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Les lecons de I'Observatoire sociétal des cancers
La double peine des malades

La premigre cause de
mortalité en France, le cancer,
n'est pas seulement un
probléme de santé publique.
C'est aussi un drame social
pour les malades, qui au-dela
des souffrances de la chair,
constatent I'hémorragie de
feurs finances et
I'éloignement du monde du
travail, révéle I'Observatoire
sociétal des cancers dans son
premier rapport.

IL A FALLU quatre-vingt-dix ans
aux pouvoirs publics pour recon-
naitre ia dimension sociale du
cancer, regretie la toute nouvelle
présidente* de la Ligue contre le
cancer, Jacqueline Godet. Aujour-
d’hui encore, les médecins ten-
dent i se focaliser exclusivement
sur I'aspect médical. Mais ce pre-
mier rapport de 'Observatoire so-
ciétal des cancers, créé par la
ligue en application du plan Can-
cer 2009-2013**, devrait corriger
ce biais. Les témoignages re-
cueillis par les 103 comités dépar-
tementaux de la ligue évoguent
les luttes administratives, juri-
diques et économiques paralléles
au combat pour la vie. IIs clament
tous une méme réalité : 'effet
paupérisant du cancer, qui préci-
pite les malades dans la misére.

Malgré I'inscription des cancers
en affection longue durée (ALD)
— ce qui induit une prise en charge
des soins 4 100 % - beaucoup de
dépenses supplémentaires sont
incompressibles. Le classement
en ALD ne fonctionne pas avec les
dépassements d’honoraires, pour-
tant courants, et n'assure pas le
remboursement intégral de cer-
tains dispositifs (prothése capil-
laire, lingerie...) ni des forfaits et
franchises médicales. « Je ne
comprends pas pourquoi je dois
payer 18 euros par jour & Uhipi-
tal, alors gque je suis pris en
charge i 100 % », s'étorme un pa-
tient sous couvert d'anonymat.
Les dépenses peuvent étre consi-
dérables pour ceux qui doivent
parcourir des kilometres pour se

soigner. La Ligue contre le cancer
évaluait a 817 euros les frais non
remboursés pour chaque patient
en 2007.

La maladie engendre aussi de
nouveaux besoins peu pris en
charge, comme des consultations
de psychothérapeute ou la pré-
sence dune aide & domicile. Les
classes moyennes, pas assez for-
tunées pour financer ces appuis,
mais {rop pour avoir TeCours aux
dispositifs de solidarité, qu'ils
connaissent mal, se retrouvent en
difficulté. « On est sew! face 4 la
maladie en étant célibataire et en
n'ayant pas droit a une wide mé-
nageére, alors que la chimio vous
rent malade et vous visse au lit
par les nausées et la fatigue. La
mautuelle ne m’attribue rien, car
Je n'ai pas 65 ans », se désespére
un malade.

Changement de mode de vie.
Confronté 4 une baisse des reve-
nus, un malade sur deux doit res-
treindre ses dépenses quoti-
diennes et renoncer aux loisirs et
aux vacances. Les personnes en
activité au moment du diagnostic
ou en reconversion sont touchées
de plein fouet. « Depuis la mala-
die, j'ni de grosses difficultés fi-
nanciéres. J'ai perdu mon em-
ploi, et n'ai pas d'aide », témoigne
une personne qui vit avec 500 eu-
ros par mois.

Les difficultés sont également
considérables pour ceux qui tou-
chaient un faible salaire, complété
par des heures supplémentaires,
ou pour les indépendants. Ces
baisses de revenu, souvent suivies
de dépression, se transforment en
lourds handicaps dans le combat
4 mener contre la maladie. « Je ré-
duis beaucoup Ualimentotion (pas
de viande, peu de légumes} alors
que je devrais manger correcte-
ment. Actuellement, j'ai des ca-
rences », reconnait un malade.

Des dispositifs de solidarité exis-
tent pourtant : arréts de travail,
prise en charge par la prévoyance
ou les complémentaires santé, aide
financiére du service social ou re-

connaissance de la qualité de tra-
vailleur handicapé... Mais leur
complexité les rend peu pertinents
et devient source d'angoisse. « On
est completement démuni vis-a-
vis de toules les démarches so-
ciales. Il y a beaucoup de refus et
beaucoup trop de paperasserie »,
tranche un anonyme. Une per-
sonne sur trois sondée par I'obser-
vatoire a rencontré des difficultés
lifes aux versements des droits so-
ciaux, principalement des délais
de remboursement trop longs,
lorsque les dossiers ne sont pas
perdus.

Discrimination. Alors que l'endet-
tement guette, I'accés aux préts ou
aux assurances demeure un obs-
tacle. Depuis trois ans, 15 % des
malades ont déja affronté un refus
d’acces a Vemprunt, malgré la
convention AERAS (s’assurer et
emprunter avec un risque aggravé
de santé). Mais c'est dans le
monde du travail que les discrimi-
nations restent les plus fortes.,
Seule une minorité parvient 4 gar-
der son activité professionnelle.
Pour les autres, « les arréls se suc-
ceédent et la reprise du travail
n'est pas simple @ envisager »,
souligne le rapport. Les souf-
frances physiques et morales ex-
pliquent en partie cette appréhen-
ston. Mais les discriminations, qui
se matérialisent par des refus
d’augmentation ou de promation,
des pertes de responsabilité ou des
écarts de rémunération, sont un
frein trés puissant. « Jai repris en
mi-temps thérapeutigue qui a été
mal pergu el acceplé par mon em-
ployeur et mes collégues » relate
un malade. « Dés ma reprise de
travail, mon employeur m’a passé
d'employée familiale a femme de
ménage », poursuit une autre. Se-
lon I'étude La vie deux ans aprés
le diagnostic de cancer conduite
en 2005 sous 'égide du ministére
de la santé, 63,4 % des fernmes se
déclarent victimes de discrimina-
tions dans leur vie professionnelle
# cause de la maladie contre 36,6 %
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pour les hommes.

Ce tableau noir de 'Observatoire
sociétal des cancers est un signal
d’alerte sur le sort que la société
réserve aux malades. Pessimisme
absolu? « Les témoignages sur la
vie sociale et familiale relévent
majoritairement d'un regord po-
sityf, notomment en insistant sur
Uimporiance et la réalité du sou-

tien des proches », apprend-on au
détour d'un paragraphe.
> COLINE GARRE

* Jocqueline Godet a été dlue présidente
par intériwn de ln ligue aprés lo démission
de Gilbert Lenoir le 2G mars.

** Mesure 30 du plan Cancer 2009-2013 :
« fowrnir toutes les observations
nécessaires concernant les aspects sociuus
et sociétaux de la maladie cancéreuse ».
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Une minorité de patients parvient a garder son activité professionnelle

. Tous droits de reproduction réservés



