge normal ou poshastectomie.
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Parmi &s femmes qui ont moins de reste
a charge que la moyennen trouve les
FSYYSa RS LY dzi; dRlSs
qui Y QSy @Aaal 3Syid LI a

Montant moyen annuel des restes a charge pour les
femmes n‘ayant pas eu de reconstruction chirurgicale

0 H M ret cellés dont la mastectomie ¢ Produits Hygiéne et )

été faite il y a plus de 6 ans (208Ad entretien e

f QA Y S NA S fui dngsagent e ‘ X
reconstruction et celles dont la mas Prothese NN 0115

tectomie a été faite il y a moins de 3 ar
déclarent des restes a charge plus éley ~ Seutiens gorge adaptes  NG—G—G_—_—_— o152

que la moyene (respectivement 305 et
275€¢ 0 Tous frais confondus 1256

Parmi les femmes déclarant des restes—=~ : : - -
harge. pesde 1femme sur? (46 %. mais Etude Ligue/BVA, 2014, Les frais restant a la charge des felnme§ | ac
charge, pe 0 mastectomie: sur la base des femmes ayant eu des restes a charge en cas

58 % de celles qui utilisent des protheSyeconstruction chirurgicale
amovildes) déclare des frais non
NBYO2dzNB Sa L32dzNJ f Q¥ OKSE (16 RBOff dzl YINRPLIKRIBBA StRSa TN

En effet, si les modéles de base des prothéses sont remboursés, ils sont peu confortables et généralemd
esthétiques, ce qui pousdes femmes a rechercher des fltéses externes et des soutiegsrge plus adaptés
qui, eux ne sont pas entierement pris en charge.

Le prixde ventedes prothéseslvNA S &St 2y f Sa Y2 KBS madsk reddyfsernddt de |a
Scurité socialest identiqué’, & ure exception prés (cfi-dessous £ S (i évgl@Ebepuishosiembre 1981
(33and).[ QL Yy SS Hnwmp LI dZNNHeldiprisd enichirgenieSligndSosrériqhedaie protRey
mammaires externes (dans le cadre@é 1O (i AL #u/Pladchmecer 2014/201%Accroitre la prise en charge des
protheses externes : Cf. page 79

Laquasitotalité des femmeg94%)lie égalementces
fraist. f QI 6okitieng-gorBehdaptéspour y loger

la prothése Quelle prise en charge

p ar sdurangke maladie ?

Enfin,présde 2 femmes sur 3 supportant des restes a
charge (59 %, mais 81 % de celles qui utilisent ¢ Une fois par an
prothéses adhésives) déclate des frais non A Prothése externe en silicone, non adhésiv
rembourséspour des pri® dzA 14 RQK@& 34 cChITp € OLBIDI RDI OK
tien de leur peau et de la prothése. +150€ O

A Prothése Contact externe en silicone de
as YS & Qaudoup$naitis inp&tant que pour le: YINJjdzS ' Y2SYlFY wmcn €
femmes ayant uneaeconstruction chirurgicaleil ne RS mMcn € OLINRKE Llzf A
faut pas oublier que pouces femmesle reste a A Autres pothéses externes adhésives en
chage est annueB (i lj dzQ S f pdbikicertRige e silicone: 69,75¢ 6 LINJA Epouvl lal@K
fQFaadzySNI S NBadS RS ¢ 2dza lj dzQtb 5 HMA

Aucune prise en charge
A Soutiengorgeadapté avec poche dont le col

esth dz YAYAYdzY pn €
A [ Sa LINPRdZAG& RQSYy(NB

 Prix constatés sur le siteww.oncovia.com
" Quels que soient les concepts et les degrés de technicité
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I UNE RECONSTRUCTIORHIRURGICALEA TOUT(TOUS PRIX

La reconstruction mammaire fait partie intégrante d

fF LINRAS Sy OKINBS RQdzy Différentes techniques

A

Elle peut étrammédiate: elle nécessite alors une
double compétence(chirurgie du cancer et
chirurgie plastique).

Elle peut étredifférée pour des raisom médicales
(ex: radiothérapie apres lanastectomie), mais
aussi pour laisser le temps a la femme
réfléchir au ype de reconstruction souhaitée, ol
parce que la technique envisagée le justifie.

Il existeplusieurs techniquede reconstructiol.
Leurs conditions de réalisation, leurs avantac
St tSdzNBE AyO2y@SYyASyi
traitement recu au préalable (ou envisac
ultérieurement)f QSdGlF & RS I L
de chaque femme, et autant que possible s
souhaits pour la reconstruction, qui seront pr
en compte par le chirurgien pour proposer
technique la mieux adaptée a chaque cas.

On distingue

A destechniques de recastruction autologue
qui utilisent les propres tissus de la femme

A des techniques avec mise enr @0S R
prothése (ou implant).

De plus en plus souvent, la reconstruction se 1
I dz2 2 dzZNR QK dzA  i§ys natziiels fdé 1&
femme.

Dans certainsas, la reconstruction peut associe
une technique de reconstruction autologue a
Ll2asS RQdzyS LINRPGKS&SOD

Les chirurgiens ne proposentpas tous les
différentestechniques.

Certaines techniques sont inscrites a la
nomenclature des actes médicaux et
rembourséesdan £ S Ol RN RS
de remboursement def SsUrance maladi
5 QI dz§ddSkors nomenclature et resten
entierement a la charge des femmes.

Drya tS OFRNB dRBan tafder
2014/2019« Permettre un égal acces aaxtes
et dispositifs de reconstruction aprés u
cancer», deux techniquesont été inscrites a la
nomenclature des actes et sont prisas @arge

de reconstruction mammaire

Reconstructions par prothese ( ou implant)

La prothése préemplie de gel de silicone (plu
rarement de sérum physiologique), est placée
arriere de la peau et du muscle pectorBlans
certains cas, pour pouvoir recourir a cette méthoc
Af Fldzi RQF02NR RAAGSY
LISOG2NF € Sd €+ LIS dz LI
(prothése temporaire gonflable). La reconstructi
se fera alors en deux temps.

Reconstructi ons autologues

Ces techniques utilisent les propres tissus de[j 8 LIS

femme (peau, graisse, muscle) pour recréer
volume du sein, en les déplacant depuis une at
partie du corps (dos, ventre, etc.). Ces techniq!
utilisent:

soit des lambeaux de musel#ou de graisse

A Lambeau du muscle grand dorsal

A Lambeau durdza Of S 3aANI yR RN
(TRAM)

A Lambeau de peau et de graisse prélevé
YA@SlI dz RS f QFoR2YSy ¢

soitpar transfert de graisse

Le principe repose sur le transfert (par liposuccii
RS 3aN}rAaasS RQdzy aAGS R
(ventre, hanches, fesses, cuisses, etc.) vers la zc
NEO2yaliNHANB® Lt aQl 3a
NBIFtA&asSS az2iad Syre ©chnigud
de reconstruction, soit seule (reconstruction p
lipomodelage exclusif). Dans ce type de techniq
le systeme Brava®ligpositif mécanique externe)
permet, sans nouvelle cicatrice, de créer une ca
pouvant accueillir les injections de igse.

La symétrisation

Il existe souvent une différence entre le se
NEO2yaldNHzA G SaG f QI dzi NB
réaliser une nouvelle intervention (chirurgie
symétrisation) pour optimiser le résultat e
modifiant la forme et/ou le volumdu second sein
afin que son aspect se rapproche le plus possible
f QL aLISOG Rdz aSAYy NBO2Y

Reconstruction du mame
La reconstructiomu mamelon se fait par greffe ol
par lambeau local OSttS RS f Ql
par dermopigmentation.

*Pour en savoiplusvoir la brochure ¢.a reconstruction mammaire éditée par la Ligue contre le cancer.
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depuis le 10 mars 20%4la reconstructn par lambeau abdominal libre (DIER)la chirurgie de
symétrisatiormammaire

A Quelle que soit la méthode, une reconstruction nécessite généralghusigurs interventionsespacées de
quelques mois une premiérepour recréer la forme ete volume du seinune seconde pour réaliser des
retouches sur le sein reconstr@ i k 2 dz adzNJ £ QF dziNB aSAy | FAP; IaRQ
derniére étape étant la reconstructiddS f QI NB 2 f S ES6fia, dd? cdetoithe¥Ssérént/parfois
nécessaires pour optimiser le résultat final.

« ETRE UNE FEMME COMMEES AUTRE»

Parmi lesfemmes interviewéest ayant eu une p .
reconstruction chirurgicaleyune femme a eu le Temoignages
aSYyuAYSyl RS al@pdonsBuctidnt Y a 5N
AYYSRALFUS LI NJ £ S OK A Nh%NeaeAn§va%as mgMer le Qa%%té’ueﬁnettreuadzg St t
y QF dzNJ- e}trejpasl_ﬂﬁt diiélle avait pu prendre le prothése dans le soutien -gorge. »

GSYLA RQe& NBFf SOKANM

«Je nbdai pas h®sit®. Quand |
alkAada RIya tI YIFI22NAGS R$athObass jfer mRSOAANM2ZY qRQF
une reconstruction a été prise par la femme-€lle Je mdi magi nai s = prbtkeserg@r , av e
méme, avec me grande motivation retrouver son flotterait dans le maillot de bain. Je trouvais ¢a
O2NlJa RQlI @Fyid S siGNB dzfi@uxPSYYS O02YYS tSa I dzi NS

Ne souhaitant papasser le reste de leur vie avec ' ' Me m"’;” guailt un sein, Je.
une prothése externe, ces femmes considérent la! ©2V &' s d€s cernes pas possi
eigneur des Anneaux, c&®tai

reconstruction comme la seule poski& de
pouvoir accepter leur rouveau corps et la seule
solution pour «oublier» le cancer et ne plus étre | | s @t aj ent ou rofes
CZYTN\B)/[’]$55 b £ Yt RN%OHQK# ahlqz,s c%gsi‘t qd]ongsnt fyS
regardent dans une glace. fait confiance et je ne me pose plus de questions. »

gue je me faisais de moi . »

Cette motivation peut étre confortée par «Une dame méa dit qudelle av
f QSy O02dzNI 3SYSY (i RSa& YSR&OArefoastiutRlIy 3 6 4iS&ljezSteal eSE €
ont confiance(chirurgiens, méekcins traitanty et sein avant que je sois op®r
des témoignages positifs de femmes opii eu une Co®tait bien fait, et -a mbe

reconstruction. faisait 9 ans. Co®tait i mpor
ge. »
«Le chirurgien mda dit "On e
reconstruction de suite". Je
fait. Quelque part oui, apres coup, je me suis dit "Il me
| 6a i mp»os®e. "

RECONSTRUCTION CHIRURCALE : LECHOIX DE L&ETABLISSEMENIE SOINS

Gomme pour la mastectomides femmes ont avant tolguivi lesconseilsde leur médecin (32 %) ou de leurs
proches (8 %).

Les femmes ont principalement choés tentres de lutte contre le cand@L.CGat les établissements privés 63
ont été réaliséplus des deux tiers des reconstructions

P800S SOFLIS yoSad LI a Gz2dze2dNBE ySOSaal ANBS YIA& FLAG LI NIA
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LesCLCC pratiquent plus souvent d
reconstructions immédiates (41 %
28% pour les reconstructions diffé

Nature de I'établissement choisi pour la reconstruction

4 . I 3696
rees). Etablissement privé 36%
I 37%

Au contraire, les hépitaux publics .
_ (]

compris dans le seate privé de ces Hoépital public 29%
établissements)  tiquent  plus I 20%

souvent des reconstructions différée PS———
(respectivement 29 et 7 %, vs 20 et 2 cLce 28%

pour les reconstructions immédiates).
Les femmes sont plus souvent allées | Secteurprive hopiialpublic o 7%

A dans une clinique privée pour un
reconstruction  par implant
mammaire (41 %s 32% dansun. ;o e iS58k s s wnwns [ Sa TNIAA  NE
CLCC et 2B dans un hopitalmastectomie: sur la base des femmes ayant eu une reconstruction chirurgicale
public); pour une reconstructiont Sa o Fya I @Fyid fQSyldzsids
par transfert de graisspméthode
Brava®ou autrd (39 % vs 3% dans un CLCC et 25 % dans un hdpital public) ou pour une reconstruction par
f1 YOSI dz Rdz Y dza GabdSmed (80 %), s 3RM Bansiun RECYUtdBhs un hafal public);

m Total Différée  mImmédiate

A dans un hépital public pour une reconstruction par &M vs 16 % dans un CLCC &6 Eh secteur privé
RQdzy K&LIAGEE Lzt AQ0

A dans un centre de lutte contre le cancer pour une reconstruction parkamtu muscle grand dorsal (38 %
vs34 %dans une clinique privée et 24 dans un hépital pubjic

Majoritairement, d ya S OF & RQREA BT IBOEY afi SHZ0K 2 2 é skrQlesfra@hs | 6 £ A
pratigues. B dzNJ f I Y2AGAS RS& FSYYSa O2yitddapggeballes avaiént ddj@ I A &
été prises en charge (45 %), surtout dans le cas des établissements (@lbfi6).Les établissements privés
aSYofSyid @2ANIf QI @FyGlF3S RS LINPLRASNI RSa RSfuéeAa RQI(
les hépitaux publics sont plus souvent chaisisst QS a L2 ANJ RS yS LI a &dzLJL}2 NI SN RS
(16 % vs 6 % pour les établissements privés).

aa
a

Les femmes ayant un revenu mensuel

A inférieur & 1000€, ont majoritairement choidi QK & LJA | % vs20@acuheicliDiqué privée et 28 un
CLCY

A comprisentre 1000 et ipcpcp € = 2y G Y I 22 NR bd uhe\En & privéeEsetivemant dzy /[ [ /
39%et 37 %, vs 1% un dpital public),

A supérieur & 21 1 5y onk majoritaiement choisi une clinique privée (38 vs31 % un CLCC et 27 un
hépital public).

’ UN CHANGEMENT DETABLISSEMENIE SOINSPOUR PLUBE 1 FEMME SUR

Pour sa reconstruction différée, plds 1 femme sur3 (37 %) OK Il y3S R QfaislprédlelterarteY Sy i o
sur 2 [45 %]parmi celles dont la mastectomie remontait & plus den§) T 22 RQSYyGNB Sttt Sa azy
f QKS LIAGEE Lzt AO t dzyS Of AyAljdzS LINRGSSTI LINBLERNIAZ2Y
privées.

Ces changements rs®nt pas tous liés a un choix personnel. En effet, certatdissements autorisés pour la

chirurgie du cancer du sein et la mastectomiepngposent pada reconstruction différée et renvoient leurs
LI 6ASyiSa OSNE RQlIdziNBa SilofAraaSySyilao
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UN ETABLISSEENTDE SOINSPLUS SOUVENT ELOIGNBUE POUR LA MASTECTRIE

t 2dz2NJ 6SYSTFAOASNI RQd
reste a charge ou avec une technique p
répandue, certaines femmes ont d{ choisir
établissement plus éloigné de leur domici
que lors de la mastectdm

Trajet aller Domicile/établissement de soins
pour la mastectomie et la reconstruction

>2h 22

>1h<2h 23%
4 femmes sur 10 (42 %)ont eu plusR Q dz)
heure de transport (aller) pour se rendre d{ >30mn<lh
leurR2YAOAES t fQSillat

37%

. . <30 mn 35%
reconstruction (vs moins de 3 femmes sur
pour la mastectomie [28 9%l])ette durée Mastectomie Reconstruction
étant encore plus élevéé 2 NAflj dz@ Q
R dey / [ / / (’) p y "::E L’) 2 dZ TNz ucy v NUO " U2y aOuiImnvucou Uz oy = | NU

DIEP (64 %) Et pO]lJI’SUi‘ 10 cetemps était Etude Ligue/BVA, 2014, Les frais restant & la charge des femmes a
A L ' RQdzy S Y I &suSI® badeydesSfemmes ayant eu une reconstru
meme superieur 2 heures.

chirurgicale

hdziNBE f QF O0S&daAoAftAlS t dzyS 2FFNBE RaSmeduisdl? guiPiaig:
Cancer 20142019 (Cf. page 7Pdevrait permettreaux personnesle réduire lerr temps de transporivers
fQSilotAaasSyYySyd RS az2iaya o6SaG tS O2Hib0

L IGIPLANT MAMMAIRE ; LA METHODE.A PLUS REPANDUE

La technique de reconstruction la plus souvent utilisée parmfI8sY YSa Ay (i S NNE IRESdy
prothese mammair¢61%descas.

Parmi ces femme&7 ont eu urimplant de la marque PfP:

A on RQSYUGNB StftSa aesa daysile cadreidies meRuigdisispailled Sideiids
sanitaires

A et 24 se sont fait poser une nouvelle proth@égeervention qui a occasionniél2 dzNJ ¢ R Qiésy (i
RSLI aaSYSyia inf@euk 8 g0ddNfdour I9Beinmed compris entre 506 SADO empour
1 femmeet compris entre D01 et 2000€ pourles3 autres).

La technique deeconstruction par implarg plus souvent été utilisée

A Rl ya f % reGdnsiructitoidmyiédiate (75 % vs%BFour une reconstruction différég)

A chez les femmes de 50 a 59 ans (65 % \% Shez les femmes de 60 ans et +)

A chez les femmes ayant un revenemsuel inférieur ah nn € & T % chiezdsdemmes nyant un
revenu mensuel supérieura2n n € 0 @

%) & 10 décembre 2013, le tribunal correctionnel de Marseille a condamné le fondateur de la société PGRla(ddaMas) & 4 ans de

prison, a75:mnn € RQIYSYRS S t dzyS AYyGSNRAOGAZY RSTAYAGADBS RQSESY
LINE@Sydza ol yOASya OFRNBA 2dz RANAISEHYy(Ga RS f QSy i NB LINAek Sutsis, Ay |
18 mois avec sursis.
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" y20 98 F&Y¥ZS LR NISdZAS RQdzy AYLIXFyd R2A0G aQlFdGdSyRNB
RFEya alb @ASY Fdz Y2AYy&a LIRdzNJ £ S NBG NI Aelvie @edimflat$edt®y (i dzSt  (
moyenne de 10 af.

Lareconstruction par transfert de graisg@éthode Brava ou autre) été utilisée dans 17% des cas et plus
souvent:

A chez les femmes de 40 & 49 ans (22 %

A pour les reconstructions réalisées il y a moiess ans (21 %s8 % pour les reconstructions réalisées il y a
6 ans et plus), ce qui montre que cette technique nouvelle, malgré son prix, séduit de plus en plus de
femmes car elle est moins invasive

Lareconstructiorpar lambeau du muscle grand dalrs été utiliséedans 36 des cas et plus souvent

A chezles femmes de 60 ans et + (4%,
A quand la reconstruction a été faite il y a plus ¢@m$ (43 ;
A chez les femmes dont le revenu mensuel seitientre 1000 et 1o cpdp 5€6). 0 n

Lareconstruction,Jr NJ f F Y6 St dz Rdz Ydza Of S 3 Nétdg/uRliséedN® A%idedcls efpis 6 R2 Y Sy
souvent:

A quand la reconstruction a éféite il y a plus de 6 ans¥9 ;
A chez ks femmes de 60 ans et +%;
A chez les femmes ayant un revemensuel inférieurah n n %). oy

Lareconstructiorpar DIEP?a été utiliséedans 9% des cas et plus souvent

A chez les femmes résidaen ile-de-France (1%6)OS lj dzA  LISdzi &4 QSELJ Alj dzS WSt LI NI £ S
plus souventéaliséedans cette région qui regroupent un quart des chirurgmasiquant cette technique
dans 25 villesn France

A chez les femmes de catégories socioprofessionnalss favoisées (136);

A chez &s femmes dont la mastectomie remontaéritre 3et5ansa@ | y (i (A&%)lj dzs G S

PRES DE2 FEMMES SUA.O ONT LE SENTIMENT@®VOIR ETE MAL INFORMIES

[ F YIF22NXi S RSa TSY Satisfaction par rapport a l'information recue sur la
bien informée sur la reconstruction chiru reconstruction
gicale.
4%
L . 13%
Les femmes partlcullerement satisfaites (
f QA Y T 2 NI ot e fFmnmedS oedzS 37% = Trés bien informée

- . . Plut6t bien informée
A les plus jeunes (97 % des moins

= Pl0tot mal informée

40ans);

A les plus aisées (86 % des femmes ayant " Trés malinformee
revenu supérieur a@00e K Y2 A a0 46%

A ayant eu une reconstruction différée
(85%);

< . Etude Ligue/BVA, 2014, Les frais restant a la charge des femmes a
A ayant eu une reconstructiopar lambea Qdzy' S YI as$uSI® baBeyde®mmes ayant eu une reconstructi
du muscle grand dorsal (88). mammaire

101 ANSM (Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de sQuEstions/réponses sur les implants mammaires en gel
de silicone : le point en 15 questioANSM, 06/05/2014, 4p
192 http:/vww.diep -asso.fr
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Au contraireprées de 2 femmes sur K& sont senties m4l3 %)yvoire tres ma(4 %) infornées pendant leur
parcours de reconstaiion. Lesfemmesles moins bien informées sont celigant:

A un revenu mensuel inférieur aA n n(31&6)
A eu une reconstruction immédiat@2 %)
A eu une recastruction par la méthode Bra®@§25 %).

Cette sureprésentation pose ainsi plusieurs questions

A Les informations délivrées sesltes toujours compréhensibles, y compris pour les femiessCSPqui
Yy Q2 y toujoudklés capacités nécessaires pour décryptelangagesouvent trop médice?
A La reconsuction immédiate laisseelle aux femmes un temps de réflexion suffisant pour taleebon
choix» ?
A Latechnique NI} @I ySOSaaAidlyd dzyS F2NIS AYLIE AOFGAz2Y
lj

f QFr 002YLJ IySYSy R S arche $omil Suffisal® ya OSGGS RSY!I

CE QUI A ETE LE PLUSIFFICILE A VIVRE LABSDE LA RECONSTRUCTION

Pres de 9 femmes sur 10 on Diffculiées vé ors de | _
exprimé au mOinS Unélément ifficultées v_ecues'ors ela recgnstructlon
T (plusieurs réponses possibles)
difficile & vivre(en moyenne 2,5)
dans_ leur parcours de recons Complications (infections, rejet..) 4%
truction. Manque d'information sur reconstruction 9%
A ~ ., Codt financier 15%
[ Q2 LIS NI anmiéde/ a St o
e a Peur des complications 17%

difficile a vivre pout femme sur2 Résuiat d

. . I tat t 9
(71 % pour celles qui avaient choi esultat decevan 19%

- i L 0
la reconstruction par D|EP). Revivre de nouvelles hospitalisations 24%
Adaptation & mon nouveau corps 31%

Elles mettennotammenten avant La douleur 34%
S y2Y0 NB RQA y.‘L] L'anesthésie 11%
saires (30 %), la lourdeur de Lourdeur de I'opération 19%
f Q2LISNI GA2Y O M Nombre d'opérations 30%
thésie (11 %). Aucune difficulté 12%
La douleur et la diffultt a . §4Rs [ A3dSk. =15 wnwmns [ Sa FNIAa NBa

AQFRELIGISNI £ f S dzmastectomie sur la base des femmes ayant eu une reconstruction mammaire
également été des composantes

pénibles de leur parcours (34 % et 31 %), plus traumatisant encore quand la reconstruction a été immé
(respectivement 42t 43 %).

Presde 1femme surd (24 %) a également évogla difficultéde revivre de nouvelfehospitalisations

Prés de femme sur 5 @&xpriméa | RS OSLIIA2Yy FFOS | dz NBadzZ I d RS f
Enfin, le colt financier a été sans surprise plus souvent évoqué comme difficile a vivreepanés

A ljdzA Yy QI Syl NIIAS ylydz NB sbdran& mal&lig @A s 1596 enim@/knne)

A qui ont choisi la méthode Bra®é24 %vs 15 % en moyenhg
A qui ont eu leur reconstruction dans un établissement privé (88 ¥6 % en moyenje
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1 FEMMESUR4 NON SATISFAITBU RESULTAT

Si3 femmes su# (77 %) se déclarent satisfaites de leur retttion mammaire ch|rurg|cale il est intéressant
RS 4SS LISYOKSNJ adzNJ £ S&a Y2{iATa RQAyalidAaTrOGAzy RSa I dz

Lesfemmes qui se déclarent non satisfaites

A se sont senties plus souvent (64 %mal
informées sur le processus de reconstruction Témoignage

A ont plus souvent ddaiblesrevenus(40 % des

femmes ayant des revenusférieurs a 10 1 N E«Aprés les 4h30 de chirurgie reconstructrice, quand je

par moig; me sui s r®veil |l ®e, -a a ®t(

A . AU i 8 h ; - .

A sont plus souvergeules dans leur vigrsonnelle ujourdghui, ma recoachueeuctl
(30 %) Mon sein ne me plait toujours pas . Je ne me le suis pas

réappropri ®. Je vois »a dissymé

A sontplussouventdesquinquagénaireé28 %y

A sont plus souvent des femmes ayant eu meeonstruction immédiaté31 %), faite parimplantmammaire
(28 %)

vdzr YR S NBadzZ idcirredpé@hd fafauy/aiteptdals i ierngey(volume, forme, letsgutien
psychologique peut égalemeBtre utile, notamment quand plus aucune solution chirurgicale ne peut étre
envisagée pour améliorer le résultat. Un travail avec un psychologuaigeut accepter le sein reconstruit tel

j dzQAf Sad SG t aQFIRIFILIISNI L aSa AYLISNFSOlAz2yaod
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RECONSTRUCTIONCHIRURGICALE: 1 FEMME SUR2 DECLARE UN RESTE AHARGE
MOYENDE1 391 Q

Ensemble des femmes ayant eu une reconstruction chirurgicale
dans les 3 ans précédant I'enquéte

50 % des femmes ont eu un reste a

charge
RAC moyen = 1 3%

50 % des femmes n'ont pas eu de
reste a charge

3 femmes sur 4 ont eu un
reste a charge pour des frais
liés a l'intervention
RAC moyen =1 336

| &z 88Ay RS
t Q8yljdzs G S
Parmi elles, 1 femme suiRRS Of | NB
A az2At LI2dNJ RSa

loon tiie dizNidisO S

f QSOKI

€

TNFAA

2 femmes sur 3 ont eu un
reste a charggour des soins
supplémentaires

RAC moyen = 57&

YAt t2yZ Hoc

dzy NBribniait mbyerCig 3ION&EISs R Q

A soit pour des soins supplémentaite® femmes sur 3 déclarent un reste & charge moyen de Fibdir ce

type de soins.

Parmi les femmes qui ont déclaré dg
restes a charge pour leur reconstructig
chirurgicale

2S Restes a charge pour une reconstruction mammaire

(en montants et % des femmes concernées)

27% 26%

17%

14%
12%

4%

A plus de 6 sur 10 ontéglé un
montant inférieurab n ;€

A 1surl0 aréglé de 301a 2000¢ ;

A prés de 2 sur 10 ont réglé ded@1 a
annn €

A 4%ontrégléplusdednn € @ ;

Ces restes a charge concernent princip
£ QAtigni(@dnia moyen = @ o
fonction:

1-300 0 301-800 0 801-1300 (0 1301-2000 G 2001-40000G > 4000 G
1dzRS [ A3dzSk. £!' T wamnI [Sa FNIAA N
mastectomie: sur la base des femmes ayamize RSa NBaidsa t «
reconstruction chirurgicale depuis moins de 3 ans
alerﬂestf_rals lies| y a des praticiens pour qui le cancer est un
n etwasient en business. D&autres, plus
fonction de ce que rembourse la
compl ®ment aire. I'l's dema

F SaleYdars les @ hnk $rcédant

f: 3 fBréimed surf4 AéchrénBudIESte/ il chdtgf mayéh/d

A dS&d RSL}I 323aSYSyfacturéR
chirurgienet/ouf QF yS&:0 KS
CSNIFAya yQSy Tl O dediysi

prennent en compte la situation financiére de leyr
patiente et réduisent owannulent le dépassement
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Nukiich CNLE& bien prises en charge, et
accordent des prix, parfois échelonnés, aux
plus pauvres. »
LI & 06aSO0SdzNI Nmow Alby
Psychologue
Pr®sidente
Europa Donna France

C




OSNIFAya &g RESTES A CHARGE POUEES FRAIS LIES AINTERVENTION

le montant rembours,é MONTANT MOYEN PAR TYP DE DEPENSES &6 DE FEMMES CONCERNEES
I:JI- NJ I Y dwil d: % femmes RAC moyen
R QI dne Mdar@geront Opération principale 40 % 1Hny €
rien au montant Symétrisation mammaite 19 % TMY €
R\Q K 2 y 2 NI ANB. Dépassements | Tatouage mamelon 14 % nMT €
tres importants (le RQK 2y 2 NI Examens de contréfe 12 % HNT €
rvnontf:lnt maXimlJm Soins infirmiers 5% Mnc €
RS ot I NS R+ )/ Changement de prothése 4% lnmp €
teestdennn €0 @& . Chambre seule 29 % HMO €
. p _ ;:r?;sf(hzs'au)\ | Forfait hospitaliet 9 % ymMy €
A le type (Q$ UrofAz a ! Frais de transpoft 21 % pnH €
dan_s qugellla _reconst Tous frais confondus 7% loon ¢
ructiona ete faite Etude Ligue/BVA, 2014, Les frais restant a la charge des femmasddaii S R Q dzy S suily’
fl orasS RSa F¥SYyvySa lFelyid Sdz RSa NBadGSa t

Pratiquée dans un depuis moins de ans(* base faible résultats a interpréter avec prudence).

centre de lutte contre

lecancerf | NBO2yaidNHzOGA2y yQlF SyiN}XAyS | dOdyandNiaisS t O
eudesNBaiSa t OKI NBS 0-uimegconeernight pasaies8iépssSetient RMK2E 2 NI A NB a
ne sont pas autorisés dans ces établissements.

Pratiguée dans unétablissement de soins L

privé, la reconstructiora entrainé des restes a
chargepour 73 % des femme®lus fréquents,

ces restes a chargg@ctes medicaux et soinS  «Le chirurgien méa annonc® q
supplémentaires)sont aussi plus élevés (en gepassement doéhonoraires, me
moyenne: 1y n T ko dqdiRleyd f QSyuudzsdi$S e co@tait pris en che
et dn nquand la reconstruction a été faite | ui di sant qpuaes jde nnduatvwad Isl e,

dans un hépital publi¢y®. en CMU. Je ndavais pas de rc¢
| 8®poque je touchais | dall
A IQSt2A3ySYSyt Rdz R2YAOXADSp, sachant -a, il mda dit

d®passement doé*honoraires.
/| 2YYS 2 yrécédarhmed (2page64), B
certaines femmes onthangéR QS I 6t A 3PS Y Slye d ®p arNe me cdamanderipas de
de soins entre la mstectomie et la dessous de table, parce quo
reconstruction certainespar choix personnel, UY"€ maladie, je ndai pas de
ROl dzii NB & lqﬂamaye@o@sﬁ’lﬂ:tﬁ)m dest pas pour me faire be~
Y QS lshpfatiqué® dans QS G 6t A aa8ysygs de d@passements db
RO2ZNREAWNB Ot QF dAYSy it § X8RS 1+ RdNBS Rdz
trajet, ce changement a aussi pu occasionner . pic, gy tout parc ¢ que | 6ai une b
des frais de transport supplémentaires. POUr j5avais dit que jGavais une
1femme sur S5ayant eu des restes a charge 156a ditJe me mettrais déacec:
(21%), ces frais de déplacement non pms € inquistez pas.” Il y avait quand mé me 2000 0
charge ont repréenté un montant moyen de  ggpassements. Sije noavais pas ew de

Cn QD¢ T

pnH €®
«La premiere inter vent i on, coO®t ait €
A latechrique de reconstruction utilisée 1000 0 et la troisi me je ni
pas encor e eu I a greffe.
Pour les femmes ayant eu recours a une nhouveau environ 700 ou 800 O . Tout - a Cc
méthode par transfert de graissBr(av@ ou charge, ce sont justes les dépassements. Pour ce qui

autre) le montant moyen du reste a charge concerne la S écurité sociale, je ne sais pas comment
Ob t Odzf $ Rlestde 1cf ofiofifis (1 S @ s passe. L7 coest juste
confondus)dontloy n € Sy Y2@é$§ W?J%do'slfﬁéebﬁﬂllﬁ Ng sgs pas ce que la mutuelle
dispositif Brav@ (coques, brassiére, pompe, P#¢ ”

poire a main) qui reste entierementacharge

1%%) es modeéles économiques siétablissementsde soinssont différents: les hépitaux privés es cliniques privées ont une vocation

commerciale les centres de lutte contre le cancer sontsd&tablissenents privés a but non lucratif ne pratiquant pas de dépassements
RWK2Yy 2N} ANBAD
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remboursés(64 %) des restes
soinssupplémentairesipres la reconstructigrmpour
un montant moyende 57d ~ :f A S a

A

delafemme& ! yS SyljdzsiGS RS ACTES DE RECONSTRUON MAMMAIRE

la reconstruction mamaire par la technique TARIFSSECURITE SOCIALE

Brava® auprés des femmes monteependant REVALORISES AUERJANVIER2015

j dzQdzy NBYOo2dzNESYSyid L [ Chirurgie [ Anesthésie dZ

dispositif peut étre accordé par la caisse _Actes de reconstruction

dQdsurance maladi® | dz (G A 4 NB R ¢_Pose implant prothétique 2960 ¢ MAMZ |

ROIFIARS SEOSLIIA goyhgiégnent S Lambeau grand dorsal CMy X MO (X

taire santé DIEP 1HT C X HNnzi

TRAM 5S ccy

Concernantla chirurgie desymétisation, les S Procedures 032 al  HHOZ

T@YYS:}} FV{VS tQSylj dZ$l':'IAS- :Symétrisation R —
asysSyua ROQK2y2NIANBa “pegueion S HEY MW 5

T my. Ces actes de symetrlsatlon mammaire Augmentation avec implant MT p S TpIy
(chirurgie RQl dzZAYSy Gt GA2Y 2 @burcdX ABsurantbEmElAE-LIhAif€alon commune des acte
YIEYYFANBO yQgdnérdieBighflas S yinedSaF T S (i

remboursés, car considérésmme des actes a

visée esthétique. Depuis juin 2014, skt pris en charge poutes femmes ayant subi unghirurgie
reconstructricc. £ | & dzA 0 S R @dzgbledulciéBBiNstaRfsiau 1§ @rvigr 2015).

I 2y OSNY Iyl t8& AYLXLIY(Ga YIYYIl ANB&%a ebtidd d 27 YoNparti
des femmes qui ne supportent aucun reste a charge sur leur prothése. Le reste a charge moyenest d
' LINB & NB YO0 2 daNgEdSNT SIS RS ffICRAS ONBRdzA G RS&a wHko |

A noter que, dans le dee de la mesure 9.10 du Plan cancer 2014/2@l&tes de reconstruction
mammaire ont été revalorisés de 2T janvier 2015 (Cf. tableau-@dessus).

La prise en charge par la complémentaire santé Témoi
fS aeaisysS RQ2LIA2Y emoignage f
sauvent peu lisible pour les personnes malade

tS OKhy3SYSyl RQdzy yAgShdz RS O2d z gzN L dzy
FdZiNB yQS&alG LI a G(2de2 NE LARS e‘Z_Su dzaY &yt
RSa Ozidrarirzya fAsSa _t, 0§, oIKalayges Hnd%ﬁ? L%pei\z
est difficile a envisager quand la personne ; ; .\ | . astectomie néa

connait une pertebrutale de ses revenus. Co®t ait OOt red 3 000 0.

08a FTNI A& YSRAOFdZE y2y NBYO2dNBESE a2yi oSy dz

a chargeur des

RESTES A CHARGE POUSOINS SUPPLEMENTAIRE
APRES RECONSTRUCTIOBHIRURGICALE

L, . i MONTANT MOYEN E®6 DE FEMMES CONCERNEES
a laréappropriation de leucorps: bien souvent

I NBO2yaidNHzOiAZ2Yy yQ % femmes RAC moyen i
nécessite le  recours a  différents  Psychologués 18 % cnp e
professionnels psychologug psychahéra-  Kineésithérapeutes 10 % MHp €
peute, kinésithérapeute sophrologue homéo- Sophrologu& 9% Hdo ¢
pathe RA S SiAOASYy X Sexologue 2% HAn €
Autres dépenses 44 % pnn €
au soin des cicatricegcremes hydratantes, Tous frais confondus 64 % pTn €

pansements, compresses, mais aussi massagesjude LIgue/BVA 2014, Les frais restant a la charge des femm

drainage manuel pour redonner de la souplessed dz\ 0 S R Qdzy Ssuiia base 8eS ferames dyant eu des re
Ala peau, etc,) £ OKF NBS ¢t recdnstricitm chifurgiBa® digpds moins

3 ans (*base faible résultats a interpréter avec prudence) [
71

1% www.assoepatientesreconstructionbrava.org
CISS (Collectif it associatif sur la santé), G@illions de consommateurs et Santécl@bservatoire citoyen des restes a charge
Remboursement des dispositifs médicaux : double pe@€ISS, 60 millions de consommateurs et Santéclair, 20/11/2014, 17p
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http://www.assoc-patientes-reconstruction-brava.org/

A & leur nouvelle morphologie renouvellement PR
de la Ihgerie (parfois elles avaient méme dO
acheter prothéses et lingerie spécifique dans
fQAYGSNBIE£S  SydNB  fdisab ullebrdnQdmdnndirans ueld € |
reconstruction différée) pharmacie spécialisée : 145 @O dont 66

par | a S®curit® sociale. La

A a deddifficultés dans leur vie intime et sexuelle 1 a mutuel le compl terait. J¢
selonus S0 dzZRS NBFf A&SS  Snfis menapibrene mediariidit phs @hr sd (0 A (0 dzi
Qurie’®, 40 % des femmes traitées pour un prothéses. »
cancer du sein estiment que leur maladie ou
leur traitement altére leur vie sexuelle. La perte «/APrés lareconstruction, il y a obligatoirement des
RQdzy aSAYyS YIAa | dzaaAPPe8ensPLaBR Ry tPONPCes G dzRSs |
fatigue, t I LINK &S R @b itets 2 { "ELRARMF 428 % ouve ¢a aberrant. On vous
secondaires (perte de ctieux, pefe ou prise pre_scrltune boite de compresAses pour nett  oyer la
de poids, ménopause, €fc.ne sont que plaie etvous devez 2,3 0 & .
q_ue_IqL_Jes exemples de Ce qui peut a_'ff_eCte[ leur «Je ne pouvais plus mettre de soutien -gorge a
vie intime et leur sexualité. Or ces difficultésne , . . yres. Jsai d% en lacihret ¢
sont que rarement, voire jamaispordées lors ;56 i 3 .
du suivi médicalAinsi, dl ya EBtQAGAN @z
seules 4,1% des femmes traitées pour un «Comme mes seins ont r®tr ®
cancer du seinonbdz f Q2 OO & A 2 Yy moiRs St mdndbeilNdiii SN JectRsBuit est différent.  »
leur sexualité avec le personnel soignant, a
f QAYAGALFGABS RS OS RSNYASN®D

UNE RECONSTRUCTION MWMAIRE QUI NE DEVRAITOCCASIONNER AUCUN RESTE A
CHARGE POUR PRES DE FEMME SUR2

Les frais que les femmes jugent acceptables de payer

Pour la majorité des femmes (64 %), le codt de la

_O KT Y0 NB asdz s Sal tQ Reste a charge jugé acceptable

jugent acceptable de prendre a leur charge. (en montant et % des femmes interrogées)

51 ya f Ofief ol suiS1ba déclarerun 9%

N . = Aucun

reste a charg pource type de dépenses (montan 11%

Y2eSy 3Jt20lf RS HwMmoO “ "1a500

hospitaliersdans leur parcourde reconstruction). 10% 44% =512100
101 4200 O

" Y20 YNIHIndZ@®E  f Qh o & SN ' 2012500 0

restes a charge en safféa évalué le colit moyer 12% 5004

RQdzOK&I YO NS LI NIi A Odzf A-§ L%

lisation a 55€ par jour. Mais ce colt varie

-f 2 N‘Ijv Sy é )f i R S )fv ¥ 2,)/ OuA éoy Etu-vae 'Ligue';Bi\/A., 2-314, Lfes?raTs restant éhla'{ch'arg‘e desdera I'é Sui? Y
Siu Rdz Géel)S RQSUlOof & a®RQdzyS YI adirSabase oes @Bmmes ayant eu des restes a ¢
vy2e8yyS RIya €Sa KsLRA®E flh adzAGS RQdzyS NBO2yaidNH2OGAZY § &3
établissements privés).

1% 5IMONE PERELE et INSTITUT GH®RIE.Simone Péréfenstitut Curie: Aider les femmes atteintes de cancer du sein & mieux vivre les

conséquences de la maladie sur leur vie int@@mnmmuniqué de pressistitut Curie 28/09/2006, 10p.

7CISS (Collectifiter associatif sur la santé), 60 millions de consommateurs et SantéOlagervatoire citoyen des restes & charge.

Hospitalisation : des restes a charge imprévisitle£ISS, 60 millions de consommateurs et Santéclair, 22/05/2014, 20p

98 2y LI 8 (28A NBQIHAS O dzyS ydza G LI 44SS RIya fQSilofAaaasSySyids 2dz RS 22dz
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Les frais que les femmes jugent inacceptables

Tousles autres types de restes a charge sont jugés inacceptables par plus de 4 femmes sur 5

Elles sont encore plus nombreuses (9 femmes sur 10) aipsgeeptabledS & RS LI a4 & SY &y ét a
notamment:

RQK2Y 2N} ANBa L22dzNJ £ NBO2yaidNHzO
yia RQK2Y2NI} ANB& ;L2dzNJ £ S OKI y3ISys
pOir des eRdnkrg geontralBMBnammographie, efq98 %).

{dz2NJ £t QSyaSYofS RS&a NBaiiSa t OKFNBS mdvGie a2 %ia PaizNJ
acceptable des restes a chaipetd@s ont réellement déboursé
A Pour prés de 1 femme sur 2, il ne devrait y avoir aucun reste a grargene reconstruction mammaire

chirurgicale.
A Moins de 1 femme sur 10 juge acceptable®r@ri S £ OKIF NHS & dzLJISNRAR SdzNJ £ p
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RECONSTRUCTION CHIRURCALE OU NON : DES RESTES A CHARGE
DIFFICILES A FINANCR POURPLUSDE 1 FEMME SUR2

Plus de Ifemme sur2 (54 %)a eudes dfficultés pour faire facé dzE NBaiGSa t OKINBSZ |jd:
reconstruction chirurgicale ou non.

Parmi elles, les plus fragées sont également
les plus touchées par ces difficultés (81 % (
femmes au chdmage, 72 % des femmes viv
seuleset 62 % des catégies sociales les
moins aisées).

Niveau de difficultés a financer des RAC
(en % des femmes concernées)

I
Non pas du tout 15%

; 5 I
Les femmes ayant eu une reconstruction g Non plutét pas 4%

par ailleurs eu davantage de probleme¢
FAYFLYOASNR op¢ 2 @Qa Oui, plutot  IEER— 00
pas eu de reconstruction) OS |j dzA
notamment par QA YLIR2 NI | yOS Oui, beaucoup TN 6%
charge (en moyenne391e¢ LJ2 dzNJ dzy

truction).
= Non reconstruction Reconstruction

Pourtant, peu de femmse sont informées — ) .

. S f p? Ay A o A P Etude Ligue/BVA, 2014, Les frais restant a la charge des femmes a
lj dzQ S Sa LIS dzdes pivieau &lef ; dzy' S Y| asirSabase de%4 femmes ayant eu des restes a ch
restes a charge

A MoinsdeIsur36oH 20 | O2YLI NB f S3adeR8distrenédEcrsgtie pratiue és2 y 2 NI A N
cependant un peu plus répandue chez les femmes vivant seules (38ch@zeatelles a faibles revenus
(46%des femmes dont le salaire est inférieur@a @i n € K Y2 A a0

A Hles sontlogiquementencore moins nombreuses (18 %) a avoir franchi le pas de la négociation des
honoraires Cette pratique estci cependant plus fréquente que celtbservée dansQSy aSyYof S RS ¢
populatiort® (8 %).Pourtant, dans 2 cas sur 3, eettégociation a été fructueuse et les femmes ont obtenu
une diminutiondu dépassement

A La trés grand majorité des femmes (85 B9[ % das les catégories sociales lesins favoriséd} se dit
généelLJr NJ £ S FIAG RQSY (Il wisédeciepdhs lguSaadr @dsé 1a fudsyion, edtS O
cependant imagineles raisons quiréinent ce genre de pratique syhdrome de la blouse blanchgpeur
RQs (i NB Y2 kyea charde3éservé NJadie état de ses difficultés financiéres pour solliciter
f QMNIOLIG A 2y RQdzy ; maik MNBESKBE X F A Pézt §6z8B6 6 Yl NOKF YRSNE yS3I2(
pratique aussigpandue que dain R QI dzi NBa LI 8a0 @

Pour régler ces restes a charge, la majorité dg ..

femmes a puisé dansses économies (61 % des

femmes ayant eu une reconstruction chirurgicale

ny 2z LR2dNJ £ S& FSY)@amey QS Y5 QF @ ¥ ) sbdh e 089246 | 5a
r

| dargen retraite de

t de _ | a

A 1Sa cr 23 RS LISNA 2 )/ y.g'é %!ﬁist)n,l'laﬁosrréure, g%lSJtesfcegcﬁa)éers éﬂ)zﬁuy §
les frais restant a charge menée 2007/2008 ¢ msa pas laiss® le choix.
auprés de malades attaésde cancer(d. page toujours prendre swr |darger
36);

A les 75 % de personnes malades interrogées«J 6 ®t ai s en retard pour paye
dansf QSyljdzs G S [ A 3 ddSpageC h yoitureRIEne pwvaiswas non@lys payer les 500 &
36), 600 0 de r®paration. Je r»2pc

1% Enquéte Ligue/IFOP «La notoriété et la perception du reste a charge», réalisée par questionnaa@naintstré en ligne, du 15 au 21
FSONASNI HamoZ | dzLINBlPperdRridezyrep@@ntdtififd a fopubanEaiSe gée de 18 ans et plus.
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N

/] SGGS dziAt A&l GA2Yy LI NI
YAa RS O84S LR ¥NISROI dz
conséquence sur la vie de couple ou familiale, e
peut génder un sentiment deculpabilité chez la «on séest retrouv® avec un s
personne malade. crédits. Ca a été le dossier de surendettement. On a

déposé un dossier aupres de la Ligue contre le
Certaires femmes ont pu cependantintégrer les cancer et on a eu des aides. On est dans une
frais dans leurs dépenses courantes (98 des situation qui ndest pas forc
FSYYSa yQlelyld LI a&a Sdz RSBpuNBSORYvE(pNDESEAe2 yvougiigEe H m
des femmes en ayant eu upearfois en sacrifiant des assistantes sociales. Ct
RQI dziNBa Ll2aidSa RS RSLISyar@eE » dadz2NF yOS> NBLI NI
de la voiture, vacances, loisirs, gtouen retardant

le paiement de factures couranted « Cette femme agée de 66 ans, retraitée, vivant
seule, avait eu un cancer du sein il y a plus de 10 ans,

avec une mastectomie et une reconstruction. Depui s

c

<

Témoignages

Mais pes de femme surs (18 % des femmes ayant
Sdz dzy$ NBO2ya il NHzZOGA 2y s [MAUESMOSRIGSOUTRE fdygseg eonsi 7y |
pas eu) al( solliciter une aide financiéextérieure rad'ograﬁh'e ayant re‘;e'e un probleme avec('ja
pour faire face & cdsaisnon remboursés proth se (formation dbune co
l'e chirurgien qui | 6avait of
A 15%omdp 2 Rbya €S Ola | hddzysg'nflgé'c?é;?f'é NS K2y O
chirurgicale)ont fait appel a desnembres de ’ !

I,eur famllle qul Ieso ont aidé grace a leurs d&honoraires). Cette femme est assurée du régime
economies pour 2 % des femnse un membre énéral de Sécurité souale etaune co Iémentaire

RS 1 "YAEES b YsYS a’wte"EHaneﬁ& \ait %ﬁaﬂr{ pas a2 NGB 8y urR Qdz
i ol Yl dzS 2 dz RQ dzyy 2 NHI y A ateYe% epglé saq% &élt}r'remboursant que
A 8 %ont fait appel a deassociationsa noter ici 600G sur | e mapassement Etlew fadapp el

que les associations, telles la Ligue contre leay comit é de la Ligue contre le cancer. Nous| 6 a v o n

cancer, peuvent aussi intervenir en amont pour orientée vers une femme chirurgien qui a aussi pignon

trouver une solution limitant les dépassements s ur rue, mais qui est beaucc

ROK2Yy 2NJ] ANBa difficult®s rencontr®es par
A 6%ontfait unLINE G | dzLINB & RQdzy Sdepdsylpdzdnt 2@z honoraires

RQdzy 2NABIF YA &p68 papReB leud NBefeh dharge réduita 400 0 »

reconstruction chirurgicale. [Recueil ddéexp®rience du DOF

intervention serait de 4 000 0 (d épassement

Le rapport 2013 RS f Qho ASNIF 12ANBE &a20ASOI f RSa&
cancers rapportait ag 1 personne sur 4 interrogée

dans le cadre du DOPA&I. page 16) avait

rencontré un travailler social pour la premiere fois

du fait des conséquences de maaladie, ce qui

pouvait témoigner de la difficulté pour ces

personnes a comprendre des dispositifs jusigue
ignoreés.

Profil type des femmes ayant eu recours a une

aide extérieure pour payer les restes a charge
(en %)

Danst efiquéteLigue/BVAplusde 1femme sur 10

(13 %) ayant eu des restes a chaadait appel aux
AaSNDAOSE RQdzy S pour aéardir fesi csP 20%

sommes nécessaire€e soutien a concerné
Femmes de-50ans [N 237

A 16 %des femmes ayargu une mastectomie
depuis moins de 3 ans

A 19 % des femmes droins de 50 ans

A 23 %des femmes vivargeules

A

27 %des femmes ayant desvenus inférieurs|

alnnn e KY2A A Etude Ligue/BVA, 2014, Les frais restant a la chdegefemmes a
< 0 ~ adzA 0S RQdzy S surla dasesde 647 YeinBies ayant eu
A 33 %des femmesu chdmage. restes a charge

Femmes seules [N /%
Revenus <2000 0/mois | 7%

M/ F o NI LILI2 Ndervatoiravsociét®l Sles ta@deisdzNI f QA Y LIF OG  F A yde golrieS petsenSed makiBes. (i Sa t
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