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m » Lasociétéfaceaucancer

CONVENTION DU 23 NOVEMBRE 2008

LEJOUR OU LA SOCIETE
FIT FACE AU CANCER

Le 23 novembre 2008 s’est tenue a Paris la 1 convention de la
société face au cancer. Organisée par la Ligue contre le cancer,
elle ajeté les bases d'une mobilisation générale de la sociétée
tout entiére. Mobiliser la société face au cancer, c’est d’abord
la sensibiliser a tous les problémes engendrés par la maladie.

n présence de Roselyne
E Bachelot-Narquin, ministre

dela Santé, dela Jeunesse,
des Sports et de la Vie associative,
et de plusde 2 200 personnes, de
nombreux témoignages ont fait de
la 1 convention de la société face
au cancer une manifestationriche
enrévélations et débats. Cettejour-
née historique marque le début d'un
processus qui devrait faire de la
maladie l'affaire de tous.
«Jevoudrais que l'on comprenne
enfin que le cancer n’est plus seu-
lement un probléme de santé
publique, mais bel et bien un pro-
blémedesociété. » S'il fallait résu-
mer la raison d’étre de cette
1*convention delasociété faceau
cancer, qui s'est déroulée le
dimanche 23 novembre ala Grande
Arche de La Défense, elle serait
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contenue dans ces quelques mots
prononcés par le professeur Francis
Larra, président dela Ligue natio-
nale contre le cancer, dans son dis-
cours d'ouverture. « Nous
célébrons aujourd’hui

le 10¢ anniversaire
des 1°" Etats Géné-
raux des malades
atteints de can-
cerorganisés par
laLiguecontrele
cancer, ajoute-t-
il. Ils ont donné la
parole aux malades,
qui ont fortement exprimé

leurs doléances. Ils ont contri-
buéanourrirles 70 mesures du Plan
cancer qui ont permis des avancées
significatives dans de nombreux
domaines : concertation pluridis-
ciplinaire, plan personnalisé de

2200

personnes

étaient présentesa
cette 1 convention.

soins, critéres d’agréments des éta-
blissements pour promouvoir l'éga-
lité d’accés a des soins de qualité,
Cancer Info Service, convention Aeras
pour améliorer l'assurabilité
des malades et, enfin, la
loi Kouchner de 2002
qui protege le droit
des malades. Au-
Jjourd’hui, letemps
n’‘est plus aux
doléances, il doit
céderlaplaceaune
mobilisation géné-
raleet durable. » Une
mobilisation que soutient
Roselyne Bachelot-Narquin, minis-
tre dela Santé, dans son discours
d’ouverture : « Linitiative dela Ligue
etdeson président Francis Larra se
faitl’écho d’une nécessité sociétale.
La force de la Ligue s’emploie, »



LA 1%E CONVENTION DE LA SOCIETE
FACE AU CANCER S’EST TENUE

LE DIMANCHE 23 NOVEMBRE 2008
ALA GRANDE ARCHE DE LA DEFENSE.
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comme lors des Etats généraux, d
ouvrir des chantiers particuliére-
ment pertinents que je soutiens sans
réserve. » Venus de toute la France
métropolitaine et de l'outre-mer,
deschefsd’entreprise, desmaires,
des députés, mais aussides pro-
fessionnelsde santé, desbénévoles
d’associations, des malades ou
encore de simples citoyens ont
répondu présental’invitation des
103 Comités départementaux dela
Ligue contrele cancer. De 9 heures
a 18 heures, 2 200 personnes ont
écouté - et souvent applaudi - tous

«C'est 'histoire
d’un mec, jeune,
silhouette
dégingandée,
l'allure d’une crevette, qui
rencontre un jour, par hasard,
celui qui va devenir son meilleur
ennemi: le crabe. Un crabe, fou
d’amour pour notre crevette.

Et c'estainsi, a 'aube de ses
20ans, que le crabe en pince
pour l'un de ses testicules. Les
boules ! Cejour-1a, notre jeune
homme comprend qu’une guerre
sans merci commence. [...]

La guerre dure en tout et pour
tout huitans. [...] Aujourd’hui,
il va mieux. Beaucoup mieux,
méme s'il est fatigué par les
traitements antérieurs et
menacé par une certaine épée
de Damocles. [...] Socialement,
depuis huitans, c’est tout aussi
chaotique etimpossible a
maitriser. A 20 ans, il soigne sa
premiére « bourse » au sacrifice
de sabourse : il ne touche plus
un euro de revenu pendant les
huit mois de soins. Pas de droit

12 _VIVRE_DECEMBRE 2008

m » Lasociétéfaceaucancer

ceux qui sont venus témoigner d'une
vérité qui apparait de plus en plus
évidente aux yeux de tous : le can-
cer est tellement grave qu'il ne faut
pluslelaisser aux seules mains des
médecins, desmalades et de U'Etat.
« Durant ces derniéres années, les
progrés thérapeutiques ont fait fran-
chir a la lutte contre le cancer des
paliers que nous n’espérions pas,
maisils mettent au jour des pro-
blémes sociaux nouveaux, affirme
Francis Larra. Le cancer induit des
inégalités sociales et il accroit la
précarité. Ilinterpelle et questionne

TEMOIGNAGE DE CHRISTOPHE MANGELLE,

auteur de Tellement peur ! paru chez Oh ! éditions en 2008.

auxindemnités journaliéres

de la Sécurité sociale puisqu'il
venait d'embaucher a mi-temps
dans une entreprise, ily avait

a peine trois mois, pas de droit
non plus au RMI caril avait
moins de 25 ans, doncilne
touche rien, rien n'est prévu.
[...] Dans ces moments-la,
ilvaut mieux ne pas étre seul,
sinon, C'est cuit! [...] Je vous
raconte tout cela sur ce garcon
pour que vous réfléchissiez a ces
problématiques. Le cancer n’est
pas qu’une question de santé.
[...]Je doisvous lavouer,
['histoire de ce gargon, c'est

la mienne. [...] Pour conclure,
je me demande a quoi ¢a sert de
nous sauver si c’est pour nous
promettre obligatoirement une
vie oll la précarité serait l'issue.
Nous avons pleinement mérité
de vivre au lieu de survivre.
J'appelle tout le monde

a prendre conscience que

le cancer, ca se passe avant,
pendant et apres. »

la société. » En 2008, le cancer est
encore vécu comme une injustice.
Selonune étude Ifop réalisée pour
laLigue surlaperception des Fran-
caisal’égard du cancer aujourd’hui,
une personne sur deux associe can-
cer et précarité économique. « Et
quedire du ressenti psychologique ? »
tient a souligner Alain Bouregba,
psychologue-psychanalyste, pour
quila peur de désinsertion sociale
est profonde chezlesmalades : « Ils
ont le sentiment de sortir de l'hu-
manité, ils ont besoin de nous tous
pour lesy ramener. »

Combattre les inégalités
sociales

« Les malades doivent pouvoir oser
parler librement de leur maladie,
que ce soit a leur employeur, leur
banquier, leur entourage, affirme
Philippe Bergerot, vice-président
delaliguenationale contrele can-
cer. Sensibiliser la société est donc
une condition essentielle pour com-
battreletabou du cancer. » Sensibi-
liser, c’est d’abord faire comprendre
les difficultés sociales que les
malades doivent traverser. Lesnom-
breuxbénévolesdelaLigue contre
le cancer y sont confrontéstousles
jours. La convention s’est donnée
pourmission dele crier haut et fort.
Divers témoins sont venus pointer
lesinégalités dont les malades sont
encore victimes et proposer des
pistes pour les combattre. La pre-
miere de cesinégalités concernele
reste a charge, c’est-a-dire ce qui
reste a payer par le malade pour son
soin alors qu'il est censé étre pris
en charge a 100 % par la Sécurité
sociale. La Ligue contre le cancer
l'aévalué a 817 euros en moyenne
parmalade et paran. A tous ces frais
s'ajoute souvent une baisse de
revenu liée al'arrét de travail. Résul-
tat :lamaladie induit de fait une



LORS DE LA TABLE RONDE DU
_MATIN SUR « COMMENT
REDUIRE LES INEGALITES
INDUITES PAR LE CANCER ? »

66 Aujourd’'hui, le temps n’est plus aux doléances,
il doit céderla place a une mobilisation générale

et durable. 22

précarité conséquente. Desexemples
sont apportés par des malades, des
bénévoles ou des acteurs sociaux,
quiont témoigné dans des films dif-
fusés sur grand écran. Parmi eux,
Céline, atteinte d'un cancer dusein
a30ans: « Quand la maladie s’est
déclarée, j'ai cherché des aides autant
pour moi, pour mamaison que pour
mes enfants. Etjeme suis apercu que,
étanten congéparental, je n'existais
plus pour l'administration. » Ce a
quoi Héléne Le Bedel, directrice
du Comité dTlle-et-Vilaine delaLigue
contre le cancer, répond : « Nous sou-
haiterions que les administrations

cessent de vouloir mettre les gens
dansdes cases. Aujourd’hui encore,
onva devoir aider Céline a financer
la creche de sesenfants. C'est la solu-
tion la moins cotiteuse qu’on ait trou-
vée, mais c’est une aide qu’on neva
pas pouvoir pérenniser, car on a beau-
coup d’autres demandes. » Les Comi-
tésdépartementaux de laLigue
voient augmenter de jour en jour
ces demandes d'aides pour des
besoinsimmédiats. « Lorsqu’on est
malade, est-ce qu’on doit en plus
assumer la précarité ? C'est unevraie
question éthique, a laquelle doit
répondre la société tout entiére »,

note Francoise May-Levin, conseiller
médicalalaliguenationale contre
le cancer.

Faciliter le retour a 'emploi

Lesorganisateursdelaconvention
tiennent également a traiter en pro-
fondeur une question essentielle
danslavie desmalades: leur retour
al'emploi. Un premier constat est
fait par Fabienne Jégu, responsable
dupdlesanté-handicap dela Haute
autorité de lutte contre les discri-
minations et pourl'égalité (Halde).
Pourelle, il ne faitaucun doute que
de trés nombreuses personnes
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La société face au cancer

malades du cancer sont victimes de
discrimination dans leur travail :
« On constate fréquemment qu'ils
sefont licencier au motif qu'ils désor-
ganisentlaviedel'entreprise. Or la
loi est claire : pour que le licencie-
ment soit fondé, il faut prouver que
le poste ne peut étre remplacé pro-
visoirement, ce qui est trés rare. »
Dansla plupart des cas, les malades
ont gain de cause aux prud’hommes.
«Ilestimportant qu'ils fassent valoir
leursdroits, insiste Fabienne Jégu.
A la Halde, nous réalisons une
enquétepour aider lemalade a éta-
blir ladiscrimination quand elle
existe, de maniére a éclairer lejuge. »
Ilestimportant aussiqueles chefs
d’entreprise prennent eux-mémes
conscience de la mesure du pro-
bléme. Une étuderéalisée par Louis
Harris (LH2) sur la perception du
cancer et delalutte contre le can-
cer par les médecins généralistes,

14 _VIVRE_DECEMBRE 2008

@ L'EFFORT DOIT SE POURSUIVRE
SUR LA PREVENTION ET LE DEPISTAGE

Pour le professeur Francis Larra, président de la Ligue nationale
contre le cancer, la mobilisation de la société dans les années
futures se doit aussi d'étre forte en ce qui concerne la prévention
et le dépistage : « Des progres significatifs ont été faits avec
linterdiction de fumer dans les lieux publics, convient-il. Mais

il reste beaucoup a faire, notamment sur le tabagisme féminin,

en augmentation depuis quinze ans. De méme, 'alcool demeure

la deuxieme cause de mortalité évitable. Quant aux maladies
professionnelles, elles restent largement sous-estimées. » En ce qui
concerne le dépistage, la Ligue souhaite que se développent les
actions sur le terrain par le biais des régies de quartier, afin de
toucher toutes les populations. Enfin, la recherche contre le
cancer, pour le professeur Francis Larra, doit demeurer une
priorité : « Nous devons étre audacieux et poursuivre le Plan cancer,
qui a structuré la recherche cancérologique pour lui donner une
meilleure visibilité au niveau international. »

lesmaires et les chefs d’entreprise,
prouve qu'il y a encore du chemin
a faire : moins de la moitié d’entre
eux estiment que le cancer est un
facteur de précarité économique et
un sur quatre ne pourrait garder
dans ses effectifs un employé malade
au-dela de trois mois d'absence.
Christian Buchel, directeur géné-
ral d’Electricité de Strashourg, une
entreprise de 1000 salariés,
témoigne de son expérience de chef
d'entreprise soucieux de ses
employés malades : « Nous avons
mis en place un dispositif qui mobi-
lise ala foislemédecin du travail et
les équipes de management pour
trouver des solutions adaptées a
chaque cas, explique-t-il. Par
exemple, nous améliorons l'ergo-
nomie de son poste de travail ou amé-
nageons ses horaires quand c’est
nécessaire. Nous nous appuyons sur
l'expérience du Comité du Bas-Rhin




LE CANCER N’EST PLUS
SEULEMENT UN PROBLEME DE
SANTE PUBLIQUE, MAIS BEL ET
BIEN UN ENJEU DE SOCIETE.

-

En 2008, le cancer est encore
vécu comme une injustice.
Les malades doivent pouvoir oser
parler librement de leur maladie.

de la Ligue contre le cancer. En
échange, nous sommes partenaire
du Comité pour ses actions de sen-
sibilisation. »

Faire reconnaitre le cancer
comme un handicap

La convention est aussil’'occasion
d’entendre desassociations enga-
géessur le terrain. L'une d’elles,
Jeune Solidarité Cancer, représen-
tée par Marie-Aude Sevaux, sa pré-
sidente, est particuliérement
attachée a soutenir lesjeunes, sou-
vent sansressources financieres ou
sociales: « Le plus dur pour euxest
d'identifier les différents interve-
nants susceptibles deles aider dans
leursdémarches », constate-t-elle.
Pour y pallier, elle revendique la
«démarche précoce deretour al'em-
ploi », qui consiste a faire le point
sur leur situation professionnelle
tréstot dansleur maladie. Elle milite
également pour que le cancer, en
tant qu'affection delongue durée,
soit mieux reconnu comme un han-
dicap, afin que les malades puis-
sent bénéficier des droitset des
structures mises en place pour les
handicapés. « Cela implique peut-
étre de changer la dénomination,
car, ajustetitre, lesmalades du can-
cer nesevoient pas comme des han-
dicapés », remarque-t-elle. Autre
question soulevée lors dela conven-
tion : comment mettre en place
aujourd’hui un dispositif coordonné
d'accompagnement global dela per-
sonne digne de ce nom ? Pour Paloma

Moreno-Elgard, responsable du pole
santé et action sociale al’'Union
nationale de l'aide a domicile (UNA),
« l'aide s’arréte trop souvent aux
portes de l'hdpital. Il nexiste pas a
Uheure actuelle de dispositif natio-
nal qui permette de financer conve-
nablement l'aide sociale pour les
personnes atteintes de maladies
chroniques. Nous militons pour la
refondation d'un nouveau pacte social
avecla création d’une prestation uni-
verselle. Et pour que l'accompagne-
ment soit mieux coordonné, nous
souhaitons que soient mis en place
des gestionnaires de cas, des inter-
locuteurs uniques qui suivraient indi-
viduellement les malades, comme
pour lamaladie d’Alzheimer ».

Un observatoire sociétal

du cancer

La convention est aussil'occasion
d’aborderlaquestion del'accésaux
progrésthérapeutiques. Entrela
diminution desressources finan-
ciéresetlecoltde plusen plusélevé
des traitements, comment décider
de leurs bénéficiaires ? Francois
Goldwasser, chef d'unité de cancé-
rologie a 'hopital Cochin, suggére
d'imposer des critéres qualitatifs
dans les établissements de santé
afin de mieux orienter le colit des
soins. De méme est soulevé le pro-
bléme del'accésaux soins, qui peut
varierd'un hépitalaunautre, voire
d'unerégionauneautre. Enfin, tout
le monde convient que le progrés
médical ne se résume plus seulement
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La société face au cancer

Une pierre n'est qu'une pierre,
mais lorsqu’elle s'assemble a
d’autres pierres, elles forment
des murs, et les murs construisent

des cathédrales.

aux traitements médicamenteux,
chirurgicaux ouradiothérapeutiques,
maisinclut aussi désormais le suivi
apréslaguérison, comme par exemple
l'aide psychologique, les activités
physiques oul'intervention de socio-
esthéticiennes. Force est de consta-
ter que leur financement reste
aléatoire, et dépendle plus souvent
duréseauassociatif, commelaLigue
contre le cancer.

Un impact mesurable

et durable

Alissue d’'unejournéeriche eninter-
ventions et en débats, U'allocution
finale de Nicolas Sarkozy a été
prononcée par Roselyne Bachelot-
Narquin : « Je salue l'initiative de
la Ligue contre le cancer, qui reste
ala pointe du combat contre ce fléau.
Je veux rendre hommage a tous les
participants a la convention qui,
parleur présence aujourd’hui, vien-
nent témoigner de leur engagement
résolu dans la lutte contre le cancer.
Je veux rendre hommage aux mil-
liers de bénévoles et de sympathi-
sants de la Ligue qui, chaque jour,
apportent soutien, conseil et accom-
pagnement aux personnes atteintes
du cancer et a leur famille. »
Auparavant, Francis Larra, dans son
discoursde cloture, ainitiéle début
d"un processus conventionnel. Ce
dispositif global de lutte, huma-
niste, réaliste et durable partiradu
terrain, du vécu des Comités. Il
réunira desacteurs d’horizons dif-
férents. Les premiéres actions qui
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endécouleront cibleront des publics
et des territoires déterminés, de
tellesorte qu'ellesaient unimpact
mesurable et durable. Le président
delaLigue contrele cancer annonce
également la création d'un haut
conseil de suivi du processus conven-
tionnel et d'un observatoire de la
transformation delasociété faceau
cancer. Misen place alaligue, en
collaboration avec 'Institut natio-
nal du cancer, il sera décliné dans
les départements et aura pour mis-
siond'évalueret derévélerl'évolu-
tion des conditions de vie des
malades, enréalisant un état des
lieux de leur situation d’année en
année. De méme, des forums conven-
tionnels locaux seront réunis par-
tout en France afin de mobiliser la
société civile, et des plansd’ac-
tion y seront mis en ceuvre. Des
groupesde travail seront également
créésavecl'ensemble des partenaires
delasociété: syndicats, représen-
tants du patronat, association des
maires, représentants des médecins
généralistes, etc. Un manifeste
conventionnel sera publié de maniére
permanente etinteractive et une
deuxiéme convention est prévue
dans deux ans.

Tous ces travaux devraient nourrir
l"élaboration du Plan cancer II,
confirmé cejour-la parle président
delaRépublique, dont lamise en
place a été confiée au professeur
Jean-Pierre Griinfeld, présentala
convention. En attendant, Francis
Larraarappelélaplacedelaligue

LES ELEVES DE LA STAR ACADEMY
SONT VENUS ANIMER LA PARTIE
FESTIVE DE LA CONVENTION.

-
-
-

contre le cancer dans cette mobili-
sation : « La Ligue a l'ambition de
continuer d faire des propositions et
d’agir sur le terrain. Elle a la capa-
cité de contribuer a changer leregard
que portela société sur le cancer.
Certes, elle est légitime pour enga-
ger et soutenir ce changement. Elle
est indépendante financiérement



etpolitiquement. Elle auneimplan-
tation efficace sur l'ensemble du
territoire par ses Comités dépar-
tementaux. Mais seule, elle ne peut
rien ou presque. Le chemin d par-
courirestencore long pour construire
cette société solidaire face au can-
cer. » Le chemin est long maisil est
engagé. Quelques minutes aupa-

ravant, le président delaLigue avait
cité unephrase d’Antoine de Saint-
Exupéry : « Une pierre n'est qu'une
pierre, maislorsqu’elle s’‘assemble a
d’autres pierres, elles forment des
murs, et les murs construisent des
cathédrales. »

TRAITEMENTS

Le professeur Axel Kahn,
président du comité
éthique et cancer, est
intervenu plusieurs fois
lors de la convention.

A chaque fois, ilatenu
areplacer le débat sur

le terrain de l'éthique.

«Nous avons le devoir de
soutenir l'innovation
thérapeutique. Certes, ilya
des problémes économiques
liés au colit des nouvelles
thérapies: la vraie question
est de trouver comment les
concilieravec les droits de
'homme. C'est a la nation
tout entiére de décider
quelle est la part d’effort a
consacrer a la lutte contre le
cancer. ILconvient d'utiliser
cette somme de telle sorte
qu’elle permette d'obtenirle
bienfait maximum pour les
malades. Lefficacité doit
donc étre validée. Cest
pourquoi le maitre motest
['évaluation. Cela vaut aussi
bien pour les nouveaux
traitements que pour une
campagne d'information et
de prévention. »
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PRFRANCIS LARRA, PRESIDENT

DE LA LIGUE NATIONALE CONTRE
LE CANCER, LORS DU DISCOURS
D'OUVERTURE DE LA CONVENTION.

La sociéete face au can



NNIE DE REVOLUTIONS

Pour parvenir a mobiliser la société face au cancer, une décennie de
luttes aura été nécessaire : les 1°* Etats généraux des malades atteints
de cancer, organisés parla Ligue en 1998, puis en 2000 et 2004, ont
notamment conduit alaloi du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades et au Plan cancer en 2003. Retour sur cette décennie de prises
de parole, de combats politiques et d'actions sur le terrain.

quoicela sert-il d'apporter
A touslessoins médicauxaune

personne, siellen’y consent
pas ? A quoi cela sert-il de lui pro-
poseruntraitement, siellenelecom-
prend pas ? A quoi cela sert-il de la
guérir sionnel'aide pasa se réin-
sérer dans sa vie ? Tout cela parait
évident aujourd’hui. Cela ne l'était
pasilyaseulement dix ans. Tout a
basculéle 28 novembre 1998. Ce jour-
13, les participants des 1= Etats géné-
raux desmaladesatteintsde cancer
assistentaune véritablerévolution :
«Jemesouviensdun moment excep-
tionneldeprises deparole, unesorte
de prise de la Bastille symbolique,
raconte Henri Pujol, al'époque pré-
sident de la Ligue nationale contre
le cancer. Quarante malades, dont
80 % de femmes atteintes de cancer
du sein, font face a dix cancérologues
de notoriété. Trés vite, le débat sort
du cadre prévu, et une déferlante de
témoignages plus intenses les uns
queles autres inonde 'assemblée
ainsi que tous les journalistes pré-
sents: en l'espace de quelques
minutes, les malades osent reven-
diquer publiquement leur droit d'étre
considérés comme des personnes, et
dpartir decemoment-la, plusrien ne
seracomme avant. » Henri Pujol parle

aussi de U'onde de choc dans les
médias, de la confiance que lui fait
Bernard Kouchner, le ministre de la
Santédel'époque, quibouscule son
agenda pour revenir assisteralasuite
des débatsl'aprés-midi.

Des revendications claires

et précises

Cemoment historique n'aurait jamais
existé sans une intense prépara-
tionenamont. Toutacommencé en
réalitéal’été 1997, lorsquelaLigue
contre le cancerinitie un processus

de débatinterne. Dansle cadre d'un
grand audit, elle donne la parole a
des médecins, a desinfirmiéres, a
deschercheurs, a des directeurs
d'hopitaux, adessociologues, mais
aussi, et surtout, a de nombreux
bénévoles des Comités départe-
mentaux dans toute la France. Ces
derniers, qui sont souvent d'anciens
malades eux-mémes, soulignent a
l'unisson a quel point les patients
sontexcédés d’étretenusal’écart,
voireinfantilisés. Ilsveulent qu'on
leur parle en face, et non plus dans

UNE MINI-CONVENTION AU COMITE DE
LA LOIRE DE LA LIGUE CONTRE LE CANCER

« Confiance, espoiret solidarité » : c'estautour de ces trois notes optimistes
que le Comité de la Loire a organisé le 4 novembre dernier sa convention de
la société face au cancer, a laquelle ont participé 70 personnes. « Nous
avons profité de la circonstance particuliére du déménagement du Comité
dans nos nouveaux locaux pour présenter le chemin parcouru depurs les Etats

généraux de 1998 », explique son président Pierre Terlikowski. Parmi les
sujets abordés: les projets d'insertion professionnelle dans les PME, ou
encore l'ouverture récente d'un cabinet d'esthéticienne au sein de linstitut
de cancérologie de la Loire, trés apprécié des malades. « Nous avons
également fait le constat que les associations étaient devenues des acteurs
essentiels de la solidarité. Nos aides sociales de premiére nécessité ont été
multipliées par dixen huit ans. »
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m » Lasociétéfaceaucancer

€ € Alheureoiil'on constate une forte
augmentation du nombre de cancers dans la
population, mais aussi une augmentation du taux
desurvie, je suis venue a cette 1 convention pour
témoigner de masolidarité d'élu avecles malades.

Lacommune s'estrécemment engagée dansun
projet commun aveclaLigue contrele cancer:
UEscalebien-étre, qui permet aux patients de
retrouver autour d’eux des éléments devie,
notamment un accueil chaleureux et des activités

debien-étre. 99

Docteur Héléne Bandrou, maire de Montpellier ot

un couloir ou par téléphone. Ils ne
viennent pas témoigner pour se
plaindre, maisbel et bien pourappor-
terdesrevendications claires et pré-
cises. Rassemblées dans un cahier
de doléances, ce sont elles qui ont
nourriles Etats généraux. Trés vite
s'impose une évidence : ala parole
doivent suivre les actes. La bataille
doit porter ses fruits. Ala suite des
Etats généraux, un groupe de travail

2

HARRY ROSELMACK A ANIME

«r:l GRACIEUSEMENT LA MATINEE

8 DELACONVENTION.

]

estconstituéalaliguepours’atta-
quer aux priorités : le droit a étre
informé, la précarité, ou encore le
probléme de la maladie chez les
jeunes. Graceaulobbying delaLigue,
les décisions gouvernementaless'en-
chainent : un premier Plan cancer,
en février 2000, pointe pourla pre-
miére foislanécessité de mettreen
placelafameuse consultation d'an-
nonce, quiincite les soignantsa

TEMOIGNAGE DE LEON GENDRE

Léon Gendre est maire de La Flotte, surl'ile de Ré, et vice-
président du conseil général de Charente-Maritime.

«Jesuis convaincu qu'un effort accru d'accompagnement des malades
doit provenir du conseil général, qui a recu la délégation de l'Etat pour
['aide sociale. Assuré par la nouvelle direction de la Solidarité
départementale (l'association de l'ancienne DDASS et de la Caisse
d’allocation familiale), le financement des nouvelles aides doit venir
en grande partie de la solidarité des contribuables. Au niveau des
petites communes, l'effort est moins évident car leurs moyens sont
limités. Toutefois, beaucoup de maires en zones rurales sont trés
sensibles a la vie de leurs administrés : en tant que présidents du Centre
communal d’action sociale (CCAS), ils sont trés au fait des difficultés
que traversent les malades et beaucoup s'investissent dans le
développement de la solidarité locale. »
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organiser un moment réservé
d’échangesaveclesmaladesetleurs
proches. Puis est votéela célébre loi
du4mars 2002 sur les droits des per-
sonnes malades et des usagers du
systeme de santé quireprend une
bonne partie desrevendications des
Etatsgénéraux de 1998. Elleinstaure
ledroitindividuel du consentement
des malades, mais aussi son droit a
linformation etaaccéderasondos-
sier médical. Elle instaure aussi un
droit collectif qui permet notam-
ment aux représentants des malades
de siéger au conseil d'administra-
tion des hopitaux. « Cette loi a été
un signal politique fort, se souvient
Christian Saout, président du Col-
lectif interassociatif sur la santé.
Commetoutsignal, il faut du temps
pour l'entendre. Aujourd’hui, elle est
encore appliquéeinégalement dans
les établissements publics. »

Avoir une approche globale
delamaladie

Impulsé parle président de 'époque
Jacques Chirac, le Plan cancera été
présentéenmars 2003. « Ilestnédu
diagnostic qu'il était indispensable
d’avoir une approche globale de la



{H‘NISTRE DE LA SANTE, SALUE
JINITIATIVE DE LA LIGUEQUI
"RESTE'A LA POINTE DU COMBAT

€ € Comme toutesles grandes
questions de santé publique,
lalutte contre le cancer passe
par une large mobilisation de
la population, notamment pour
laprévention. Chaque année,
depuis vingt ans, nous nous
mobilisons pour organiser
lajournée de U'Espoir aux cotés
de nombreuses associations
sportives, culturelles ou sociales
et de plusieurs centaines de
bénévoles. ”

Raymond Couderc,
sénateur-maire de Béziers

“ Jattire l'attention sur le fait que l'outre-mer ne bénéficie pas des mémes avantages en ce qui concerne

laprise en charge des patients. Il est important qu'on porte un regard particulier afin de gommer les inégalités
liées al'éloignement dii a l'insularité. Il estimportant pour les patients qu'ils puissent étre traités prés de chez
eux dans leur département d'origine. $9
Jacques Henry, président du Comité départemental de la Guadeloupe et administrateur

delaLigue nationale contre le cancer

maladie, raconte Pascale Briand, a
l'époque déléguée interministérielle
du Plan cancer. Cela nécessitait de
rassemblerl’ensemble des pieces du
puzzle, asavoir mieuxaccompagner
les malades, surle plan social et
humain, offrir des soins de qualité
pour tous, améliorer la prévention
etledépistage et favoriser la recherche
etla prévention. » En tout, le plan
comprend 70 mesures, et une nou-
velleinstance politique est spé-
cialement créée - 'Institut national
du cancer - pour le mettre en ceuvre.
LaLigue contrele cancer est partie
prenante de l'instauration de cer-
taines des mesures, avec notamment
lamise en place de la consultation
d’annonce du diagnostic. Cing ans
plus tard, ce dispositif est effectif
dans environ la moitié des établis-
sements. « Les patients apprécient
surtout d'étreinformés par plusieurs

intervenants médicaux et paramé-
dicaux, reconnait le docteur Daniel
Vacqué, oncologue au centre hospi-
talier de Basse-Terre, en Guadeloupe,
quiamisen place le dispositifilya
deux ans. Les soignants font désor-
mais l'effort pour reformuler les termes
defagon a étre parfaitement compris
parlemalade. L'information est donc
mieux absorbée et intégrée par la
personne, facilitant ainsi son che-
minement et son acceptation de la
maladie. » Le Plan cancer a égale-
ment instauré les réunions de
concertations pluridisciplinaires.
Celles-cimettentautour delatable
U'ensemble des soignants dans le
but de trouver des solutionsadap-
tées pour chacun des malades.
D’autres mesures contribuent a amé-
liorer la qualité de vie des patients
etalesaideramieux seréinsérer dans
leur environnement personnel et

professionnel. La prise en charge
de lamaladie est désormais mieux
coordonnée sur leterrain ; le réseau
Oncovannes, dans le Morbihan, en
estunexemple. Lechangement est
enroute, maisilestloin d'étre géné-
ralisé. Selonlacour des comptes, un
tiers des mesures du Plan cancera
d’ores et déja été réalisé, un tiersa
été misenroute et untierscom-
mence a peine. « Aujourd’hui, c’est
ala société tout entiére de prendre
le probléme a bras-le-corps, espére
HenriPujol. Poury arriver, il faudra
continuer d se servir du formidable
pouvoirde la Ligue contre le can-
cer. Grdce al'action detous ses béné-
voles, elle est désormais reconnue
commelégitime pour représenter les
malades auprés des pouvoirs
publics. » Le vent de larévolution
n'est pas prés de tomber. B

YVES LUSSON
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