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« Je pensais que c’était une histoire qui appartenait seulement aux autres »

Iris
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. Présentation de I'objet de recherche

1. Introduction

« Cancer care is a human right » affirme le Dr. Ophira Ginsburg! le 5 avril 2022, lors de la premiére
journée oncologie organisée par Médecins sans Frontiéres. Alors que le cancer du sein est le cancer le
plus fréquent dans le monde, toutes les femmes? n’ont pas accés a une prise en charge de qualité.
Longtemps considérée comme une maladie des pays riches, les pays les plus pauvres font aujourd’hui
face a un important probléme de santé publique concernant le cancer. C'est le cas en Afrique
subsaharienne, ou I'acces a des soins de qualité pour cancers du sein fait souvent défaut. Ce contexte
peut pousser certaines femmes a entreprendre des mobilités thérapeutiques, notamment vers la
France, pour bénéficier d’'une prise en charge adaptée — et sauver ainsi leur vie. Une fois en France,
ces femmes se heurtent souvent a de grandes difficultés dans I’accés aux soins. Celles-ci s’ajoutent a
celles du parcours en soin en oncologie, impactant fortement leur expérience du soin et de la
maladie.

Cette partie expose la situation relative au cancer du sein, a I'échelle mondiale et de I'Afrique
subsaharienne. Elle présente ensuite les dispositifs d’accés aux soins pour les personnes étrangeéres
en France, leurs évolutions et les impacts qu’ils peuvent avoir sur les expériences du soin. Elle

introduit enfin les axes de recherche et les questionnements fondamentaux de ce travail de mémoire.

2. Le cancer du sein, une préoccupation de santé globale

A) Situation a I’échelle mondiale : le cancer du sein, révélateur des inégalités mondiales

Le cancer du sein? est le cancer le plus fréquent dans le monde : en 2020, il représentait 11,7%
des nouveaux cas de cancers rapportés dans la population mondiale, soit 2,3 millions de nouvelles
femmes atteintes (1). Il est également la premiére cause de mortalité par cancer chez les femmes a
I’échelle mondiale (2) (voir Annexe 1). Les disparités entre pays a revenu faible et intermédiaire et
pays a revenu élevé sont considérables en termes d’incidence, de mortalité et de survie 3 5 ans*. Alors
que le taux d’incidence dans les pays a revenu élevé s’est stabilisé depuis les années 2000 et que le
taux de mortalité dans ces pays a chuté de 40% entre 1980 et 2020, ces taux sont en constante

augmentation dans les pays a revenu faible et intermédiaire depuis les années 1990. Ils y sont

! Ophira Ginsburg est oncologue, directrice scientifique principale de I'Institut National du Cancer aux Etats-Unis,
et co-Présidente de la Lancet Commission on Women and Cancer.

2 Dans ce mémoire le terme de « femme » est utilisé pour désigner les personnes atteintes d’un cancer du sein,
car cette maladie demeure rare chez les hommes (moins de 1% des cancers du sein).

3 Le cancer du sein est une tumeur maligne qui se développe au niveau du sein.

4 Le taux de survie a 5 ans est le pourcentage d’individus en vie 5 ans aprés le diagnostic ou le début de traitement
de la maladie. Il est tres utilisé en oncologie, notamment pour évaluer |'efficacité d’un traitement, ainsi que pour
les évaluations pronostiques et statistiques.

Louise LUDET — Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique —2021/2022 9



aujourd’hui plus hauts que dans beaucoup de pays a revenu élevé (3). Le taux de survie a 5 ans atteint
plus de 90% dans les pays a revenu élevé, alors qu’il demeure inférieur a 50% en Afrique subsaharienne
(2)(4).

La lutte contre le cancer du sein tient une place centrale dans la stratégie mondiale d’amélioration
de la santé. Elle s’inscrit dans la lutte contre les maladies non-transmissibles, qui constitue la Cible 3.4
de I'Objectif 3 « Bonne santé et Bien-étre » des Objectifs de Développement Durable (ODD) des
Nation-Unies pour 2030° (5). Elle est aussi 'objet de la nouvelle initiative® établie en 2021 par
I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) pour aider au renforcement des systémes de santé dans
le domaine du cancer du sein. Cette stratégie vise a améliorer la détection précoce des cancers du sein,
a accroitre la rapidité des examens diagnostiques, a renforcer la centralisation et la spécialisation des
services de traitement, et & développer I'accés a la thérapie systémique’, a la chirurgie et a la
radiothérapie (4). Si la majorité des médicaments utilisés dans le traitement du cancer du sein figure
sur la Liste des Médicaments Essentiels (LME) de 'OMS, leur acces effectif n’est pas garanti dans tous
les pays (6). Ce dernier point fait I'objet de la Cible 3.8 de I’Objectif 3 des ODD, qui vise a ce que
chacun.e bénéficie d’'une couverture médicale universelle donnant accés a des services de santé
essentiels et de qualité, et a des médicaments essentiels sirs, efficaces, de qualité et a un prix
abordable (5).

B) Situation en Afrique subsaharienne : le cancer du sein, un probléme de santé publique

majeur a l'origine de mobilités thérapeutiques

La situation concernant le cancer du sein en Afrique subsaharienne reflete les dynamiques
retrouvées a I'échelle mondiale tout en comportant des spécificités propres a cette région. Le cancer
du sein y est le cancer le plus fréquent, deuxiéme cause de mortalité par cancer derriere le cancer du
col de l'utérus (3). La région fait face a un important manque de données disponibles sur le cancer :
seuls 20 parmi les 46 pays d’Afrique subsaharienne membres de 'OMS possedent des registres de
cancer actifs (7). Ces registres ne couvrent que 11% de la population d’Afrique subsaharienne, et seuls
2% sont couverts par des registres considérés comme de qualité adéquate® (8). L'une des
caractéristiques principales des cancers du sein dans cette région est I’age précoce de survenue : 70%
des femmes atteintes d'un cancer du sein en Afrique subsaharienne ont 50 ans ou moins, et I'age au
moment du diagnostic est en moyenne de 10 ans inférieur a celui des femmes des pays a revenu élevé

(8)(9). La maladie est le plus souvent découverte a un stade tardif : en Afrique subsaharienne, 65%

5 Cible 3.4 : d’ici 2030, réduire d’un tiers, par la prévention et le traitement, le taux de mortalité prématurée due
a des maladies non-transmissibles et promouvoir la santé mentale et le bien-étre.

611 s’agit de la Global Breast Cancer Initiative (GBCI).

7 Thérapie multimodale comprenant chimiothérapie, hormonothérapie et immunothérapie.

8 Inclus dans les analyses du Centre International de Recherche sur le Cancer (CIRC).
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des femmes sont diagnostiquées a un stade avancé ou trés avancé de la maladie® (10). La moitié des
femmes qui décédent d’un cancer du sein en Afrique subsaharienne ont moins de 50 ans (2).

En Afrique subsaharienne, I'offre de soins pour cancers du sein fait face a un important manque
d’infrastructures, de moyens matériels, techniques, financiers et humains (11). Dans certains pays,
le plateau technique ne permet pas une prise en charge thérapeutique compléte. Ces difficultés
concernent notamment le matériel de radiothérapie’® comme c’est le cas au Bénin, pays ne disposant
pas d’appareil de radiothérapie (12). D’autres pays comme le Mali ne disposent que d’un seul appareil
de radiothérapie pour I'ensemble du pays, fréquemment non fonctionnel en raison de pannes
répétées (13). Ces difficultés concernent également I'acces a la chimiothérapie et a
I'immunothérapie : si les médicaments sont théoriquement disponibles dans de nombreux pays
d’Afrique subsaharienne, leur cot demeure trop élevé pour de nombreuses femmes, en I’absence
de couverture sanitaire universelle (3)(14)(15). Si certains gouvernements ont instauré des politiques
de gratuité et de large diffusion de la chimiothérapie, leur mise en pratique demeure encore
insuffisante (16). Cette situation est susceptible d’aboutir a une fragmentation des parcours de soin
et a des errances thérapeutiques, mettant en péril la qualité des soins et la vie des femmes.

Dans ce contexte, certaines femmes quittent leur pays pour traiter leur cancer du sein a
I’étranger. Ces mouvements migratoires encore peu décrits et quantifiés dans le domaine des cancers
du sein constituent des mobilités thérapeutiques. Les mobilités thérapeutiques correspondent a la
circulation des savoirs, des professionnel.le.s de santé et des individus a la recherche de soins (17).
Anaik Pian a montré qu’elles se distinguent a la fois de I'immigration thérapeutique et du tourisme
médical, en raison des présupposés d’ordre socio-économique et temporel portés par ces deux
catégories (18). L'immigration thérapeutique concernerait les populations pauvres, tandis que le
tourisme médical serait I'affaire des élites ; le tourisme médical sous-tendrait la limitation dans le
temps des mobilités, tandis que I'immigration thérapeutique impliquerait de rester dans le pays
d’arrivée, s’inscrivant dans une temporalité beaucoup plus longue. Le terme de « mobilités
thérapeutiques » permet de les étudier du point de vue des personnes en faisant I’expérience, et de
s’affranchir de ces deux catégories réductrices (18). Juliette Sakoyan a montré que les mobilités
thérapeutiques révélent les inégalités mondiales en matiére de santé, tout en les reproduisant et en
les augmentant (19)(20). En effet, une fois arrivées en France, les femmes ayant fait I'expérience d’une
mobilité thérapeutique pour leur cancer du sein deviennent des « étrangeres malades », un statut

vecteur d’inégalités sociales de santé.

% A titre de comparaison, en France 60% des cancers sont dépistés a un stade précoce (9).
10| 3 radiothérapie est un des traitements de référence des cancers du sein.
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3. L'acces aux soins des « étranger.ere.s malades » en France

A) De I'acces aux soins a l'accés aux droits

Le droit a la santé et a I’accés aux soins est un droit humain fondamental et universel, inscrit
comme tel dans de nombreux textes internationaux!! (21). En France, la protection de la santé est
inscrite dans la Constitution de 1946 et a été réaffirmée dans la loi du 4 mars 2002 (22). Le Code de la
Santé Publique (CSP) établit le principe de non-discrimination dans I'acces aux soins et a la prévention
(23)(24).

L’accés aux soins peut étre défini comme « l'ajustement opportun entre le besoin de soin
manifesté par un individu et la possibilité du systeme de soin a y répondre » (22). Cette définition décrit
cing dimensions permettant de déterminer la qualité de cet ajustement : disponibilité de I'offre de
soins, accessibilité, commodité, capacité financiére et acceptabilité. Une autre définition de I'acces
aux soins lui associe la notion fondamentale de recours aux droits (25). Celui-ci peut étre compris
comme I’écart entre les droits théoriques et les droits effectifs (25), c’est-a-dire I’écart entre I’accés
aux droits et leur recours effectif. Pour comprendre quel peut étre cet écart, il est nécessaire de

revenir sur les dispositifs d’acces aux droits pour les personnes étrangeres en France.

B) Acces aux droits pour les personnes étrangeres en France

Pour les personnes étrangéeres, le mode d’accés aux soins en France dépend de I'accés aux droits
et donc de la situation administrative. Il existe plusieurs dispositifs permettant de bénéficier d’une
prise en charge financiere des soins. Un bilan des différents dispositifs présentés est disponible en
Annexe 2.

L’Aide Médicale de I'Etat (AME)

L’AME permet aux personnes étrangéres en situation irréguliere'? de bénéficier d’un accés aux
soins. Elle est attribuée sous conditions de résidence et de ressources (26)(27) :
- Résider en France de maniere irréguliére et ininterrompue depuis plus de trois mois
- Ne pas avoir de titre de séjour et ne pas en avoir fait la demande
- Percevoir des ressources ne dépassant pas un certain plafond : celui-ci est de 9203€ par an pour une
personne seule, soit 766€ par mois.

L’AME donne droit a la prise en charge a 100% des soins médicaux et hospitaliers dans la limite

des tarifs de la sécurité sociale’® et dispense d’avance des frais. Les démarches de demande d’AME

11 préambule de la Constitution de 1946 de I'OMS et Déclaration Universelle des Droits de ’'Homme des Nations
Unies de 1948 notamment.

12 Absence de visa, de titre de séjour ou de récépissé de demande.

13 Tarif sur la base duquel s’effectue le calcul pour le remboursement d’un acte médical par I’Assurance
maladie.
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nécessitent d’effectuer une demande aupres de la Caisse Primaire d’Assurance Maladie (CPAM)
compétente, soit directement au guichet de la CPAM, soit par le biais d’'une structure habilitée
(établissement de santé dans lequel la personne est prise en charge, Permanence d’Accés aux Soins
de Santé (PASS), association, etc.). La CPAM informe de sa décision au plus tard deux mois apres le
dépot de la demande. Si la personne réside en France de maniére irréguliére et qu’elle n’a pas 'AME
(ne remplit pas les conditions ou demande en cours), elle peut bénéficier d’une prise en charge de ses
soins urgents a ’hopital'®. En cas d’attribution, une carte d’AME est délivrée et elle est accordée pour
un an a partir de la date de dépot de la demande. Le renouvellement n’est pas automatique et doit
étre effectué deux mois avant la date de fin de droits. Si la situation de séjour en France se régularise,
la personne peut avoir droit a I’assurance maladie compte-tenu de son activité professionnelle ou de
sa résidence stable et réguliere (26) (27). Elle peut également y avoir droit en étant régularisée via un
titre de séjour pour soins.

Le titre de séjour pour raisons de soins

Le titre de séjour pour soins reléve a la fois du droit au séjour et du droit a la santé. Il permet de
bénéficier d’un titre de séjour pour raisons de soins*” (28) :
- Si I'état de santé nécessite une prise en charge médicale dont le défaut pourrait avoir des
conséquences d’une exceptionnelle gravité
- Si, eu égard a I'offre de soins et aux caractéristiques du systeme de santé dans le pays d’origine, la
personne ne pourrait pas y bénéficier effectivement d’un traitement approprié

Il permet la délivrance d’une carte de séjour temporaire mention « vie privée et familiale » aux
personnes étrangeéres résidant en France depuis au moins un an'®. Il est délivré pour une durée d’un
an renouvelable. Lors du renouvellement, une carte de séjour pluriannuelle peut étre délivrée pour
une durée égale a la durée prévisible des soins'’, dans une limite maximum de quatre ans (28). Ce
titre de séjour permet d’accéder aux soins via la Protection Maladie Universelle (PUMa, ex-Couverture
Maladie Universelle CMU)*®. Sa demande se fait en plusieurs étapes : présentation en préfecture,
certification médicale par le médecin suivant habituellement la personne, rédaction d’un rapport
médical par les médecins du service médical de I’Office Frangais de I'Immigration et de I'Intégration
(OFII), évaluation du dossier et émission d’un avis par le College de médecins de I'OFll, décision finale

rendue par le préfet. Elle peut nécessiter la convocation de la personne a I’OFIl.

14 Ce point est développé dans la suite de ce travail.

15 Les deux critéres doivent étre réunis.

16 En cas de défaut de résidence depuis au moins un an une autorisation provisoire de séjour est délivrée. (29)
17 Durée évaluée par le collége des médecins de I’OFII.

18 Et via la Complémentaire Santé Solidaire (CSS) pour la part complémentaire.
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La Figure 1 récapitule les démarches a suivre pour demander un titre de séjour pour soins :

@
Présentation . . . 5
g Services de la Préfecture Titre de séjour
Al el sorvies coaprincun L RN
Remise d’un imprimé + possible OQTF et IRTF
VOLET de certificat médical avec photo
ADMINISTRATIF et d’une notice explicative Ofii
= PIECES
NON MEDICALES
UNIQUEMENT 2a - Renouvellement 3a - Premiére demande
du titre de séjour : de titre de séjour :
remise du récépisse remise du récépisseé
‘ Médecin suivant Direction College de
habituellement territoriale médecins Ofii a
le patient ‘ ofii . compétence nationale
2 Rédaction du certificat médical SERVICE MEDICAL SERVICE MEDICAL
VOLET MEDICAL sur I'imprimé Ofii Rédaction du Elaboration de
(= SECRET MEDICAL) et annexes a joindre rapport médical Ofii I'avis médical Ofii
M Possible convocation M Fossible convocation
de la personne malade de la personne malade
devant le-la médecin rapporteur-se par le college de médecins
de I'Ofii et/ou demande de de [I'Ofii et/ou demande
piéces complémentaires de piéces complémentaires
faite au-a la médecin de la personne faite au-a la médecin de la personne

Figure 1 : Démarches a suivre pour demander I'admission au séjour pour raisons médicales

(source : Observatoire du Droit & la Santé des Etrangers)*® (29)

En 2021, le taux d’avis favorables émis par I'OFIl toutes pathologies confondues était de 62,5%
(30). Concernant les cancers, le taux d’avis favorables était de 70,3% en 2017, mais il n’a pas été
possible de I'obtenir pour les autres années depuis 2017%° (31). Les cancers représentant environ
12,4%"' des demandes de titres de séjour pour soins, il est possible d’estimer le nombre d’avis
favorables rendus pour cancers en 2021 a 2415 avis favorables®?. Les rapports au Parlement 2017 et
2018 de I'OFIl mentionnent tous deux la part importante occupée par les cancers du sein dans les
demandes de titres de séjour pour soins pour cancers (31)(32).

Soins urgents et Permanence d’Accés aux Soins de Santé (PASS)

Le Dispositif pour les Soins Urgents et Vitaux (DSUV) est un dispositif destiné aux personnes

étrangéres en situation irréguliére ne remplissant pas les conditions d’obtention ’AME* (35). Il

19 0QTF : Obligation de Quitter le Territoire Francais ; IRTF : Interdiction de Retour sur le Territoire Francais.

20 | e taux d’avis favorables pour les cancers est disponible dans le rapport au Parlement 2017 de I’OFll, mais il ne
figure ni dans les autres rapports au Parlement depuis 2017, ni dans les rapports d’activité de I'OFIlI.

21 | 3 part de demandes liées aux cancers n’étant pas disponible pour 'année 2021, une estimation en a été faite
en effectuant une moyenne de la part des demandes de titres de séjour liée aux cancers sur les années 2017-
2020. (31)(32)(33)(34)

22 Estimation effectuée en appliquant I'estimation de la part des demandes liées aux cancers (12,4%) au nombre
de demandes effectuées en 2021 toutes pathologies confondues (N=27702 (30)), puis en appliquant le taux
d’avis favorables pour cancers en 2017 (70,3%).

23 Les soins urgents sont notamment définis comme les soins dont I'absence mettrait en jeu le pronostic vital ou
pourrait conduire a l'altération grave et durable de I'état de santé. (35)
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permet de recevoir des soins de maniére ponctuelle, uniquement a I’'hépital. Les personnes étrangeres
en situation réguliére résidant en France depuis moins de 3 mois (celles possédant un visa
notamment) ne peuvent étre prises en charge que dans le cadre des Permanences d’Accés aux Soins
de Santé (PASS) ou par les associations. Les PASS sont des structures « adaptées aux personnes en
situation de précarité, visant a faciliter leur accés au systéme de santé et a les accompagner dans les
démarches nécessaires a la reconnaissance de leurs droits » (36). Elles sont mises en ceuvre par les
établissements publics de santé et par les établissements de santé privés participant au service public.

Si ces dispositifs permettent aux personnes étrangeres de bénéficier d’une prise en charge de
leurs soins, leur acces est caractérisé par sa complexité, en raison des criteres d’obtention et des
démarches a effectuer. Cette complexité s’est progressivement accrue au fil du temps avec I'évolution

des politiques publiques relevant de I'accés aux soins des étranger.ere.s en France.

C) Evolutions des politiques d’acces aux soins pour les personnes étrangeéres en France

Comme l'explique Caroline lzambert, I'accés aux soins pour les personnes étrangeres est a
I'intersection entre deux champs des politiques publiques: les politiques d’immigration et les
politiques de Sécurité sociale. Depuis 1975, I'accés aux droits sociaux pour les personnes étrangeres
est de plus en plus lié a leur situation administrative (37). En 1978, un critére de régularité du séjour
est instauré pour l'accés des étranger.ere.s a une couverture sociale, et est présenté comme une
maniere d’ « éviter d’accorder un accés aux soins a des personnes venues en France dans le but de se
faire soigner » (37).La loi du 24 aolt 1993 (dite loi Pasqua) exclue de la Sécurité sociale les
étranger.ére.s en situation irréguliére et subordonne ainsi I'acces a I'assurance maladie a la régularité
du séjour (38). Selon Didier Maille et Adeline Toullier, cette loi a « entrainé les acteurs institutionnels
de la protection sociale, et donc I'ensemble de la chaine médico-sociale, dans une logique de police de
I'immigration » (39). En effet, les caisses d’assurance-maladie se voient dés lors contraintes d’effectuer
un controle de la régularité du séjour des demandeurs de la protection sociale.

Cette tendance est renforcée par la réforme de la Couverture maladie universelle de 1999 mise
en place le 1°" janvier 2000, qui donne lieu a deux prestations distinctes : la CMU et I’AME (39). Avec
I’AME, les étranger.ere.s en situation irréguliére sont placés dans un dispositif de prise en charge a
part (38). Didier Maille et Adeline Toullier expliquent qu’en instaurant une couverture maladie dédiée
aux étranger.ere.s en situation irréguliére, I'’AME « a fait de la frontiére entre régularité et irrégularité
du séjour une ligne de démarcation (...) sous trés forte surveillance » (39). Cette « frontiére » imposée
par 'AME peut entrainer des logiques et comportements différenciés aux guichets de la CPAM,
comme I'a récemment montré Céline Gabarro. Dans une enquéte ethnographique (38), elle expose
comment ces pratiques différenciées peuvent avoir des conséquences négatives sur I’acces aux droits

— et donc aux soins — pour les personnes étrangeres. En raison de ses nombreux critéres d’obtention,
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I’AME est en effet une source de complexité administrative importante, non seulement pour les
agents de la Sécurité Sociale, mais aussi pour les bénéficiaires. Cette complexité s’est intensifiée depuis
sa création : le critére de résidence ininterrompue de plus de 3 mois a été ajouté en 2003, et celui
d’irrégularité de la résidence en janvier 2021%* (40). Didier Maille et Adeline Toullier parlent ainsi
« d’obsession de la régularité du séjour des étrangers » (39). Encore aujourd’hui, 'AME est
régulierement attaquée sur le plan législatif, mais également dans les discours politiques, comme
cela a été le cas lors de la campagne présidentielle de 2022 (41)(38) . Prise en charge par I'Etat, elle est
souvent considérée comme trop colteuse, alors méme que son budget représente moins de 1% des
dépenses de I'Assurance Maladie. (42)(43)(44).

Le titre de séjour pour soins a été instauré par la loi du 11 mai 1998 (dite loi Chevenement)
(45)(46). Ses critéres et sa procédure d’obtention ont connu de nombreuses évolutions, I'une des plus
importantes ayant été instaurée par la loi du 7 mars 2016. Jusqu’alors, la procédure d’obtention était
placée sous lautorité du ministére de la santé, et I’évaluation médicale des dossiers des
demandeur.euse.s incombait aux médecins des Agences Régionales de Santé (ARS)?>?® (47). La loi du
7 mars 2016 a effectué un transfert de I’évaluation médicale aux médecins du service médical de
I’OFII, organisme sous tutelle du ministére de I'Intérieur (47). Ce transfert de compétences d’examen
et d’avis sur la situation médicale des demandeur.euse.s a été dénoncé par de nombreuses
associations de soutien aux droits des étranger.ere.s (Act Up, Comede), dans un contexte de
diminution importante des avis favorables émis par I’OFIl entre 2014 et 2017%.

L’acces a la prise en charge des soins pour les personnes étrangeres a ainsi connu de nombreuses
évolutions. Comme I'explique Anaik Pian, les législations se sont progressivement durcies au fil des
années et sont aujourd’hui étroitement liées a la situation administrative et a I'urgence du soin au
regard de I'état de santé (49). Selon Caroline Izambert, ces évolutions constituent des « obstacles » et
compliquent I’accés aux soins pour les personnes étrangeres en situation irréguliere, les laissant
« cantonnées dans des dispositifs relevant plus de I'humanitaire que d’une couverture médicale
durable » (37). De nombreux travaux ont montré les effets de ces évolutions sur I’entrée dans le soin
pour les personnes étrangeres en France, mettant en évidence les différenciations dans I'acces effectif

aux droits et aux soins (50).

24 En pratique, cela signifie qu’ils/elles doivent demeurer en situation irréguliére pendant minimum 3 mois a
I'expiration de leur visa ou de leur titre de séjour pour obtenir 'AME.

25 Médecins administratifs sous tutelle du ministére de la Santé.

26 Entre 1998 et 2009 elle est placée sous la responsabilité des médecins inspecteurs de santé publique des
Directions Départementales des Affaires Sociales (DDAS); puis de 2009 a 2016 sous la responsabilité des
médecins administratifs des ARS.

27 Les avis favorables, toutes pathologies confondues, sont passés de 77% a 52% entre 2014 et 2017. (48)
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D) Conséquences sur l'accés aux soins et sur les trajectoires de la maladie en cancérologie

Outre les pratiques différenciées constatées aux guichets de la CPAM évoquées plus haut (38),
celles-ci peuvent étre retrouvées chez les soignant.e.s et les travailleur.euse.s sociaux.ales, et résulter
en des refus de soins discriminatoires®® et en des traitements différentiels. Bien que les refus de soins
discriminatoires soient interdits par la 0i??, il a été montré que ces pratiques touchent notamment les
patient.e.s bénéficiaires de la CMU et de 'AME, et qu’elles se retrouvent en ville et a I’hopital public
(54)(55). De nombreux travaux mettent en évidence les effets induits de ces évolutions des politiques
publiques sur les représentations des patient.e.s migrant.e.s. Estelle Carde a ainsi montré comment
ces représentations peuvent aboutir a des traitements différentiels, tant sur le plan administratif que
sur celui du soin (50), et Anaik Pian a mis en évidence leurs impacts les trajectoires de la maladie des
étranger.ére.s atteints de cancer (49).

Aujourd’hui standardisé, le parcours de soins® en oncologie du sein en France est
particulierement complexe : chaque phase (diagnostic, annonce, traitement, suivi, aprés-cancer)
requiert des nombreux examens et des consultations avec de professionnel.le.s multiples. Les
traitements mis en place (chirurgie, thérapie médicamenteuse®!, radiothérapie) sont lourds, tant sur
le plan physique (douleurs, effets indésirables) que psychologique. S’inscrivant dans le temps long (les
traitements durent plusieurs années), le cancer du sein peut avoir des répercussions sur la vie
personnelle, affective, sociale et professionnelle des femmes. Afin de faire face a la maladie et aux
traitements, et pour vivre pleinement aprés un cancer du sein, il est nécessaire d’étre soutenue et de
pouvoir suivre son parcours de soins dans un contexte le plus adapté possible (57).

Anaik Pian a montré comment les situations administratives précaires de femmes primo-
arrivantes atteintes de cancer (diagnostiqué dans leur pays d’origine ou en France) pouvaient
compliquer leurs parcours de soins et de vie en France (58). Ces impacts dans le contexte spécifique
du cancer du sein demeurent cependant peu étudiés. lls constituent I'un des objets de recherche du
projet SENOVIE, qui vise plus généralement a apporter une meilleure compréhension des processus

de migration pour soins dans le cadre du cancer du sein.

28 Selon I’Article R1110-9 du Code de la Santé Publique, « constitue un refus de soins discriminatoire {(...) toute
pratique tendant a empécher ou dissuader une personne d'accéder a des mesures de prévention ou de soins, par
quelque procédé que ce soit et notamment par des obstacles mis a I'acces effectif au professionnel de santé ou
au bénéfice des conditions normales de prise en charge financiére des actes, prestations et produits de santé,
pour I'un des motifs de discrimination mentionnés aux articles 225-1 et 225-1-1 du Code Pénal [NB : notamment
sur le fondement de leur originel, ou au motif que cette personne bénéficie du droit a la protection
complémentaire en matiére de santé (...) ou du droit a I'aide médicale d'Etat. » (51)(52)

2 Article L.1110-3 du Code de la Santé Publique : « Aucune personne ne peut faire I'objet de discriminations dans
I'accés a la prévention ou aux soins ». (53)

30 Le parcours de soins pour une maladie chronique constitue I"enchainement chronologique des différentes
compétences professionnelles liées directement ou indirectement aux soins. (56)

31 Elle peut notamment comporter : chimiothérapie, immunothérapie, thérapie ciblée, hormonothérapie.
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4. Mobilités thérapeutiques et cancers du sein : étudier les expériences et les

vecus de femmes africaines

A) Le projet SENOVIE

Le projet SENOVIE est un projet de recherche du Centre Population et Développement (Ceped),
unité mixte de recherche pluridisciplinaire de sciences sociales dépendant de I'Institut de Recherche
pour le Développement (IRD) et de I'Université Paris Cité (59). Il étudie les expériences et vécus de
femmes africaines dans le cadre des mobilités thérapeutiques pour cancers®? du sein. Financé
notamment par I'Institut National du Cancer (INCa), I'Institut Convergences Migrations, I'Institut du
Genre, la Cité du Genre et Médecins sans Frontieres (MSF), il fait appel a une méthodologie mixte et
est caractérisé par son approche interdisciplinaire, intersectorielle et internationale. A l'intersection
entre les sciences humaines et sociales, I'épidémiologie et la santé publique, il réunit des
professionnel.le.s issu.e.s du secteur académique, hospitalier et associatif internationaux (Mali, Bénin,

France). La recherche s’articule autour de trois axes principaux :

- La réalisation d’un état des lieux de la prise en charge des cancers du sein au Mali et au Bénin, et la
caractérisation des mobilités thérapeutiques sortantes ;
- L’exploration des impacts croisés de la migration et du cancer du sein sur les trajectoires sanitaires,
sociales et migratoires ;
- L’étude de la place de la mastectomie et reconstruction de I'identité apres un cancer chez les femmes
africaines (au Mali, au Bénin et en France).

Le projet SENOVIE a vu le jour en 2021. Le présent travail est issu d’'une recherche effectuée dans
la premiére phase de ce projet. Il s’inscrit dans le deuxiéme axe de recherche, qui vise notamment a

explorer les liens entre migration et cancers du sein.
B) Etudier I'accés aux soins en France dans le cadre des mobilités thérapeutiques pour

cancers du sein
Il a été montré que le cancer constitue une rupture biographique dans le corps et la vie des
personnes. La notion de rupture biographique, entendue comme une « expérience ou les structures de
la vie quotidienne et les formes de connaissance qui les sous-tendent sont perturbées », a été associée
a I'expérience de la maladie chronique par Michael Bury en 1982 (60). Plus récemment de nombreux
travaux ont exploré l'inscription du cancer, maladie chronique selon la définition de I’'OMS, comme
rupture biographique « marquant un avant « avant » et un « apreés » » (61) dans les parcours de vie

et dans les corps (62). L’expérience de la migration entraine des ruptures géographiques, physiques,

32 |’utilisation du pluriel est de plus en plus répandue dans le champ de I'oncologie, afin de rendre compte de la
diversité des cancers.
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sociales, émotionnelles, et donc biographiques (63). Elle bouleverse profondément et définitivement
les parcours de vie. Si le cancer et la migration en eux-mémes sont susceptibles de provoquer des
ruptures biographiques, le cas particulier des mobilités thérapeutiques peut engendrer des difficultés
propres a ce contexte, comme I'a montré Juliette Sakoyan en 2015. C'est la « double expérience du
danger » — danger que la maladie fait peser sur soi et danger de la migration vers un lieu inconnu —
inhérente aux trajectoires de mobilité thérapeutique (64). La double expérience de la migration et du
cancer, sous-tendue par les mobilités thérapeutiques dans le cadre du cancer du sein, est donc
susceptible d’entrainer des processus de ruptures biographiques spécifiques de ce contexte.

Le but de ce travail est d’étudier 'impact des mobilités thérapeutiques pour cancers du sein sur
I'expérience de I'accés aux soins en France, en partant des vécus de femmes originaires d’Afrique
subsaharienne. En effet, comme cela a été montré dans la partie 1.3., les personnes en situation de
migration se heurtent souvent a d’'importantes difficultés dans I’accés aux soins en France. Pour les
femmes originaires d’Afrique subsaharienne venues en France pour traiter leur cancer du sein, ces
contraintes sont susceptibles de s’ajouter aux difficultés rencontrées dans le parcours de soins en
oncologie, et d’'impacter fortement leur expérience du soin et de la maladie. L’hypothése avancée
dans cette recherche est que la double expérience de la migration et du cancer du sein, cette « double
rupture biographique », posséde un impact spécifique sur I’accés aux soins et sur le vécu avec la
maladie pour ces femmes. Cette recherche s’articule autour de trois axes principaux :

- Les différentes dimensions de I'accés aux soins : comment ces femmes accédent-elles aux droits et

aux soins ? Dans quelles conditions ?

- Le vécu avec la maladie en France : quelles expériences du soin pour ces femmes ? Dans quelle

mesure ces expériences sont-elles spécifiques du contexte des mobilités thérapeutiques ?

- Les freins et les leviers rencontrés : quels en sont les acteurs-clés ? Comment améliorer I'expérience

de I'acces aux soins et le vécu avec la maladie de ces femmes ?

Ce travail propose une réflexion s’appuyant sur des données qualitatives, issues d’'une étude de
la littérature et d’'une étude de terrain visant a retracer les parcours de soins et de vie de femmes
originaires de différents pays d’Afrique subsaharienne. Cette derniére est basée sur des observations
en consultation d’oncologie dans deux hopitaux d’lle-de-France, ainsi que sur 14 entretiens
biographiques semi-directifs avec des femmes ayant fait I'expérience d’'une mobilité thérapeutique
vers la France pour leur cancer du sein. La présentation de cette étude débute par la méthodologie de
recherche utilisée, suivie de trois parties exposant les résultats d’analyse. Elle s’achéve par une
discussion visant a répondre a la problématique de recherche et a ouvrir des perspectives de

réflexion et d’action futures.
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Il.  Méthodologie

1. Le choix d’'une approche gualitative

Le but de cette recherche étant d’étudier 'impact d’un phénomeéne (les mobilités thérapeutiques
pour cancers du sein) sur une expérience de vie (I'accés aux soins pour cancers du sein en France), il
était nécessaire de privilégier une approche centrée sur les personnes concernées (les femmes
originaires d’Afrique subsaharienne). Les méthodes qualitatives permettant 'accés aux expériences
de vie, aux discours et aux subjectivités, elles ont été privilégiées pour cette recherche (65). Comme
souvent dans le domaine de la recherche qualitative en santé, cette étude a fait appel a plusieurs
méthodes qualitatives différentes, afin de permettre la triangulation des données®® (65). Cette
triangulation s’est effectuée autour d’'une étude de la littérature et d’une enquéte de terrain
combinant deux méthodes : I'observation non-participante et I'entretien biographique semi-
structuré.

Etude de la littérature

L’étude de la littérature a été menée en amont et au cours de la phase de terrain, et construite
autour des concepts-clés de cette recherche : la prise en charge du cancer du sein en Afrique
subsaharienne et en France, les mobilités thérapeutiques, les dispositifs d’accés aux soins ainsi que
I’expérience du soin pour les personnes étrangéres en France. Elle a fait appel a des sources diverses :
articles de revues scientifiques (sciences sociales, santé publique et médecine notamment), theses,
livres, rapports officiels, sites institutionnels, sites d’Associations Non-Gouvernementales (ONG) etc.
Avec les observations, elle a permis d’établir le guide d’entretien (voir I1.3.B). La démarche qualitative
étant itérative (66), les lectures ont été poursuivies pendant les phases de terrain et d’analyse des
données, en suivant les évolutions des questionnements.

Observations non-participantes

Le type d’observation a été choisi en lien avec les exigences du terrain de recherche : I’hépital, et
plus spécifiguement la consultation d’oncologie. Ce milieu nécessitant un long temps d’approche pour
gagner la confiance des acteurs de terrain, une observation participante n’était pas envisageable en
raison des contraintes temporelles imposées de la recherche (six mois au total)**. L’observation non-
participante a donc été privilégiée : elle caractérise les situations ol le/la chercheur.euse ne participe
pas aux activités observées (67). Le but principal de cette phase d’observation étant la familiarisation
avec le milieu de I'oncologie et sa complexité, les observations ont concerné des consultations avec

des femmes de toutes origines. Elle devait participer a I'élaboration du guide d’entretien, mais aussi

33 Confrontation des résultats de plusieurs sources de données.
34 En effet, I'observation participante nécessite une immersion compléte dans le milieu d’étude, difficile & mettre
en ceuvre dans ce cas précis.
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a la construction de la posture de chercheuse. Il paraissait en effet difficile d’effectuer des entretiens
avec des femmes atteintes d’un cancer du sein sans avoir connaissance du milieu de soins en
oncologie. Toujours dans I'optique de préparer les entretiens, il fallait également mettre en place une
coopération avec les praticien.ne.s des hépitaux du terrain d’enquéte pour permettre ensuite le
recrutement des femmes. Le mode de recueil des données pour les observations a été défini a
I'avance : recueil libre (sans grille d’observation), a posteriori (et non au cours de I'entretien),
manuscrit dans un carnet de bord.

Entretien biographigue semi-directif

L’entretien biographique est une technique particuliere d’entretien semi-directif souvent utilisée
dans les explorations des vécus du cancer et de la migration (49)(62)(68). L'objectif de ces entretiens
était de recueillir les récits de vie détaillés remontant jusqu’au pays d’origine, avant la migration. Les
entretiens faisaient appel a des questions ouvertes et abordaient les themes suivants : le parcours
avec la maladie avant la migration, le parcours migratoire, le parcours d’accés aux soins en France,
le parcours de soins et enfin celui de vie en France. Afin d’obtenir une certaine variabilité dans les
parcours et parvenir a saturation des données, un objectif de 10 entretiens minimum, réalisés avec
10 femmes différentes, avait été fixé. Il avait été envisagé de réaliser plusieurs entretiens avec
certaines femmes en cas de besoin. Il est important de préciser que cette enquéte ne visait pas a
dresser une généralisation des parcours et des vécus — ceux-ci sont, par définition, individuels et donc
uniques. Son but était avant tout de mettre en lumieére les expériences de femmes peu écoutées, et

de proposer une analyse sur des réalités trop peu entendues.

2. Premiere phase d’enquéte de terrain : observations non-participantes en

consultation d’oncologie dans deux services hospitaliers d’lle-de-France

A) Présentation du terrain d’enquéte

Le premier temps d’enquéte a été consacré a la réalisation d’observations non-participantes en
consultation d’oncologie dans deux services hospitaliers d’lle-de-France : le Sénopdle - Centre des
maladies du sein de I’Hépital Saint-Louis AP-HP3° a Paris (10° arrondissement) et I’Unité Ambulatoire
Oncologique de I’'Hopital Delafontaine a Saint-Denis (Seine Saint-Denis, 93). L'H6pital Saint-Louis est
un Centre Hospitalo-Universitaire (CHU) avec un pdéle d’excellence en cancérologie du sein (69) : le
Sénopodle constitue le premier Centre de soins de I’AP-HP pour la prise en charge des patientes traitées
pour un cancer du sein (70). L'H6pital Delafontaine fait partie du Centre Hospitalier (CH) de Saint-Denis

36 L

et son activité de soins en oncologie est importante Hopital Saint-Louis AP-HP comme |’Hopital

35 AP-HP : Assistance Publique - Hépitaux de Paris.
36 En 2021, I'Unité Ambulatoire d’Oncologie de I'Hépital Delafontaine a réalisé 1659 séances de traitement et
1000 consultations de suivi. (71)
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Delafontaine disposent d’un service de PASS (voir 1.3). Au-dela de leur importance dans la prise en
charge des patientes traitées pour un cancer du sein en lle-de-France, ces deux hopitaux constituent
les terrains de recherche du projet SENOVIE en France. Des partenariats ont été amorcés en 2020 et

37

2021 sous la forme de travaux de recherche exploratoires®’, ce qui a facilité I'accés au terrain.

B) Déroulé des observations

Les observations se sont déroulées aux cotés du/de la praticien.ne, sans matériel de prise de notes
ni intervention, cela dans le but d’interférer le moins possible avec la consultation. Le port de la blouse
blanche était systématique lors des observations a I'H6pital Saint-Louis mais pas a I’'Hopital
Delafontaine®®. L'identité de I'observatrice était présentée aux patientes sous différents termes :
« stagiaire », « étudiante », « étudiante en Pharmacie® » ou encore « étudiante en anté Publique ».
L’accord oral était demandé aux patientes avant chaque début de consultation et toutes ont accepté
I'observation. Les réactions des patientes face a la présence de I'observatrice ont été variées, allant
de l'indifférence a I’enthousiasme. En fonction des situations, la posture de la chercheuse a parfois été
amenée a glisser vers I'observation participante, avec un degré d’implication allant du silence total
aux échanges avec le/la praticien.ne et/ou avec la patiente. Les observations étaient consignées par
écrit a chaque fin de demi-journée de consultation. Elles ont été analysées selon deux grilles de

lecture : une lecture thématique et un comptage.

C) Résultats de la premiere phase d’enquéte

A I'Hopital Saint-Louis, les observations ont eu lieu entre le 28 avril et le 26 juin 2022, sous la forme
de huit demi-journées de consultation. Au total, 44 observations ont été effectuées. A I'Hopital
Delafontaine, elles ont eu lieu entre le 7 juin et le 7 juillet 2022, au cours de deux consultations. Deux
observations ont ainsi pu étre effectuées. Les observations ont concerné en trés grande majorité des
femmes francaises*. La durée des consultations a varié entre 20 minutes et une heure, avec une
moyenne de 45 minutes. Un tableau récapitulatif des résultats de la phase d’observation est
disponible en Annexe 3. Cette premiére phase de terrain a permis 'acquisition d’'une meilleure
compréhension de la prise en charge des cancers du sein et de sa complexité. Celle-ci a pu étre
appréhendée a la fois du point de vue du parcours patient (maladie chronique s’inscrivant dans un
temps long, nécessitant des spécialistes multiples et des traitements contraignants), mais surtout du

point de vue du parcours de vie des femmes (difficultés rencontrées dans le vécu avec la maladie, tant

37 Ces travaux de recherche exploratoires ont permis de réaliser 15 entretiens, notamment avec des femmes
originaires d’Afrique subsaharienne atteintes d’un cancer du sein (N=5), des soignant.e.s (médecins, infirmiéres)
et des assistantes sociales (N=10).

38 Le port de la blouse blanche revét un aspect symbolique d’appartenance au personnel médical. Cela a pu
participer a I’établissement d’une distance entre I'observatrice et les patientes lors des observations (voir 11.4.).
39 La chercheuse est également étudiante en Pharmacie.

40 Femmes de nationalité francaise ou vivant en France depuis longtemps.
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sur le plan physique que psychologique). En association avec I’étude de la littérature, cette phase
d’observation a permis d’identifier les points-clés du vécu de la prise en charge des cancers du sein.
Ce contact prolongé avec I'oncologie a également engendré une prise de conscience de son importante
charge émotionnelle (omniprésence de la mort, traitements aux effets secondaires violents). Cela a
participé a la construction de la posture de chercheuse en préparation des entretiens, rendant
indispensable une approche basée sur I'écoute et 'empathie. Cette premiére phase d’enquéte a
également été 'occasion d’établir un contact privilégié avec les praticien.ne.s, créant un lien de
confiance qui a permis de solliciter leur aide pour le recrutement des femmes, ainsi qu’un soutien

logistique (mise a disposition de locaux pour les entretiens).

3. Deuxieme phase d’enquéte de terrain : entretiens biographiques avec des

femmes originaires d’Afrique subsaharienne atteintes de cancers du sein

A) Les femmes enquétées

La seconde phase de terrain a été consacrée a la réalisation d’entretiens biographiques semi-
directifs avec des femmes originaires d’Afrique subsaharienne®! ayant migré vers la France dans le but
de soigner leur cancer du sein.

Les critéres d’inclusion et d’exclusion pour les entretiens sont présentés dans le tableau suivant :

Critéres d’inclusion Critéres d’exclusion
- Femmes agées de 18 ans ou plus ; - Femmes originaires d’Afrique subsaharienne
- Femmes originaires d’Afrique subsaharienne ayant émigré en France pour d’autres raisons et
ayant fait I'expérience d’une mobilité ayant été diagnostiquées d’un cancer du sein
thérapeutique vers la France pour leur cancer du apres leur migration, sans suspicion préalable
sein, i.e. dont le cancer du sein avait été dans leur pays d’origine.
diagnostiqué avant la migration*? - Femmes ayant fait I'expérience d’'une mobilité

- Femmes actuellement prises en charge pour leur | thérapeutique vers la France pour leur cancer du
cancer du sein®® dans I'un des deux hopitaux sein non-originaires d’Afrique subsaharienne.
partenaires**

- Femmes résidant toujours en France au moment
de I'entretien
- Femmes comprenant et parlant couramment le

francais

41 Dans cette étude, I'Afrique subsaharienne fait référence a 'ensemble des pays du continent Africain a
I’exception du Sahara occidental, du Maroc, de I’Algérie, de la Tunisie, de la Lybie et de I'Egypte.

42 Femmes nées dans un pays d’Afrique subsaharienne et y ayant vécu jusqu’a I'apparition de la maladie.

4 Tout type de cancer du sein, métastatique ou non métastatique.

44 Hopital Saint-Louis AP-HP (Paris, 75) et Hopital Delafontaine (Saint-Denis, 93).
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Le cancer du sein devait étre la raison principale de la migration : le diagnostic devait avoir été
médicalement établi dans le pays d’origine ou relever de la trés forte suspicion (diagnostic incertain,
symptomes etc.). Un traitement pouvait avoir été amorcé ou non dans le pays d’origine. Les femmes
devaient avoir bénéficié de soins en France, que le cancer soit actif ou en phase de surveillance (avec
des traitements en cours ou non).

B) Préparation du terrain d’enquéte

Le guide d’entretien a été élaboré en s’appuyant sur la revue de la littérature, les observations
de la premiére phase d’enquéte, et sur les 15 entretiens exploratoires menés dans le cadre du projet
SENOVIE en 2020 et 2021 a I'Hopital Delafontaine (voir Il. 2. A). La revue de la littérature a fait émerger
les thémes les plus pertinents a explorer dans le cadre de cette recherche, ainsi que les objectifs de
recherche associés a chaque grand theme de I'entretien. La lecture des entretiens exploratoires a
permis I'acquisition d’un cadre théorique pour I'entretien biographique. Elle a également constitué
une préparation d’ordre psychologique, nécessaire a I'appréhension de récits de vie difficiles. Une
approche de terrain basée sur 'empathie et la confiance, prérequis indispensables de I'entretien

biographique, a ainsi été initiée. Le guide d’entretien complet est disponible en Annexe 4.

C) Mode de recrutement des enquétées

Trois modes de recrutement ont été mis en ceuvre : recrutement par la chercheuse lors des
observations (« direct ») ; recrutement par les praticien.ne.s (« indirect ») ; recrutement des femmes
rencontrées lors des entretiens exploratoires menés en 2021 (« rappel » ; voir Il. 2. A).

Les femmes recrutées dés la phase d’observation®” étaient informées par leur praticien.ne de
I'existence de I’étude lors de leur consultation médicale, en présence de I'observatrice-chercheuse. Il
était précisé que la participation a I’étude n’était pas obligatoire et n’impacterait pas la suite de la prise
en charge. Si la femme acceptait de participer aux entretiens, la chercheuse et elle échangeaient leurs
coordonnées. La chercheuse les contactait ensuite le lendemain, afin de convenir d’un premier rendez-
vous téléphonique. Lors de cet appel, les femmes recevaient une présentation détaillée du projet de
recherche et des précisions sur les objectifs et modalités (discrétion, anonymat) de I’entretien. Un
temps de réflexion de quelques jours était laissé, afin que leur décision soit prise en toute liberté. Les
femmes étaient alors recontactées, et si elles acceptaient, un entretien en présentiel ou en appel vidéo
était convenu. Les entretiens en présentiel étaient privilégiés dans la mesure du possible, pour
faciliter la création d’un lien favorisant la libre expression. Le lieu de I'entretien était fixé a la

convenance de chaque femme, les lieux pouvant varier selon les situations (voir partie suivante).

45 Ce recrutement est qualifié de « direct ». Il a concerné quatre femmes sur 11 femmes recrutées (Annexe 5).

Louise LUDET — Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique —2021/2022 25



D’autres femmes n’ont pas été recrutées lors des observations®®. Les praticien.ne.s informaient les
femmes répondant aux critéres d’inclusion au cours de leur consultation mais en I'absence de la
chercheuse®’. Si les femmes donnaient leur accord, leurs coordonnées®® étaient transmises a la
chercheuse, qui procédait ensuite a leur recrutement selon le procédé énoncé plus haut.

Les femmes rencontrées en 2021 lors de la phase exploratoire du projet SENOVIE ont été
recontactées afin de solliciter un nouvel entretien, toujours selon le méme procédé*®. Un résumé des

modes de recrutement est disponible dans le bilan des résultats d’enquéte (Annexe 5).

D) Recueil des données

Les entretiens ont eu lieu entre le 31 mai et le 20 juillet 2022. Ils ont été menés pour la majorité
en présentiel a Paris et dans différentes villes de région parisienne. Cinq entretiens ont eu lieu dans
les locaux des hopitaux partenaires (box de consultation vide du service et bureau d’un praticien).
Quatre entretiens ont eu lieu au domicile des enquétées et un entretien dans un café de la ville de
résidence de I'enquétée. Quatre entretiens ont dii étre menés en appel vidéo ou téléphonique’.
Quatre femmes ont été rencontrées deux fois, lorsqu’'un second entretien était nécessaire pour
préciser certains points ou obtenir des compléments d’information®!. Quatre entretiens sur 14 ont été
menés en méme temps par la chercheuse et par Clémence Schantz. Cette derniére possédant
davantage d’expérience dans la conduite d’entretiens biographiques, cette démarche visait a
familiariser la chercheuse avec la dynamique de I'entretien. Les autres entretiens (N=10) ont été menés
par la chercheuse seule. Les entretiens étaient généralement précédés ou prolongés de maniére

informelle, au cours d’échanges non-enregistrés®2. Seule(s) la/les chercheuse(s) et la femme

enquétée étaient présentes lors de Ientretien®>. Le consentement de I'enquétée pour

I'enregistrement de I'entretien était recueilli oralement. Les entretiens ont été enregistrés sur le
téléphone de la chercheuse. L’anonymat a été garanti tout au long de la phase de recueil données :
lors de I'entretien, il était demandé a chaque femme de choisir un prénom différent du sien, afin de

I"'utiliser comme pseudonyme dans la suite de la recherche.

46 Ce recrutement est qualifié « d’indirect ». Il a concerné quatre femmes sur 11 (voir Annexe 5)

47 Les praticien.ne.s informaient les femmes lorsqu’elles venaient en consultation en dehors des temps
d’observation. Il s’agissait des mémes praticien.ne.s que ceux/celles suivi.e.s en observation.

48 prénom, nom, numéro de téléphone et pays d’origine.

49 Ce recrutement est nommé « rappel ». Sur cing femmes rencontrées en 2021 a I’H6pital Delafontaine, trois
femmes (sur 11 femmes recrutées) ont été recrutées et deux ont pu étre a nouveau rencontrées.

50 Explications pour les entretiens menés a distance : I'enquétée habitait hors lle-de-France (N=1) ; 'enquétée
était partie en vacances dans son pays d’origine (N=1) ; raisons logistiques (N=2).

51 ’une d’elles a méme été revue une troisiéme fois, pour une visite d’ordre plus amical mais toujours en lien
avec la recherche.

52 Une prise de note écrite ou vocale était alors effectuée a posteriori par la chercheuse.

53 Sauf dans le cas de I'entretien mené dans un café.
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Les entretiens ont été retranscrits intégralement et anonymisés>?. La retranscription se voulant la
plus fidéle possible aux discours des enquétées, elle a été réalisée de maniére littérale, incluant les

silences, hésitations, intonations, soupirs, rires, pleurs ainsi que les gestes.

E) Résultats de la seconde phase d’enquéte

11 femmes ont été recrutées dans I'étude et 10 d’entre elles ont accepté I'entretien. La femme
ayant refusé I'entretien avait été rencontrée lors d’un entretien exploratoire en 2021. Elle n’a pas
souhaité étre interrogée de nouveau, en raison de ses problémes administratifs : « ne disposant pas
de papiers pour circuler en toute tranquillité, méme pour (ses) consultations a I’hépital », elle avait
« peur d tous les coins de rue » et n’osait pas sortir de chez elle>>. Malgré ce refus, la raison invoquée
témoigne de I'extréme précarité des situations administratives de certaines femmes rencontrées. Ce
point est développé dans la suite de ce travail.

14 entretiens ont pu étre réalisés avec 10 femmes différentes, ce qui a permis d’arriver a
saturation des données. Au total, 16 heures d’entretiens ont été enregistrées. Ceux-ci ont duré entre
38 minutes et 1h38 minutes, avec une durée moyenne de 1h08 minutes. Les pays d’origine des
femmes comprenaient le Cameroun (N=3), la Cote d’lvoire (N=3), le Mali (N=2), la République du
Congo (N =1) et le Sénégal (N=1). Elles étaient agées de 30 a 59 ans, avec un dge moyen de 42 ans.
Sept femmes sur 10 étaient mariées et toutes avaient des enfants. Les profils socio-économiques des
femmes dans leur pays d’origine étaient trés variés : plusieurs d’entre elles étaient d’origine aisée>®,
d’autres étaient d’origine plus modeste®’. Les premiers symptémes/le diagnostic dans leur pays
d’origine avaient eu lieu entre 2008 et 2022. Leur arrivée en France était comprise entre 2009 et 2022.
Le diagnostic de leur cancer en France avait eu lieu a un age jeune et a un stade avancé. Un tableau
récapitulatif des résultats des entretiens est disponible en Annexe 5.

Les entretiens ont été analysés thématiquement, et cette analyse constitue le corps principal de
cette recherche. La présentation des résultats d’analyse reprend la logique de la rupture biographique,
qui marque un « avant » et un « apres dans les vies des personnes (voir partie 1.4). Elle a ainsi été
pensée selon un axe chronologique en trois temps par rapport au moment des soins (entrée dans les

soins, vécu des soins, apres-cancer). Dans ces trois parties, tous les éléments en italique sont issus

5 Prénom, nom, jour et mois de naissance de I'enquétée, villes, hdpitaux, prénoms, noms et associations
mentionné.e.s, dates exactes.

55 Extrait d’un échange par sms avec I'enquétée.

56 Deux femmes étaient professionnelles de santé (médecin et pharmacien) ; une femme était propriétaire d’un
grand restaurant.

57 Une femme était couturiére ; une était secrétaire en dactylographie ; une était coiffeuse-esthéticienne ; une
était vendeuse de bouteilles d’eau dans la rue ; la profession des autres enquétées dans leur pays d’origine n’est
pas connue.
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des entretiens, sauf mention contraire, et les pays d’origine des femmes citées n’ont pas été indiqués
par souci d’anonymat.

Le choix d’une telle présentation, qui ne se focalise pas uniquement sur I'accés aux soins mais
retrace I'ensemble du parcours de soins et de vie avec la maladie en France, est justifié par les
résultats eux-mémes. Si la question de recherche initiale était centrée sur I'impact des mobilités
thérapeutiques sur I'accés aux soins en France pour les femmes interrogées, il est apparu que cette
question ne pouvait étre pensée sans y intégrer I’ensemble du parcours avec la maladie. En effet,
comme cela est démontré dans la suite de ce travail, les conditions d’arrivée de ces femmes en France
déterminent fortement leur expérience de I'acces aux soins. Occulter cette phase de leur parcours
aurait singulierement appauvri la restitution de I’analyse. De méme, le parcours de vie avec la maladie
(a la fois pendant les soins et dans « I’aprés cancer »), est si étroitement lié a 'accés aux soins qu’il

était nécessaire de le présenter, pour permettre I'appréhension de toutes ses dimensions.

4. Limites et principales difficultés rencontrées

A) Limites sur le plan épistémologique

Les principales limites méthodologiques de cette recherche concernent la phase d’entretiens.
Certaines femmes ayant été recrutées directement pendant la phase d’observation, des aspects de
leur dossier médical étaient connus a I'avance, alors que d’autres entretiens ont été effectués sans
aucune connaissance préalable du parcours médical. De méme, certaines femmes ont été
recontactées a la suite d’entretiens exploratoires effectués en 2021, et leur parcours biographique
était en partie connu avant I'entretien. Si cet aspect ne semble pas avoir eu de conséquence majeure
sur la qualité des données recueillies, une uniformisation des modes de recrutement aurait permis
d’éviter ces différences rencontrées dans les connaissances et d’aboutir ainsi a une plus grande rigueur
méthodologique.

Un autre point important a souligner concerne le fait que deux hépitaux dans lesquels ont été
recrutées les femmes étaient des hopitaux réputés pour leur trés bonne prise en charge, a la fois des
cancers du sein mais aussi des publics vulnérables. Il est probable qu’en effectuant un recrutement
dans d’autres hopitaux, les résultats aient été singulierement différents, les inégalités socio-
territoriales étant trés marquées dans la prise en charge des cancers du sein (22).

Sile nombre d’entretiens effectués a été suffisant pour parvenir a saturation des données, il aurait
été intéressant d’effectuer un second entretien avec I’ensemble des femmes rencontrées. En effet, il
est apparu que la parole était souvent plus libérée au cours de ce second entretien, le lien de
confiance ayant déja été mis en place. De méme, effectuer des entretiens avec des soignant.e.s et des

assistantes sociales aurait permis de croiser leurs perceptions des parcours de soins des femmes avec
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les vécus de ces derniéres. Il était cependant difficile d’effectuer davantage d’entretiens, en raison des
exigences temporelles de cette recherche.

B) Principales difficultés rencontrées

Certaines des difficultés rencontrées avaient été anticipées, tandis que d’autres ont été plus
inattendues et par conséquent plus difficiles a gérer. Les difficultés attendues concernaient la phase
d’observation : le but de cette premiére phase de terrain étant d’apprivoiser le milieu de I'oncologie
pour préparer les entretiens, son importante charge émotionnelle était attendue. La configuration de
la consultation a cependant permis de conserver une certaine distance: étant simplement
observatrice, la chercheuse n’avait pas de réle réel dans la dynamique de la consultation, ou les
protagonistes étaient la patiente et le/la soignant.e. Cette distance a permis d’appréhender les
consultations difficiles et de mener a bien le travail de recherche tout au long de cette premiere phase
de terrain.

Les difficultés d’ordre plus imprévu sont apparues au cours de la phase d’entretiens. Il avait été
présupposé, a tort, qu’il serait délicat de faire s’exprimer des femmes sur des sujets aussi intimes et
douloureux que leur migration et leur cancer du sein. Les distances, réelles ou supposées, existant
entre la chercheuse et les enquétées vis-a-vis de I’expérience de la maladie, de I'age, des situations
de vie, ou encore de I'origine, avaient ainsi été envisagées comme des obstacles a la création du lien
de confiance et a une parole libre. La réalité a donné tort a ces présupposés. Le lien de confiance s’est
établi de maniére presque immédiate lors des entretiens, les enquétées paraissant avides de
s’exprimer et surtout d’étre écoutées. Toutes les femmes rencontrées étaient dans des situations de
détresse, de mal-étre et/ou de précarité (émotionnelle, sociale, matérielle) le plus souvent trés
marquées. Cela pouvait s’exprimer dans les discours, mais aussi dans les comportements (presque
toutes les femmes ont pleuré au cours de I'entretien). Lorsque les femmes pleuraient, il leur était
immédiatement proposé de suspendre I'entretien et I'enregistrement. Une seule femme a souhaité
arréter I'entretien®. Les autres ont préféré continuer, affirmant toutes que parler leur faisait du bien
et que I'entretien permettait de raconter leurs parcours et d’exprimer leurs souffrances, parfois pour
la premiére fois. L’expression de cette détresse a parfois été telle qu’elle a nécessité de quitter le role
de chercheuse pour endosser celui d’une figure de réconfort, méme si cela devait perturber
I’entretien. Certains entretiens ont ainsi glissé vers des situations relevant davantage de la discussion
amicale, de la consultation de psychothérapie, ou encore de la relation assistante sociale-
bénéficiaire. Il est ainsi arrivé plusieurs fois que la chercheuse apporte son aide aux enquétées face a
une difficulté exprimée, cette aide ne faisant pas toujours I'objet d’une demande explicite de la part

des femmes. Elle a relevé la plupart du temps du travail social (recherche d’associations sur internet

58 Elle a été revue quelques semaines aprés le premier entretien.
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notamment), mais aussi de I'aide psychologique. Ce dernier cas s’est présenté lors d’un entretien avec
une femme arrivée trés récemment en France (trois mois avant I'entretien) et dont la situation était
particulierement précaire. Ne bénéficiant d’aucun soutien, ni en France ni dans son pays d’origine,
I’entretien a été pour elle I'occasion de se confier en profondeur sur ses souffrances. Elle a ainsi révélé
des éléments de sa situation dont elle n’osait pas informer son médecin et son assistante sociale, car
elle avait peur de les déranger. A la demande de I'enquétée, la chercheuse a alors initié un role de
médiateur auprés de son assistante sociale, afin que ses difficultés puissent lui étre communiquées et
des actions entreprises pour y remédier.

Ces situations ont amené plusieurs questions. La premiere est celle de la réciprocité dans la
relation chercheur.se-enquété.e. Dans une situation de recherche telle que celle-ci, les enquété.e.s
acceptent de participer et de confier leurs histoires. lls/elles donnent ainsi de leur temps, de leur
intimité et accordent leur confiance; sans cela, le travail de chercheur.se serait impossible.
L'interrogation porte alors sur ce que le/la chercheur.se est a méme de leur rendre. Une recherche en
sciences sociales ou en santé publique s’inscrivant généralement dans le temps long, les enquété.e.s
ne sont pas toujours ceux/celles qui bénéficient de ses résultats. Comment penser alors la réciprocité
du don ? Dans cette étude, cette réciprocité a pu passer par une aide apportée ponctuellement,
passant par la recherche de noms d’associations, la médiation de la relation avec une assistante
sociale, ou encore par des conseils d’ordre psychologique et motivationnels. Ce besoin de réciprocité
dans le don ne faisant pas I’objet d’un processus conscient de la part de la chercheuse, ce n’est qu’a
posteriori de I'entretien qu’un retour réflexif était possible, générant parfois de I'inconfort chez cette
derniere. Celui-ci était da a la peur d’avoir communiqué des informations inexactes, car relevant du
travail d’un.e assistant.e social.e ou d’un.e psychothérapeute, nécessitant une formation non
détenue par la chercheuse. Parce qu’ils posent la question de la légitimité de la chercheuse a apporter
son aide, ces exemples interrogent également sur la définition et les limites du role de
chercheur.euse, tout particulierement dans le cas ol les enquété.e.s présentent des situations de
précarité et de détresse manifestes. Les contours de ce réle de chercheur.euse étaient d’autant plus
difficiles a définir dans cette recherche en I’absence apparente d’association de patientes spécialisée
dans I'accompagnement des femmes étrangeres atteintes de cancer du sein en France. Ce point est

développé plus en détails dans la partie Discussion de ce travail (partie VI.2.).
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IIl.  Présentation de I'analyse — Axe 1 : Entrer dans les soins

L'analyse des entretiens a montré que pour accéder aux soins en France, les femmes rencontrées
ont quitté leur pays dans des conditions précaires, tant sur le plan sanitaire et financier qu’émotionnel.
Ces situations déterminent et complexifient leur entrée dans les soins a I'arrivée en France. Cette
partie se focalise sur les expériences et vécus liés a la mobilité thérapeutique, avant et au moment de

I’entrée dans les soins en France.

1. « Situveux quérir, vas » : la mobilité thérapeutigue, un soin de dernier recours

A) « Je me voyais déja condamnée » : les raisons du départ
Pour comprendre les raisons ayant poussé les femmes rencontrées a entreprendre une mobilité

thérapeutique, il est nécessaire de s’intéresser a la signification que revétait pour elles le cancer du
sein dans leur pays d’origine. Dans les entretiens, les femmes interrogées associent le cancer a la mort.
La majorité d’entre elles rapporte que cette association cancer-mort est une représentation trés
répandue en dans leur pays d’origine. Celle-ci impacte fortement leur vécu de la maladie et
conditionne leurs espoirs de guérison : dans leur pays d’origine, elles se voient déja mortes. Cette
représentation sociale est renforcée par I'expérience personnelle : un grand nombre de femmes
interrogées connaissaient au moins une personne de leur entourage décédée d’un cancer du sein
(mére, sceur, amie, connaissance). Elles sont donc nombreuses a attribuer cette représentation a leur
décision de quitter leur pays.

« En Afrique, pour nous le cancer c’est la mort automatiquement, parce qu’on n’a jamais vu

personne de notre entourage sortir d’un cancer. (...) J'étais un cadavre ambulant. »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

« Tu sais, cancer, quand on parle de cancer en Afrique, les gens... Ce que nous on voit la, c'est la

mort. Parce qu'on se demande est-ce que tu vas t'en sortir. Parce que toutes les femmes que

moi j'ai vu, c'est ce qui m'a méme poussée a me lancer dans ¢a. Toutes les femmes que j'ai vues,

que j'ai connues, qui ont eu le cancer, sont parties. (...) Donc j'ai dit que... Méme si, au moins si

je dois partir, que je puisse faire le, le dernier... Tout mon possible ! Pour étre guérie. Bon si ¢ca

ne va pas, la quand méme, j’aurai fait de mon mieux quoi. Donc c’est pour cela j'ai tenté ici. (...)

En Afrique quand méme chez moi, je me voyais déja condamnée quoi. »

(Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019)

C’est la plupart du temps sur conseil de I’entourage, mais aussi parfois sur celui du médecin, que
les femmes rencontrées entreprennent de quitter leur pays pour rechercher des soins a |'étranger.
Leurs attentes varient selon les situations : pour celles ayant déja initié une chimiothérapie dans leur
pays d’origine, le départ vers la France est la promesse d’un traitement plus efficace. Les traitements

disponibles en France sont en effet percus comme étant de qualité et d’efficacité supérieure a ceux du
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pays d’origine. D’autres femmes rencontrées migrent quant a elles a la recherche d’un diagnostic
fiable et définitif, celui posé avant la migration variant en fonction des médecins ou des hopitaux :
« [Au pays], j'ai essayé de faire la chimio. Et le sein, comme c'était enflé, ¢a ne baissait pas, du
tout. J’étais menacée, et je me sentais plus trés bien. (...) C'est la ol elle [mon amie] m'a dit «
Ah si tu étais en France, on allait t'aider mieux, parce que... Sachant que ta maladie est mortelle.
Bon ici [en France] il y a eu telle personne qui s'est soignée et qui a guéri, tout ¢a... ». Elle m'a
encouragée. » (Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)
« Parce que moi, j'étais pas sire a 100% que c'est... Cancer. C’est ¢a, c’est ¢a... C'est ma cousine
qui était la [en France], elle me dit « Ben viens ». Parce que, [au pays] y’avait 2 hépitaux. L'autre
dit « C'est du cancer », l'autre dit « C'est pas du cancer ». Donc elle, elle m'a poussée, « Bon,
viens en France. Si tu viens, tu sauras que c'est du cancer ». »
(Kadidiatou, femme de 48 ans, arrivée en France en 2009)

Si les attentes associées a la migration varient selon les femmes, elles rapportent ne jamais I'avoir
envisagée avant d’y étre forcées. La mobilité thérapeutique reléve ainsi de I'instinct de survie : ce
n’est pas un choix mais une obligation, a laquelle elles ne se sont résolues qu'en « dernier recours ».
Pour elles, c’est le dernier bastion avant la mort :

« Je n'encouragerais pas quelqu'un dans une telle aventure, mais quand vous étes dans la
situation que j’étais... Pour moi, c'était ¢ca ou la mort. Essaye ce qu’on t’a proposé parce que tu
vas trouver la guérison, ou reste la. Et tu vas mourir. »

(Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)

« J'ai pas dit que c’est obligatoire il faut venir se soigner en France. Mais les conditions du pays,
parfois poussent les gens de faire des choses que tu pouvais pas faire dans la vie, mais tu es
obligée de faire si tu as envie de vivre | Tu vas chercher tous les moyens pour avoir la solution
de vivre, pour vivre, méme pour 2 ans-3 ans. »

(Dora, femme de 46 ans, arrivée en France en 2016)

B) « Il fallait demander et cogner aux portes » : comment partir ?

Une fois la décision prise du départ commence son organisation. Il est ressorti des entretiens que
celle-ci requiert une forte mobilisation financiere, administrative et humaine, impliquant la femme
elle-méme, mais également souvent sa famille, ses ami.e.s et sa communauté. Des sommes d’argent
trés importantes sont mises en jeu, que ce soit pour obtenir un visa, financer le voyage, la vie
quotidienne et parfois les soins a I'arrivée en France. L'importance des difficultés rencontrées pour
réunir cet argent varie selon les profils socio-professionnels des femmes : certaines n’évoquent pas
de difficultés sur ce point, tandis que d’autres relatent des situations ayant nécessité la vente de biens

ou de propriétés, pouvant aller jusqu’a I’endettement :

Louise LUDET — Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique —2021/2022 32



« Qu’est-ce que je fais, je vends tout ! Je vends... Je vends mon commerce, je vends mes bijoux,
je vends mes bijoux, je vends ce que je peux vendre... Pour faire un visa. Parce qu’il fallait de
I'argent. Il fallait demander et cogner aux portes. »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

« Méme ma sceur. Méme quand je venais ici. Elle était partie faire un prét a la banque. Ma
grande sceur. (...) Elle, elle m’a beaucoup aidée. Parce que l'argent qu'elle avait, elle avait pris

400 000 francs CFA®®. En crédit... » (Kadidiatou, femme de 48 ans, arrivée en France en 2009)

Les difficultés ne se limitent pas au financement mais se retrouvent aussi sur le plan administratif.
Parmi les femmes ayant effectué une demande de visa (N=6/10), plusieurs rencontrent des obstacles,
tant en termes de délais (plusieurs semaines, voire plusieurs mois d’attente) que de refus. Une femme
se voit ainsi refuser un visa en raison de sa maladie, de peur qu’elle n’aille se soigner en France. Par
comparaison, les deux femmes n’ayant pas rapporté de difficultés dans I'obtention de leur visa
attribuent ce phénomene a leur réseau ou a leur profession (médecin) :

« Le visa je I'ai eu facilement parce que... Bon je I'ai eu parce que ma copine qui était en Espagne,
son mari était [au pays]. Donc c’est son mari qui est intervenu pour dire que je descends chez
lui. Voila, c’est comme ¢ca que j’ai eu le visa. »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

« Heureusement que j’avais mon passeport, puisque j'étais une qui voyageait beaucoup, dans
le cadre de mon travail je voyageais beaucoup, donc mon passeport était la, y’avait pas de
soucis. J'ai eu le visa, c’est comme ¢a que je suis arrivée ici. »

(Diana, femme de 59 ans, arrivée en France en 2018)

Face a ces obstacles et a la nécessité absolue de partir, des solutions de repli sont mises en place :
plusieurs femmes partent sans visa, et I'une d’elles voyage méme sous une fausse identité, devant se
grimer pour masquer son état de santé trop dégradé. Cet extrait témoigne de I'extréme détresse des
femmes au moment du départ :

« Le besoin d’étre en vie ! (...) La dame a dit : « Prends mes papiers, vas en France » (...) Aprés
quand on est arrivé, la dame la a dit « Comme ¢a, son état comme ¢a, ce sera pas bien. Il faut
I’'amener au salon de coiffure, on fera un peu de beauté, mettre perruque, tout ¢ca » (...) C’est ¢a
qu’on a fait. » (Dora, femme de 46 ans, arrivée en France en 2016)

Le délai entre la prise de décision et le départ effectif est généralement long, pouvant aller jusqu’a
un an. Le cancer du sein étant une maladie d’évolution rapide, la plupart des femmes rencontrées

arrivent en France dans un état de santé trés dégradé. Leurs attentes envers la France sont donc trés

59 Le Franc CFA est une monnaie commune utilisée dans 14 pays d’Afrique (dont les pays d’origine des femmes
rencontrées). 400 000€ francs CFA correspondent a 600€ au moment de la rédaction de ce mémoire.
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élevées a leur arrivée : rester dans leur pays signifiant une mort quasi certaine, la migration représente

la seule chance de survie et la possibilité d’une « deuxiéme chance »*°.

2. «Je pensais que ca allait étre un truc de deux semaines, et que je retourne » :

mobilité thérapeutique et résignation au séjour

A) « Allez aux urgences immédiatement ! » : accéder aux soins dans I'urgence

Une fois arrivées en France, le délai avant la premiére consultation médicale varie de quelques
jours a plusieurs mois. Si différents modes d’entrée dans les soins ont pu étre identifiés, tous ont en
commun leur caractéere urgent :

- Par l'intermédiaire de Médecins du Monde : trois femmes sur 10 s’y rendent une fois arrivées en

France sur conseil des personnes qui les hébergent. Les schémas sont alors tous similaires : aprés une
consultation tres bréve, les soignant.e.s les incitent a se rendre aux urgences le plus rapidement
possible. Un courrier portant I'inscription « urgent » leur est remis et elles sont orientées vers I'hopital
ou elles sont par la suite prises en charge pour leur cancer.

« Je suis allée a Médecins du Monde et le médecin m’a dit « Mais allez-y aux urgences, qu’est-

ce que vous faites la, c’est grave ! ». C'est lui qui m’a dit « Vous allez tout de suite, des que vous

sortez de mon bureau ». Il m’a méme pas consultée, des que j’ai enlevé la manche, il a dit que

« C’est pas possible, allez-y aux urgences, immédiatement ! ». C'est comme ¢a que je me suis

pointée aux urgences. » (Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

- Par les urgences hospitalieres : trois femmes sur 10 se rendent d’abord dans un premier hopital.

L'une d’elles est ensuite orientée par courrier urgent vers un second hoépital ; la seconde est redirigée
par les urgences vers Médecins du Monde, afin d’amorcer les démarches d’acces aux droits, et I'ONG
I'oriente ensuite vers I’hépital qui prend en charge son cancer. La troisieme se rend directement aux
urgences de I'hopital ou elle est par la suite prise en charge pour son cancer.

- Par_une consultation programmée pour quatre femmes sur 10. Pour deux d’entre elles, cette

consultation a lieu directement a I’hdpital ou elles sont par la suite prises en charge, tandis que la
troisieme se rend en cabinet de ville chez un médecin généraliste. Celui-ci lui prescrit des examens en
laboratoire de ville, et ce sont les médecins de ce laboratoire qui I'orientent vers I’"hopital, la encore
par courrier urgent. La quatrieme consulte également une généraliste, qui I'oriente vers I’'h6pital ou

elle est par la suite prise en charge pour son cancer.

L'urgence des situations est confirmée lors du diagnostic a I’'hopital, que les femmes aient été
diagnostiquées ou non avec certitude avant leur migration. Elles relatent alors le choc survenant au

moment du diagnostic, soit parce que celui-ci confirme leurs craintes, soit parce qu’elles ne s’étaient

0 Formule extraite d’un entretien avec Marie.
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pas rendu compte de la gravité de leur situation avant la migration. Cet état de choc est aggravé
lorsque les femmes réalisent qu’elles vont devoir rester en France plus longtemps qu’elles ne I'avaient
imaginé. Une crainte en particulier se montre particulierement prégnante, celle de mourir dans un
pays qui ne se soit pas le sien. Malgré cet état de détresse psychologique toutes se résignent arester :

« Au début je ne savais pas qu'il y avait tout ¢a devant moi | Oui, je ne savais pas, j'espérais au

moins ce que ¢a soit un kyste, on va opérer et puis je vais partir. (...) Quand j’ai fait la radio, le

radiologue m'a dit (...) « Un cancer, c'est un cancer ». Bon, quand j'ai, j’ai... Depuis que j'ai

entendu ce mot-la, quand je suis partie, je pleurais. Parce que ¢a veut dire que ce que je

craignais, c'est ce qui risque d'arriver. » (Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019)

« Le Docteur m’a consultée et elle dit c’est un cancer. J'étais anéantie. J'étais anéantie. Mais je

fais comment ? Dans un pays, loin de chez moi, je fais comment ? Je fais comment ? (...) Et puis

c’est comme ¢a j'ai accepté. (...) Et je me suis dit aussi : « Je dois étre forte. (...) Mais je veux pas

mourir dans le pays de quelqu’un ». Parce que c’est pas facile | Qui va me prendre ?! Je vais dire

quoi aux enfants ? Au moins si c’est la-bas, on va dire que peut-étre les enfants ont vu le corps

un peu. Mais ici ?! Personne. Je fais comment ? Je fais comment ? Je fais comment ? Les enfants

font comment ?(...) Ce qui était dans ma téte, si on enlevait le sein, le cancer est fini. Mais y’a

encore autre chose il faut faire ! Il faut faire ! Je sais pas si y’avait... Chimio, ou bien y’avait...

Radiothérapie, je savais pas ! Moi, pour moi, quand le Docteur a dit on va faire I"'opération, j’ai

sauté | Quand elle a fini I'opération, je me suis dit que c’est fini | Aprés 'opération c’est fini !

Apres l'opération, c’est qu’il reste encore beaucoup ! (Sanglot) Encore beaucoup... Bon... Tout

¢a la c’est, c’est... C'est dur ! (...) Moi je pensais c'était fini, mais le combat continue. »

(Sonia, femme de 46 ans, arrivée en France en 2022)

B) « Personne ne sait, parce que quand tu n’es pas dans le domaine, tu peux pas savoir » :
I'entrée dans les droits, un processus complexe

Afin d’entrer dans les soins, ces situations d’urgence vitale nécessitent de bénéficier au plus vite
de droits sociaux. Les entretiens ont fait ressortir la grande complexité de I'entrée dans les droits,
aucune des dix femmes rencontrées ne disposant d’'une couverture médicale lors de son entrée dans
les soins pour son cancer. Cette complexité apparait liée au fait qu’elles n’ont connaissance, a ce
moment-la, ni des modalités de prise en charge, ni des démarches nécessaires pour les mettre en
place. Aucune des femmes n’indique étre venue car elle savait que ses traitements pourraient étre pris
en charge en France : les raisons les poussant vers la France sont davantage liées a I'impasse dans
laquelle elles se trouvaient dans leur pays d’origine, et a la réputation du systéme de santé francgais
(voir partie lll.1.). La majorité des femmes rencontrées exprime ainsi un grand sentiment de confusion

face a la complexité des démarches administratives a effectuer pour accéder aux soins :
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« Malheureusement il n’y avait pas de situation, parce qu’il fallait attendre 3 mois sur le
territoire avant d’avoir 'AME. Chose que j’ignorais et chose que... Personne ne sait, parce que
quand tu n’es pas dans le domaine, tu peux pas savoir | »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

« Moi je ne connaissais pas, moi quand méme, tellement j’étais inquiéte de ¢a, j'étais venue
pour au moins que je trouve la guérison. » (Rokya, femme de 46 ans, arrivée en France en 2019)

Lorsque les femmes sont venues sans visa (N=4/10) ou que celui-ci était expiré au moment de
I’entrée dans les soins (N=3/10), un des schémas d’accés aux soins débute par une prise en charge via
la PASS, suivie d’'une demande d’AME par les assistantes sociales hospitalieres. Les femmes
n’engagent alors aucun frais pour leurs soins. Un autre schéma débute par le dispositif des soins
urgents, suivi d’'une demande d’AME a I’h6pital. A la différence du premier, ce schéma engendre des
factures allant de 10 000€ a 15 000€ pour les deux femmes entrées dans les soins de cette maniére,
correspondant aux soins pendant la période d’attente d’AME. L'une des femmes voit cette facture
s’abaisser en partie, tandis que I'autre est interdite bancaire. Une autre femme, dont le visa n’est pas
encore expiré au moment de son entrée dans les soins, doit s’acquitter de frais de soins a hauteur de
plusieurs milliers d’euros avant d’étre prise en charge a la PASS. Elle explique avoir payé dans I’espoir
que cela accélére le début des soins. Les conséquences financiéres sont donc majeures pour certaines
femmes interrogées. Ce contexte a également des conséquences délétéeres sur la capacité a pouvoir
bénéficier des soins : trois femmes sur 10 voient leur prise en charge retardée, parfois de plusieurs
mois, car elles ne sont pas encore couvertes par ’AME. Dans cet extrait, Diana fait part de son
incrédulité face a ce refus de soins, opposé alors méme qu’elle vient de subir une mastectomie dans
un autre hopital :

« Apreés la chirurgie du sein, il fallait enchainer avec la radiothérapie. L’hépital de [nom de
I’hépital] avait dit que tant que je n’ai pas I'aide médicale, sans I’Aide Médicale de I'Etat, ils ne
me recevront pas, ils ne vont pas me recevoir. (...) Ca je n’oublierai jamais ¢a (...) Ca a mis du
temps ! » (Diana, femme de 59 ans, arrivée en France en 2018)

Toutes les femmes interrogées témoignent des obstacles rencontrés au moment de leur entrée
dans les soins. Ces situations sont susceptibles de générer des errances thérapeutiques, comme cela
a été le cas pour Dora : sa situation n’étant pas considérée comme urgente, elle ne peut bénéficier
d’une prise en charge immédiate. Face a I'impossibilité de s’acquitter du devis établi, elle renonce aux
soins, le temps de parvenir aux trois mois de présence sur le territoire nécessaires a I'obtention de
I’AME. Il faut attendre une dégradation brutale de son état de santé pour qu’elle soit enfin prise en

charge.
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C) « C'était une histoire d’humanité qui était d’abord en jeu » : traitements différentiels

dans I'accés aux soins
Face a ces obstacles, les attitudes du personnel médico-social envers les femmes apparaissent
comme une dimension fondamentale de leur expérience de I’accés aux soins. De nombreuses
femmes font état des traitements différentiels dont elles font I'objet. Dans les entretiens, les effets
déléteres de ces traitements différentiels sont dus aux attitudes négatives de certain.e.s soignant.e.s
et des assistantes sociales. Ces attitudes sont liées a la figure du « patient étranger qui colite cher au
systéeme de soins » (49). Comme I'a montré Anaik Pian, cette représentation est présente chez
certain.e.s soignant.e.s et personnels administratifs, notamment en cancérologie, ou les traitements
utilisés sont particulierement onéreux (49). Dans le cas des femmes rencontrées en entretien, cette
représentation peut conduire a des pratiques allant de la suspicion a la discrimination. Certaines
femmes témoignent de la suspicion dont elles font I'objet au moment d’accéder aux soins a la PASS.
Sonia évoque, implicitement ici, I'attitude des assistantes sociales responsables de ses démarches de
prise en charge, ainsi que la nécessité de « faire preuve » pour accéder aux droits et aux soins :
« Elles sont gentilles mais... C’est normal, c’est leur travail, elles font ! Il faut étre sGr avant de
donner PASS, on donne pas PASS a tout le monde comme ¢a ! Si tout le monde pouvait venir se
présenter et puis « J'ai besoin de PASS, PASS, PASS, PASS », c’est pas comme ¢a ! Il faut étudier
les cas avant, voila ! » (Sonia, femme de 46 ans, arrivée en France en 2022)

Cet extrait est a mettre en lien avec la vision que Sonia possede de sa propre présence en France :
« Sonia : J’en demande trop !
Chercheuse : Mais non, vous avez le droit !
Sonia : Je demande trop. C’est pas la France qui m’a dit d’avoir le cancer ! (...) Maintenant je
vous donne quoi en retour ?
Chercheuse : (Hésitante) C'est pas comme ¢a c’est... Vous savez les Frangais et les Francaises, si
une Francaise elle a un cancer du sein, elle va aller a I'hépital et on va la soigner aussi hein !
C’est, c’est... Y’a pas de raison que vous ayez moins le droit.
Sonia : Mais c’est son pays ! C’est son pays ! »

Sonia semble se percevoir comme illégitime a bénéficier de soins et de leur prise en charge parce
que la France n’est pas « son pays ». Anaik Pian a montré comment les politiques d’'immigration et de
santé pouvaient avoir des effets sur les trajectoires de la maladie cancéreuse, notamment par leurs
impacts sur les représentations des professionnel.le.s administratif.ve.s et du soin (49). Il est
intéressant de constater ici ces effets, non seulement sur les pratiques des assistantes sociales qui

doivent controler les situations pour accorder une prise en charge a la PASS, mais aussi sur les
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représentations qu’ont les femmes d’elles-mémes, les amenant a se considérer comme « abusant »®*
du systeme. Dans les entretiens, cette image du « migrant profiteur » (72) peut aussi s’incarner dans
les pratiques de certain.e.s soignant.e.s et aboutir a des discriminations dans I’accés aux soins.
Plusieurs femmes témoignent de I'existence de telles pratiques, comme Dora lors de sa premiére
consultation a la PASS de I’hopital :

« Elle [le médecin] a dit « Pourquoi tu t’es pas soignée chez toi ? ». Moi je I'ai regardée... « Oh,

vous venez ici encombrer, vous prenez les trucs des frangais », tout ¢a, tout ¢a ! « Il fallait

continuer le traitement chez toi, pourquoi tu préférais venir ici ? ». Ah ! J’ai pas la parole.

« Madame, je suis déja arrivée. Faites ce que vous voulez, si vous voulez me... Me renvoyer chez

moi, c’est a vous de décider, moi la, la je n’ai pas de solution ». (...) Quand ils disent, ils savent

pas qu’ils peuvent faire les choses qui vont nous amener G commettre quelque chose

d’irréparable. Moi quand le médecin la m’a dit « Il faut aller te soigner chez toi », ma solution

était que de me suicider. Moi je me disais que... J'ai plus rien a faire, j’ai plus rien a perdre. La

maladie est la, ¢ca va toujours me tuer... Au lieu que je continue a souffrir... J’avais des idées

négatives. Pour moi, je voulais prendre tous les médicaments qu’on m’a donnés, j’avale tout. Si

ca voulait me tuer : bien. Pour me calmer la douleur. Ou me faire lancer du troisieme étage

jusqu’en bas. Casser, je sais pas, la téte. Pour... Oublier la douleur que je sens »

(Dora, femme de 46 ans, arrivée en France en 2016)

La discrimination dont a été victime Dora va ainsi jusqu’au refus de soins. Dans la partie I.3 ont été
présentés les refus de soins discriminatoires opposés aux bénéficiaires de la CMU et de ’AME dans
I'acces effectif aux soins. La situation présentée ici témoigne de leur existence dans I'accés aux droits
et aux soins pour les personnes étrangéres sans droits, phénoméne mis en évidence par Estelle Carde
(50). Cet extrait témoigne également des conséquences de ce refus de soin discriminatoire sur le vécu
de la maladie et I’état de santé mentale de Dora, déja grandement fragilisée par sa migration.

Ces attitudes relevant de la suspicion et de la discrimination n’étant pas partagées par tous.tes les
soignant.e.s et assistantes sociales, les traitements différentiels peuvent aussi avoir des conséquences
positives sur I'acces aux soins. Dans ce cas de figure, les situations rapportées par les femmes relevent
de pratiques dérogatoires mises en place par des médecins et des assistantes sociales. L'urgence
dans laquelle se trouvent certaines femmes peut pousser les médecins et les assistantes sociales a
adopter des pratiques allant a I’encontre des procédures administratives ou de I’organisation des
soins. Les extraits suivants présentent deux situations relevant de ces traitements différentiels
« positifs », mis en place par un médecin et une assistante sociale dans |'attente d’'une ouverture de

droits, afin que les femmes ne restent pas sans soins :

61 Terme employé par Sonia elle-méme.
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« Donc [nom du médecin] faisait comment pour les traitements, les injections et tout ¢a : je
venais en cachette, et elle me les faisait en cachette sans que je passe par I‘administration, ni
par le service d’accueil pour savoir que je suis passée. Et elle m’a appris a faire mes injections
moi-méme, les anticoagulants... A faire certaines choses, pour que ¢a enfle plus, tout ¢a. Donc...
En attendant qu’on ait une situation. » (Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)
« Quand je suis arrivée, elle m’a dit : « Je te donne ton AME, vas commencer le traitement, parce
que je veux pas que tu meures ici. Mais le courrier viendra derriére »

(Dora, femme de 46 ans, arrivée en France en 2016)

Ces pratiques font écho a la « politique de la compassion » (73) dont traite Céline Gabarro : dans
ces deux situations, les femmes ne sont pas soignées au nom du droit — droit a la santé — mais au nom
de I'urgence vitale, c’est-a-dire « au nom de la souffrance et du malheur » (73). Pour ces deux femmes,
ce nest pas le droit qui leur garantit un acces aux soins mais la compassion des personnes auxquelles
elles sont confrontées dans ce parcours. Comme le résume Ketline, « c’était une histoire d’humanité
qui était d’abord en jeu ».

Pour les femmes rencontrées en entretien, I'arrivée en France est ainsi marquée par une rude
confrontation entre leurs attentes et la réalité. La migration vers la France étant envisagée comme
unique chance de survie, par rapport a leur pays d’origine représentant une mort certaine, les attentes
liéges a la mobilité thérapeutique sont trés élevées. Si toutes les femmes rencontrées peuvent
finalement étre prises en charge pour leur cancer du sein, cette entrée dans les soins se fait dans des

conditions précaires, annonciatrices de leur parcours de vie avec la maladie en France.
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IV. Présentation de I’analyse — Axe 2 : Vivre les soins

L'analyse des entretiens a révélé les difficultés spécifiques rencontrées aprées I'entrée dans les
soins, dans le parcours de soins et de vie avec la maladie. Ces parcours sont marqués par trois formes
de précarité : précarité de I’'hébergement, précarité émotionnelle et précarité administrative. Elles
placent les femmes dans des situations de grande vulnérabilité, rendant les réseaux de soutien
essentiels. Structurés autour de I’'h6pital et des associations, ceux-ci peinent a répondre pleinement
aux besoins exprimés par les femmes. Cette partie se focalise sur les expériences et vécus liés a la

mobilité thérapeutique pendant les soins en France.

1. « Entre les papiers, la chimio, la maltraitance... J'ai eu aucun répit en fait ! » : la

mobilité thérapeutique, une accumulation de précarités

A) « Quand tu n'es pas chez toi, tu n'es pas chez toi » : rejet et précarité de I’"hébergement
Disposer d’un hébergement stable, décent et adapté est essentiel pendant toute la durée du
traitement d’un cancer du sein. Cependant, les femmes interrogées rencontrent de grandes difficultés
sur ce point. La plupart sont hébergées au moins dans un premier temps chez un.e membre de leur
famille ou chez une connaissance. Refus d’hébergement, environnement inadapté, maltraitance,
expulsion : les histoires relatées se ressemblent et sont caractérisées par la précarité des situations.
Pour certaines, celle-ci commence deés leur arrivée, lorsque la personne qui devait les héberger refuse
de les recevoir : confrontées a la réalité d’une personne malade dans le besoin, les ami.e.s et
connaissances détournent le dos. D’autres sont hébergées pendant quelque temps, mais cet accueil
se fait dans des conditions difficiles, ces environnements étant inadaptés a I'accueil de personnes
gravement malades. Les logements sont le plus souvent partagés, parfois avec une famille entiere, et
certain.e.s hotes exigent des services (voire du travail) en contrepartie. Le repos et la tranquillité,
essentiels pendant les traitements, sont rendus tres difficiles. Malgré ces difficultés, de nombreuses
femmes relatent avoir été contraintes de se plier aux conditions de vie imposées par leurs hotes car
elles redoutaient I’expulsion. Cette complexité est évoquée ici par Rokya et Marie :
« Quand tu n'es pas chez toi, tu n'es pas chez toi. Donc tu es obligée de, de te soumettre a
certaines choses, méme si ca ne va pas. Méme si ¢a ne va pas, tu es obligée, pour qu'il y ait de
I’entente. Pour qu’il y ait I'entente, il faut que tu te soumettes. C'est pas facile mais... J'étais
obligée de me soumettre. Parce que souvent, méme quand je sortais et que je voyais les gens
dans la rue, je me dis « Et si un jour elle me dit de partir, qu'est-ce que je vais faire ? Je ne connais
personne ici ». Tout ¢a la ca m'inquiétait, tout ¢a la ¢ca m’inquiétait. Donc j'étais obligée de me

soumettre. » (Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019)
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« Quand tu rentres de la chimio, ou tu as besoin d'étre calme, d'étre tranquille... Tu vas pas lui
dire... « Il y a beaucoup de bruit ». Soit c'est a supporter tout ce... Soit tu trouves un endroit ou
tu vas rester jusqu'a, jusqu'a tard et peut-étre rentrer juste, tu prends ta petite position et tu te
couches. » (Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)

De nombreuses femmes font part des violences verbales et psychologiques auxquelles elles sont
confrontées. Celles-ci sont liées au rejet de la personne malade par les hébergeant.e.s, engendré par
la peur qu’inspire la maladie cancéreuse. Cette peur concerne la maladie en elle-méme (peur d’étre
contaminé), les effets secondaires des traitements (perte de cheveux), mais aussi la crainte que la
situation — et donc l'obligation d’héberger — ne se prolonge indéfiniment. Ce rejet conduit a
I’expulsion de nombreuses femmes, aggravant les situations de précarité :

« La personne chez laquelle j’étais... N’en pouvait plus, parce qu’elle se rendait compte qu’il n’y
avait pas d’issue pour moi. Donc c’étaient des problémes a chaque fois, a ne point en finir. (...)
Les cheveux tombaient et sa fille disait que moi je I'effrayais, du fait que je sois malade. Elle était
traumatisée, a I’école elle n’en pouvait plus parce qu’il y a quelqu’un qui... Qui est a la maison,
qui est malade, qui a un cancer et... Elle ne supportait plus de me voir et tout ¢a. Et donc un
matin j’arrive, sa porte est fermée, je suis dans le couloir. Voila, elle est partie en week-end sans
crier gare. Donc je suis restée dans le couloir 2 jours... Voila, avec la fatigue du cancer, avec tout
¢a, les chimios et tout ¢a... » (Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

Plusieurs femmes se retrouvent alors a la rue et doivent faire appel au 115%, parfois lors des
phases aigues de leur traitement. L'une d’elle a méme relaté avoir été temporairement autorisée a
dormir a I’hopital pendant ses traitements, le médecin prenant en charge son cancer du sein ayant
appris qu’elle était a la rue. L’hébergement d’urgence se prolonge parfois pendant plusieurs mois.
Conscient.e.s qu’il est inenvisageable de suivre les traitements d’un cancer sans logement approprié,
soignant.e.s et assistantes sociales se mobilisent fortement pour leur trouver un hébergement plus
pérenne. Les femmes passent souvent par plusieurs types de logements successifs®, les plus adaptés
étant les Appartements de Coordination Thérapeutique (ACT). Obtenir une place en ACT étant long et
difficile, les parcours de vie sont marqués par l'instabilité du logement.

La précarité de I'hébergement représente une problématique essentielle car elle impacte
fortement les conditions de vie pendant le parcours de soins. Cette impossibilité a disposer d’un
« chez-soi » complexifie le vécu avec la maladie pour ces femmes ne disposant d’aucun réseau de
soutien en France. Ce contexte difficile les expose a I'isolement et a des situations de précarité

émotionnelle.

62 Numéro d’urgence sociale.
3 Notamment foyers, Lits Halte Soins Santé (LHSS), Centre d’Accueil pour Demandeurs d’Asile (CADA).
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B) «Je puise en moi, parce qu’il n’'y a personne en face »: isolement et précarité

émotionnelle

Les parcours avec la maladie des femmes interrogées sont marqués par l'isolement: aux
souffrances des traitements (effets secondaires de la chimiothérapie, difficile acceptation de la
mastectomie, etc.) s’ajoute celle de devoir les affronter seule. Ayant migré sans leur famille, elles ne
peuvent bénéficier ni du soutien de leurs proches, ni de celui des personnes chez qui elles sont
hébergées. Cela est d’autant plus vrai pour les femmes n’ayant pas informé leur entourage de leur
maladie (que le diagnostic ait été posé en France ou avant le départ), ce choix tenant d’une volonté
de ne pas les inquiéter, notamment lorsque leurs enfants sont en bas age. D’autres annoncent leur
maladie a leur entourage, mais ne rencontrent pas toujours le soutien qu’elles attendaient. De
nombreuses femmes rapportent avoir été progressivement abandonnées par leur mari, cet abandon
débutant souvent avant la migration, au moment de I'apparition des symptdmes ou de I'annonce du
cancer. Pour ces femmes, la migration vers la France et I'image sociale du cancer dans leur pays
d’origine (voir lll.1) achévent ces ruptures conjugales et parfois familiales. L’extrait suivant illustre ces
déchirements entrainés par la mobilité thérapeutique, et leurs conséquences le vécu en France :

« C’est peut-étre pour ¢a que je n’ai pas eu de soutien de ma famille... De mon mari... Parce que
pour lui... J’ai le cancer, j’étais reliée déja au plan de la mort. Parce que je pense que... 6 mois-2
mois apres que je sois venue en France, on lui a donné une nouvelle femme, pour refaire sa vie.
Donc moi ici je n’avais plus de soutien, ni de sa part, ni de la part de personne, parce que j’étais
un cadavre ambulant. (...) Aucun coup de fil, rien, rien du tout. Rien du tout ! Moi-méme
Jj'appelais, ca décrochait pas. Et ils n‘ont pas dit a mes enfants que j’avais un cancer, ils ont dit
a mes enfants que j’ai fui le mariage pour venir en France. Donc du coup mes enfants sont restés
dans... Cette... lls sont restés frustrés... Je les ai laissés en bas dge pour venir... En France, suivre
un autre homme. C’est ce qu’on leur a mis dans la téte. »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

Cet éloignement conduit a un sentiment de culpabilité, celui d’avoir laissé ses enfants, le plus
souvent en bas age, pour aller se soigner a I’étranger. De nombreuses femmes évoquent les difficultés
rencontrées par leurs enfants restés dans leur pays d’origine, les attribuant a leur départ et s’en tenant
responsables. C'est ce dont fait part ici Kadidiatou au sujet de son fils, dgé de sept ans lors de son
départ et aujourd’hui agé de 20 ans, et Ketline au sujet de ses enfants :

« Ca fait deux fois qu'il fait le bac, il n'a pas. Mon absence... Lui a beaucoup traumatisé. (...)
Parce que je voulais que mes enfants restent avec ma famille, mais mon mari n'a pas voulu ! Il
a, il est, il... L’enfant c’est resté avec lui et 'autre femme. Mon mari a une autre femme. Donc...

Ca, mon fils est... Ca va pas ! » (Kadidiatou, femme de 48 ans, arrivée en France en 2009)
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« Donc mes enfants, leurs notes, la vie en elle-méme... Mon fils de 18 ans il a commencé a boire
de I'alcool trés tét, parce qu’il fallait... Tout ¢a c’était... Je gérais le cancer, je gérais mes enfants...
Et c’était vraiment euh... C’était pénible. »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

Si certaines femmes ont des contacts réguliers avec leur famille par appels (téléphoniques et
vidéo), elles témoignent de la difficulté a obtenir un réel soutien de la part de leurs proches restés au
pays. La distance empéchant parfois de prendre conscience de la complexité des situations et les
appels vidéo n’étant que peu propices a I’expression des souffrances, |'entourage n’est pas toujours
en capacité d’apporter son aide. Sonia évoque ici cette difficulté a communiquer ce qu’elle vit a sa
soeur :

« Ils ont coupé [mon sein], j’ai dit @ ma petite sceur je vais lui montrer, elle a dit non, elle veut
pas voir. Donc je vais lui dire quoi ? Le jour qu’ils ont fait 'opération, j’ai dit « Ah, ils ont coupé
le sein, est-ce que je peux soulever mon habit pour te montrer ? ». Elle a dit : « Ah I Je veux pas
voir ! ». Maintenant tu veux que je lui dise quoi ? Je vais lui expliquer quoi ? Lui dire que... Je suis
sa sceur, elle veut pas voir le sein de sa sceur coupé. C’est quoi je vais lui dire ? Donc quand on
s’appelle, je lui dit « Ca va ? Y'a pas de probléme ? ». Des fois ma fille - les appels, quand je n’ai
pas d’unités — « Ca va ? C'est comment ? » Je dis : « Ca va, je suis la ». Je veux pas les inquiéter
en fait. Je veux pas les inquiéter. Je veux... Je vais essayer de... De résoudre ce que je peux faire,
je vais le faire. » (Sonia, femme de 46 ans, arrivée en France en 2022)

Interrogées sur le soutien psychologique apporté par leurs hétes, la majorité des femmes
répondent ne pas en bénéficier a hauteur de leurs besoins, soit parce que ces derniers ne se montrent
pas disponibles, soit parce qu’elles-mémes se censurent dans I'expression de leurs souffrances, de
peur d’alourdir le « fardeau » qu’elles pensent représenter. Contraintes d’affronter seules leurs
difficultés, les femmes interrogées ne peuvent compter que sur elles-mémes. Cette solitude dans
I'adversité entraine une accumulation de souffrances, en I'absence d’oreille attentive pour les
écouter, les libérer et les apaiser. Cet isolement résulte le plus souvent en des situations de grande
détresse, voire de désespoir. Cette détresse marque tres profondément certaines femmes, les
poussant au déni de leur maladie ou a la prise d’anxiolytiques et d’antidépresseurs, voire aux idées
noires. C'est cette extréme détresse psychologique vécue dans son parcours avec la maladie en France
qu’évoque ici Marie :

« Parce que, je vais vous dire, moi, a un moment, si je n'avais pas ma fille, je pense que je me
serais donné la mort. Parce que... J'ai pensé. J'ai dit « Ah, ¢a, c'est rien, comment je souffre
comme ¢a, la je suis en France. Je souffre, je suis la, je souffre ». »

(Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)
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Face a ces situations de grande vulnérabilité, de nombreuses femmes évoquent la nécessité pour
elles « d’étre fortes », de se créer un masque, une armure pour surmonter les difficultés rencontrées
sans l'aide de personne. Cet extrait d'un entretien avec Ketline évoque toute la complexité de cette
force, qui n’est pas, selon elle, innée, mais acquise, née de I'isolement dans le parcours de soins en
France par les femmes ayant entrepris une mobilité thérapeutique :

« Face a une situation comme ¢a, ol tu n’as personne, ou tu es seule... Il faut que tu vives ! La
seule arme que j'ai c’est... C’est ma force de caractere. Donc j’ai puisé dans cette force-la. Voila.
(...) Malgré tout ¢a je... Je puise en moi, je regarde pas I'autre, parce qu’il y a personne en face.
Y’a personne pour m’aider, « Est-ce que tu as pris un comprimé ? Comment tu vas ? Ton rendez-
vous c’est comment ? », y’a personne ! Donc... Je pense que beaucoup d’Africaines font ca. Elles
se lévent, elles s’habillent, elles se maquillent parce que... Voila, il le faut. C’est pas parce qu’on
est trés trées tres fortes, non, c’est parce qu’il y a personne ! (...) Donc tu n’as pas le droit de te
plaindre, tu n’as pas le droit d’étre faible... Non. Il faut y aller, il faut y aller. Donc on n’a pas le
temps de s’apitoyer. Donc... On prend sur... Moi je prends sur moi. »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

Cet isolement est aggravé par l'instabilité des situations administratives de ces femmes au cours
de leur parcours avec la maladie. A une grande précarité émotionnelle et d’hébergement s’ajoute ainsi
une précarité administrative.

C) « Tu es inquiete, comment tu vas guérir ? » : titre de séjour et précarité administrative

Pendant le parcours de vie avec la maladie, les situations administratives des femmes rencontrées
sont caractérisées par leur instabilité. Celle-ci est notamment liée a la complexité des démarches
permettant I'obtention d’un titre de séjour pour soin®. La prise en charge d’un cancer du sein se
déroulant sur plusieurs années, les femmes rencontrées sont contraintes de rester sur le territoire
frangais (voir lll.2) et d’entamer des démarches de régularisation pour soins. Celles-ci sont initiées par
les assistantes sociales de I’hépital, qui les aident dans la constitution du dossier. Malgré cet appui, le
titre de séjour n’est obtenu qu’aprés plusieurs mois d’attente, en raison des nombreuses pieces
justificatives a fournir et de la complexité de la procédure d’attribution (voir 1.3.). La carte de séjour
mention « vie privée et familiale » délivrée n’est que temporaire, valable 1 an renouvelable. Les
démarches de renouvellement doivent donc étre initiées peu de temps aprés réception du premier

titre de séjour. Les témoignages suivants illustrent I'instabilité de ce parcours administratif :

6 Au moment de I'entretien, sur 10 femmes : sept possédaient un titre de séjour pour soins ; une avait un visa
en cours de validité ; une possédait un titre de séjour lié a un regroupement familial ; une était demandeuse
d’asile (voir Annexe 5).
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« C’est un parcours qui est tres long hein | C’est long, il faut attendre 1 année, donc c’est trés,
trés, trés long. Moi j'ai attendu longtemps avant que la préfecture me donne au moins le
récépissé de 3 mois. 3 mois d’abord, ensuite 6 mois, ensuite 1 année... 1 année encore, aprés 2
ans. Mais il faut que le médecin remplisse les papiers, c’est, c’est... »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

« La plus grande affaire : le titre de séjour. Parce que quand tu viens avec ton visa, tu es
obligée... Vu le temps qui est un peu long, donc tu es obligée... Que le visa se périme. Et puis
chercher le titre de séjour. Bon en tout cas par rapport a ¢a, vraiment ¢a, ¢a n'a pas été facile.

Parce que tu es la, tu sais pas si tu vas I'avoir. La famille est derriéere toi, c'était vraiment un souci
pour moi. Ca m'a vraiment fatiguée. Bon la premiere fois quand méme, j’ai pu I'avoir. J'ai pu
avoir un... Un truc de, je peux dire... Parce que quand on m'a donné, ce n'était que 7 mois. (...)

Parce qu’ils ont... Quand tu déposes, le temps qu'ils traitent, ils prennent tout ¢a en compte.

Donc avant de I'avoir, ce n'est que c'est 7 mois. (...) Donc, il faut encore recommencer une
nouvelle démarche. » (Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019)

Cette complexité est inhérente a la procédure, mais tient également de ce que les démarches
doivent étre effectuées concomitamment au parcours de soins, alors méme que les femmes se
trouvent parfois dans des états de santé trés dégradés. Ketline et Diana évoquent ici les difficultés
rencontrées pour répondre aux obligations administratives tout en étant malades :

« Moi je me rappelle que j’étais douloureuse, j’étais affalée, mais je partais a la préfecture. Il le
faut ! Je partais avec la chaise pliante, et puis je la déposais, parce que le rang est pénible, pour
m’asseoir. Parce qu’a la préfecture ils s’en foutent que tu sois malade ou que tu sois en bonne
santé ! » (Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

« Et méme pour pouvoir faire ce dossier, il fallait que moi-méme je sois la. Mais j’ai été trés
souvent hospitalisée... J’ai été trés souvent hospitalisée, ce qui empéchait... Mon suivi médical
quoi. De pouvoir évoluer avec tout ce qu’on me demandait de faire. »

(Diana, femme de 59 ans, arrivée en France en 2018)

Ce circuit administratif apparait comme particulierement inadapté, a la fois aux conditions de
santé de ces femmes, mais également a leur situation vis-a-vis de I’hébergement. La demande de titre
de séjour pour soins nécessitant une domiciliation stable, certaines femmes se font domicilier dans
des structures tierces (hotel social, association). Il arrive que ces structures ne leur transmettent pas
le courrier a temps, avec parfois des conséquences dramatiques sur |'issue des démarches. Rokya n'a
pas pu renouveler son titre de séjour pour cette raison précise : n’ayant pas regu le courrier a temps,
elle manque sa convocation médicale a I'OFIl et se voit ensuite refuser la possibilité d’en obtenir une

nouvelle, se heurtant a la suspicion des agents administratifs :
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« Donc j'ai appelé, ils m'ont dit que c'est pas leur probleme, qu'est-ce qui leur prouve que moi
j'ai pas eu la lettre a temps ? J'ai dit « Mais je viens de recevoir tout de suite la lettre ! ». Mais
néanmoins, je me suis déplacée pour aller la-bas. Non... Ce jour-la j'ai pleuré. Parce qu’ils ont dit
qu’ils peuvent rien faire pour moi. J'ai dit « Mais moi je suis en train de suivre un traitement ! Je
vais pas abandonner ¢a ! Les papiers sont la | ». Mais la dame n'a pas du tout écouté. Donc... Je
suis sortie en pleurant, je savais pas quoi faire, parce qu'elle n'a pas voulu du tout me recevoir. »
(Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019)

Les procédures étant peu flexibles, ces situations peuvent aboutir a des errances
administratives, dans lesquelles les femmes ne savent plus, ni a qui s’adresser, ni ce qu’il convient de
faire. Nombre d’entre elles témoignent de leur sentiment de lassitude a I’égard de cette « boucle sans
fin » des démarches administratives, et de la détresse dans laquelle celle-ci les plonge. Le témoignage
de Dora illustre la complexité de ces démarches et relate I’erreur administrative dont elle a été
victime :

« Normalement ¢a devait étre renouvelé 1 an, mais la préfecture m’a pas donné. Chaque fois
que je partais la-bas, on me donnait récépissé 3 mois, 3 mois, 3 mois. Maintenant quand je suis
partie a I’'OFIl, au mois de septembre (...) Maintenant la dame de I’OFIl a dit « Mais ton dossier
on avait déja traité il y a longtemps | Depuis le mois de mars | Donc ton dossier est a la
préfecture. Pourquoi tu viens encore ici ? (...) » Moi j’ai dit « Mais la préfecture m’a pas donné
le papier de 1 an, ils me donnent seulement 3 mois, 3 mois, le récépissé ». Elle a dit « Il faut que
tu retournes la-bas, c’est pas a notre niveau, c’est la préfecture ». Je suis retournée a la
préfecture, j’ai dit ce que... La secrétaire de I'OFll m’a dit, et la femme-la a vu, elle a dit « Mais
oui | Ah, ta carte était la | Mais pourquoi on t’a pas donné ? (...) » Ca m’a fait tellement mal
que... Je trouvais c’est... Je sais pas... Ca m’a anéantie. (...) C’est tres dur, c’est tres dur ! C’est
trés dur... (...) Ici en France... La France y’a des cailloux. Y'a, y’a rien qui est simple, tout est
compliqué. Donc le courage me fuit, parce je n’arrive pas a trouver de solution, je sais pas

comment faire. » (Dora, femme de 46 ans, arrivée en France en 2016)

Cette détresse est également due a I’angoisse générée par l'instabilité de leur situation au regard
du droit au séjour. Plusieurs femmes mentionnent explicitement la terreur que leur inspire I'idée
d’étre arrétées par la police au cours de leur parcours de soins (au moment de |'expiration du visa et
avant la demande de titre de séjour, ou en cas de probléme lors de la demande). Certaines femmes
relatent des périodes ou elles restaient enfermées chez elles toute la journée, de peur de se faire
arréter si elles sortaient dans la rue, craignant méme de se rendre a leurs rendez-vous médicaux.
C'est précisément pour cette raison qu’a refusé I'entretien la seule femme n’ayant pas souhaité

participer a I’étude (voir 11.3).
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Ces situations de précarité administrative apparaissent trés pesantes pour ces femmes malades,
en raison du stress qu’elles génerent. Certaines expriment leurs difficultés a concilier ce stress avec
I’'angoisse de la maladie et avec les souffrances liées aux traitements, et se demandent comment il
peut étre possible pour elles de guérir dans de telles conditions :

« C'est, c'est fatiguant parce... C'est... Souvent, c'est ce que je me disais, « Tu es inquiete,
comment tu vas guérir ? ». Tu es avec cette question des papiers... (...) Il y a des jours-la, je dis
que si ¢a ne va pas, moi je vais arréter. Parce que je peux pas rester ici, qu'on vienne me... (...) Je
suis restée la, a la maison. Méme les questions des papiers la, je ne connaissais rien dedans.
Rien du tout. Je me demandais méme souvent, aprés mon traitement comment j'allais sortir.
Est-ce qu’on va venir me chercher avec des menottes ou... ? C'est tout ¢a-la qui était dans ma
téte. (...) Parce que je me suis dit que je suis dans une infraction. J'ai brisé le visa, donc comment
je vais sortir ? Les policiers, souvent, il y a des jours, je dormais, je me réveillais en... C'est-a-dire
que, avec des cauchemars, je voyais des policiers... »

(Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019)

La précarité administrative renforce les situations d’isolement évoquées précédemment, car
I'obtention du titre de séjour conditionne la possibilité de voyager dans le pays d’origine. Or, ce
dernier élément participe au maintien des liens affectifs avec la famille (et notamment avec les
enfants), et par conséquent au soutien émotionnel. De nombreuses femmes expliquent n’avoir pas
pu voir leur famille, parfois pendant plusieurs années, car leur situation au regard du séjour était trop
instable. La précarité administrative apparait comme un facteur aggravant de la précarité
émotionnelle et de lisolement, les liens sociaux devenant, pour les femmes rencontrées,

subordonnés a I’obtention d’un titre de séjour.

Aucune femme interrogée ne s’est vu refuser la délivrance d’un titre de séjour pour soins. Il
semble que I'enjeu réside davantage dans les conditions d’obtention du titre de séjour pour soins
(constitution des dossiers, délais, manque d’adaptation des procédures a leur état de santé) que dans
ses critéres, le cancer étant une des pathologies avec le plus fort taux d’avis favorables émis par le
college des médecins de I'OFIl (voir I.3). Vecteur d’anxiété, le parcours administratif apparait peu
adapté aux réalités sanitaires et sociales des femmes ayant migré pour leur cancer du sein. Avec
I’'hébergement et le soutien, il conditionne fortement leur parcours de vie avec la maladie en France.
L'importance de ces trois aspects est résumée ici par Ketline :

« J'étais déja avec la chimio, j'avais déja la chute de cheveux... J'étais déja méconnaissable,
j’étais déja en chimio. On me menait la vie dure ! Donc c’est... En fait j’ai pas eu de répit entre,
les papiers, la chimio, la maltraitance... J'ai eu aucun répit en fait ! (...) C’était pas que y’avait eu
1 mois ou j’étais posée et puis y’avait I'autre mois... Non, c’était ensemble que ¢a s’est passé ! »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)
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2. «S’ilyades gens quite montrent que oui, tu es importante, alors tu as le courage

de vivre » : mobilité thérapeutique et réseaux de soutien

A) « Quand j’entrais ici, c’était comme si j'étais a la maison » : le réle central des
soignant.e.s et des assistantes sociales
Les situations de précarité précédemment décrites rendent essentielles I'existence d’un réseau de
soutien de profesionnel.le.s pendant les soins. Les entretiens soulignent la place centrale des
soignant.e.s et des assistantes sociales hospitalieres dans la constitution de ce réseau. Les femmes
rencontrées témoignent du role que ceux/celles-ci ont joué dans leur expérience du soin et dans leur
vécu avec la maladie. De nombreuses femmes rapportent que le soutien psychologique apporté par
les soignant.e.s et les assistantes sociales a été décisif pour elles dans les étapes clés du parcours de
soins, notamment au moment de l'annonce du diagnostic, de la mastectomie, pendant la
chimiothérapie et vis-a-vis de la reconstruction mammaire. Ce soutien est per¢u comme déterminant
dans I’'acceptation des traitements, particulierement dans le cas de la mastectomie, redonnant espoir
a ces femmes ne pouvant échanger avec personne d’autre a ce sujet :
« Le Docteur [nom] aussi est tellement gentille | Gentille, gentille, gentille, gentille. Quand elle
m’a dit, elle dit « Madame, on va vous soigner ». Elle m’a dit ¢a. Elle m’a dit « Madame on va
vous soigner, ne vous inquiétez pas, on va vous soigner ». Quand elle m’a dit ¢a, c’est comme
s’il y a une boule qui est sortie de mon cceur. Elle m’a rassurée. »
(Sonia, femme de 46 ans, arrivée en France en 2022)
« Méme si quand je sortais de I'hépital, je m’asseyais quelque part pour pleurer, pour me tordre
de douleur, me dire « Pourquoi je vis ¢ca ? » ... Mais quand j'entrais ici, c'était comme si j'étais a
la maison. C'est comme si... Vraiment, j'ai été tellement bien accueillie, ici, donc... lls m'ont
redonné espoir, ¢a va aller, malgré que je n'avais pas ou aller | »
(Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)
« C’est pas une mince affaire quand on te dit que tu as le cancer. Tu es démoralisée partout. {(...)
Siy’a des gens qui te montrent que « Oui, tu es important ! » ... Tu as le courage de vivre. {...)
Mais I’assistante sociale de la-bas, (...) elle m’a remotivée « Ne t’en fais pas Madame, ¢a va bien
se passer ». Elle m’a prise vraiment... Dans une position qui m’a fait revenir @ moi. (...) C’est
comme quelqu’un qui m’a ajouté encore une autre vie. (...) La maniére qu’elle me parle, ca m’a
donné 'espoir ! » (Dora, femme de 46 ans, arrivée en France en 2016)
Dans ce contexte, de nombreuses femmes soulignent I'importance de pouvoir créer une relation
de confiance avec leur médecin. L’humanité du personnel médico-social apparait d’autant plus

essentielle dans I'accompagnement des cancers du sein pour ces femmes en situation de vulnérabilité :
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« Vous savez souvent, quand vous étes ailleurs, et que vous vous retrouvez la ot on vous parle
bien, il y a quelqu'un qui vous écoute, qui comprend ce que vous vivez ! Ca vous fait du bien. Ca
vous fait du bien. » (Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)

« Je sais pas si je pourrai oublier le Docteur [nom]. Parce que... En dehors du fait qu’il est
médecin... C’est pas... La maniere dont il se comportait, dans ma situation... Pour lui c’était la
compassion. C’était la compassion, dans le sens ou... Ah, comment quelqu’un peut se retrouver
comme ¢a tout seul quoi | C’était ¢a le plus... Et aujourd’hui, partout, tout le monde connait le
Docteur [nom] ! Méme au pays on connait le Docteur [nom] ! Parce qu’il m’a beaucoup soutenue
! Tout simplement parce que j’allais a I’hépital ! (...) Et moi, méme quand au bout d’un moment,
quand il m’arrivait les difficultés, dans ma téte je me disais « De toute facon, le Docteur [nom]
va gérer, il saura comment gérer ! ». Et c’est ¢ca qui m’a beaucoup réconfortée. »

(Iris, femme de 38 ans, arrivée en France en 2013)

La formule « il/elle s’est battu.e pour moi » est revenue a de nombreuses reprises dans les
entretiens, témoignant de la forte d’implication de certain.e.s soignant.e.s et assistantes sociales
hospitaliéres dans ces parcours erratiques. S'ils/si elles se montrent la plupart du temps soutenant.e.s,
de nombreuses femmes confient ne pas toujours oser les solliciter. Ce non-recours a I'aide peut étre
expliqué par la honte éprouvée vis-a-vis de leur situation, et/ou par la peur d’ « abuser » de I'aide des
soignant.e.s et des assistantes sociales. Les difficultés sont alors tues, aggravant les situations de
précarité. A titre d’exemple, une des femmes rencontrées n’a pas osé révéler, ni a son médecin ni a
son assistante sociale, qu’elle dormait a méme le sol dans I'appartement ou elle était logée, de peur
« d’abuser de leurs services »%. Ketline témoigne quant a elle de son refus d’informer son médecin
qu’elle était a la rue, cela jusqu’a ce que la situation devienne insupportable :

« Je suis allée au 115, mais tout ¢a je ne disais pas au Docteur, parce que je disais que c’était
trop intime, c’était trop dégradant de lui dire tout ¢a. Mais & un moment j’en pouvais plus, il
m’a demandé « Mais vous étes ot ? ». J’ai dit que je suis dehors, mais... « Je suis au 115 ». Il a
dit non, qu’il fallait trouver un appartement thérapeutique. »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

Le réseau de soutien formé par les soignant.e.s et les assistantes sociales a I’'hGpital semble avoir
fortement conditionné I’expérience du soin et de la maladie pour les femmes rencontrées. Si leur réle
est parfois ambigu dans I’accés aux droits et au moment de I’entrée dans les soins (voir partie 111.2.),
ils/elles semblent majoritairement soutenant.e.s pendant les soins. Les situations de non-recours a
I'aide témoignent cependant de la nécessité de renforcer et de diversifier ce réseau de soutien. Il n’est

d’ailleurs pas le seul levier existant, les associations étant supposées y jouer un réle important.

85 Cette femme était en situation post-opératoire aprés une mastectomie totale.
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B) « Tous ceux qui arrivent sur le territoire francais n‘ont pas cette information » : les

associations, essentielles mais peu visibles

Les échanges au sujet des associations sont ambigus : si leur réle apparait essentiel pour les
femmes y ayant eu acces, elles semblent souffrir d’un important manque de visibilité. Celui-ci
concerne les associations « tout-venant », mais surtout les associations spécialisées dans
I’'accompagnement des femmes atteintes d’un cancer du sein.

Les femmes rencontrées ont principalement affaire a des associations destinées aux personnes
en situation de précarité. Les associations d’aide au logement sont les plus sollicitées. La mise en
contact est le plus souvent effectuée par les assistantes sociales hospitaliéres, ou plus rarement par le
biais d’autres femmes rencontrées dans le parcours de soins. Ce mode d’orientation témoigne de leur
mangque de visibilité, comme I'explique ici Ketline :

« Ils logent des gens en difficulté, ils ont des logements thérapeutiques. Donc dans cette
administration, il y a des assistantes sociales. Ce sont elles qui vous prennent, qui introduisent
tous vos documents administratifs pour que vous soyez en regle sur le territoire. C’est-a-dire
que... Comment déposer le titre de séjour, (...) comment vous donner @ manger, et tout et tout.
Elles s’occupent de vous jusqu’a ce que vous soyez autonomes financiérement et... Pour la santé.
Si vous étes guéri c’est tant mieux, si vous n’étes pas guéri on vous accompagne jusqu’a vous le
soyez, jusqu’a ce que vous soyez dans votre logement. (...) Mais tous les gens qui arrivent sur le
territoire francais n’ont pas cette information ! »

(Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

Le soutien apporté concerne différents aspects de l'aide sociale selon les cas: logement,
démarches administratives, alimentation, insertion professionnelle etc. Les associations peuvent
également constituer un repére important pour ces femmes isolées, 'une d’elles assimilant les
membres de I'association I'ayant suivie a sa « famille ». Les femmes qui parviennent a étre mises en
contact avec de telles associations soulignent ainsi le caractere fondamental de ce soutien dans leur
parcours de vie avec la maladie en France, comme c’est le cas ici pour Diana :

« On te prend en charge, on te... On te suit sur le plan médical, mais aussi le cété social,
administratif. Est-ce que tes papiers sont a jour, est-ce que tu as tous les papiers, qu’il faut, est-
ce que, est-ce que... Et on t‘accompagne. C’est comme ¢a qu’ils m’ont accompagnée sur le plan
social et administratif. Il y avait un médecin qui venait la-bas, qui vient toujours la-bas 2 jours
par semaine, pour voir les malades. Et... C’est comme ¢a que j’ai fait 2 ans la-bas. Et ils m’ont
beaucoup, beaucoup aidée. Vraiment je leur dis merci. »

(Diana, femme de 59 ans, arrivée en France en 2018)
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Concernant les associations spécialement dédiées a I'accompagnement des femmes atteintes de
cancers du sein, les entretiens mettent particulierement en lumiére leur manque de visibilité aupres
des femmes étrangeres. Si la plupart témoigne d’un vif intérét a leur égard, elles indiquent n’en n’avoir
jamais entendu parler ou n’avoir jamais réussi a en trouver une :

« Vous avez parlé des associations, c’est bien, les associations aident beaucoup ! Mais moi je
n’en n’ai pas rencontré. Je n’en n’ai pas rencontré durant tout mon parcours... »

(Diana, femme de 59 ans, arrivée en France en 2018)

« Mais c’est... J'ai cherché ! J'ai cherché, je me suis renseignée, je me suis dit « Est-ce qu'il y a
quelque chose comme ¢a ? Est-ce que, est-ce que ? ». Bah... Franchement, j'ai pas trouvé. »
(Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)

Trois femmes seulement mentionnent y avoir eu acces. L'une d’entre elles n’y était pas encore
allée au moment de I'entretien mais en a exprimé le souhait, témoignant de son besoin d’échanger
avec d’autres femmes atteintes d’un cancer du sein. Une autre s’est rendue a plusieurs groupes de
parole et a des ateliers de soins esthétiques. Bien que convaincue de leur utilité, elle ne s’y est plus
rendue en raison de la pandémie de 2020. Une troisieme femme a indiqué s’étre rendue a un groupe
de parole mais ne s’y est pas sentie a sa place®.

La vulnérabilité des femmes rencontrées, due a la maladie et aux situations de précarité
(matérielle, administrative, émotionnelle) auxquelles elles sont confrontées, rend essentielle la
constitution de réseaux de soutien solides et adaptés. Les entretiens révelent que ceux-ci sont
principalement structurés autour de I’hdpital (via les soignant.e.s et les assistantes sociales) et des
associations. Ces dernieres sont cependant trop peu visibles des femmes rencontrées, qui semblent
presque totalement absentes des associations d’accompagnement des femmes atteintes de cancers
du sein. La partie suivante aborde « I'aprés cancer » et montre comment la vulnérabilité des femmes
rencontrées, acquise depuis I'accés aux soins, se répercute dans le processus de reconstruction de

soi.

% Ce point est détaillé dans la partie V.2.
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V.  Présentation de I’'analyse — Axe 3 : « L'apres-cancer »

Le cancer du sein constitue une rupture biographique, impliquant I'existence d’un « avant » et d’un
« apres » (voir partie .4). L’analyse des entretiens montre que pour les femmes ayant eu un cancer du
sein et effectué une mobilité thérapeutique, penser « I'aprés-cancer » ne peut se faire sans penser
également « I'aprés-migration ». Penser I'avenir nécessite ainsi de se rétablir de sa maladie, mais aussi
de guérir de son histoire. Cette partie se focalise sur les expériences et vécus liés a la mobilité

thérapeutique apres les soins en France.

1. « Unevie a moi» : «|'apres-cancer » dans un contexte de mobilité thérapeutique

A) «Jaiun pied ici et un pied la-bas » : comment construire I'avenir ?

Il a été montré dans les parties Ill.1. et IlIl.2. que les mobilités thérapeutiques des femmes
rencontrées ne relévent pas de I'immigration choisie. Partir est le dernier recours pour rester en vie,
et une fois en France, elles sont contraintes de prolonger leur séjour bien longtemps que prévu pour
soigner leur cancer. Lorsque les traitements sont terminés, certaines femmes émettent la volonté de
retourner dans leur pays d’origine, mais craignent de devoir y affronter une récidive de leur cancer.
Anticipant les défauts de prise en charge, elles décident de rester en France. Cette décision est prise a
contrecceur et géneére de la souffrance. Marie et Diana évoquent toutes deux la difficulté de ce choix
par défaut, relevant la encore de l'instinct de survie :

« Je me dis, si je rentre [au pays] et si la maladie revient... Voila | Comment on fait ? Ca me vient
a l'esprit. Il'y a des jours je dis « Bah j'ai vraiment envie... d’y repartir | ». Et un autre jour, je me
dis « Si ca recommence... Comment... Je vais faire ? ». Donc... C'est quelque chose qui n'est pas...
C'est pas facile. C’est pas facile. C’est pas facile, c’est une maladie qui bouleverse... Toute la vie,
toute ta vie en fait. Toute ta vie. » (Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)

« Quand j'ai quitté, je ne venais pas ici pour rester. Quand j’ai quitté le pays, c’était pas pour
rester. Mais maintenant, au stade ou j’en suis, je me vois pratiquement obligée... Je me vois
obligée de rester. Mais peut-étre... Y faire un tour, avant de revenir... Parce que pour mon moral
ce n’est pas facile. Ce n’est pas facile | Ce n’est pas facile... »

(Diana, femme de 59 ans, arrivée en France en 2018)%”

Si la majorité des femmes interrogées n’avait pas pour projet de s’installer en France avant la
migration, certaines y envisagent progressivement un futur. Penser I'avenir en France dépend alors
de la possibilité de faire venir ses enfants, des perspectives professionnelles et de la stabilisation de

la situation administrative. C’'est ce qu’illustre cet extrait d’un entretien avec Rokya :

57 Diana a également de graves problémes de reins qui compliquent encore davantage sa situation.
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« Bon si j'ai les papiers, si j’ai, j'arrive a... Je sais pas comment dire | Par exemple, j'arrive a avoir
un boulot, travailler ou étudier aussi, la famille, les enf-, au moins que les enfants me rejoignent
ici, je vais rester. Mais si les enfants ne sont pas la, vraiment ¢a serait difficile pour moi. (...) Donc
s’ily a quelque chose ici qui me permet de les amener a cété de moi, y’a pas de souci, moi je vais
rester. » (Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019)

Faire venir ses enfants implique de procéder a un regroupement familial : la procédure est
complexe, soumise a des critéres de séjour régulier, de ressources et de logement®. Elle est évaluée
par I'OFIl et accordée par le préfet, et ne concerne que les enfants mineurs (et le conjoint majeur).
Une des femmes rencontrées a pu faire venir sa fille de cette maniere, tandis qu’une autre a multiplié
les demandes, sans jamais parvenir a son obtention. C'est le cas de Kadidiatou, dont le cancer du sein
est lié a une anomalie génétique héréditaire. Elle souhaite désespérément faire venir sa fille en France,
notamment pour des raisons prophylactiques, et effectue demande sur demande de regroupement
familial depuis 7 ans :

« Quand on m'a fait le test de génétique... J'ai dit, je vais faire venir ma fille pour qu'elle puisse
avoir des soins ici. J'ai fait une demande de regroupement familial... A chaque fois, ils rejettent,
ils rejettent toujours. Depuis qu'elle avait 10 ans®’, j'avais fait une demande de regroupement
(...) La seule chose qui... Qui me tracasse maintenant, c'est ma fille. (...) J’ai un pied ici et un pied
la-bas. » (Kadidiatou, femme de 48 ans, arrivée en France en 2009)

Les perspectives professionnelles conditionnent également les projets d’avenir en France.
Plusieurs femmes décrochent un emploi (N=4/10) ou une formation professionnalisante (N=2/10) au
cours de leur parcours de vie apreés les soins. Elles témoignent toutes de I'impact trés bénéfique que
cela a eu sur I'estime d’elles-mémes et sur leur vie, comme le fait Rokya ici :

« Ca m'a fait du bien, parce que le fait méme de sortir de tous ces soucis-la... Ca m'a, ¢a m'a
aidée, ca m'a beaucoup aidée. Tu vas passer du temps a réfléchir a autre chose que la maladie,
la famille, donc... Ca fait du bien, c'est pas de I'argent seulement, mais qui psychologiquement...
Ca m'a aidée, ca m'a aidée. (...) Au moins que je puisse savoir que je suis... Je suis active quoi !
[De reprendre] une vie @ moi. Au lieu de rester toute la journée dans la maison... »

(Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019)

68 Critéres en vigueur au moment de la rédaction de ce mémoire (pour une personne étrangére possédant une
carte de séjour « vie privée et familiale », famille de 2 ou 3 personnes, résidant en zone A) : résidence en France
depuis au moins 18 mois, carte de séjour d’au moins 1 an ou récépissé de demande ; moyenne du salaire
minimum de croissance (Smic) net mensuel soit en moyenne 1329,05€ sur les 12 mois précédent la demande ;
logement de 22 m? pour un couple + 10 m? par personne supplémentaire. (74)

8 La fille de Kadidiatou a aujourd’hui 17 ans.
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Mais trouver un emploi stable nécessite d’avoir des papiers. Dans les entretiens, plusieurs
femmes font état des difficultés rencontrées dans la recherche d’emploi en raison de la précarité de
leur situation administrative. C’'est le cas de Dora, qui met en lien ces obstacles avec ses projets de
rester en France :

« Le probléme des papiers fait encore défaut, parce que la, il faut... Les papiers de malade, il
faut envoyer les papiers de malade. Il faut que je trouve un autre... (...) Il faut un titre de séjour
d’un autre statut, si je veux rester en France. Donc c’est ¢ca que j’attends. »

(Dora, femme de 46 ans, arrivée en France en 2016)

Ces obstacles administratifs n'impactent pas seulement la recherche d’emploi, mais également
les conditions de travail de certaines femmes : l'instabilité de leur situation au regard du séjour les
expose a des emplois précaires. C’est le cas de Kadidiatou, qui révele I'« exploitation » dont elle est
victime, car dépourvue de carte de résident. Afin de répondre aux criteres de ressources, elle cumule
depuis plusieurs années deux emplois physiquement éprouvants et doit accepter des conditions
salariales abusives :

« 2012 j'aieula carte d’1 an et jusqu'a présent j'ai la carte d’1 an. J'ai pas eu la carte de résident.
En 2015 on, on m'a refusé que, parce que j'ai pas beaucoup de ressources. Donc j'ai doublé de
'effort, je travaille... Matin et soir, parce que la je travaille le matin de 8h00 a 16h00, et apres
je commence de 16h a 20h00. Tout ¢a la c'est pour avoir un bon salaire, pour que je puisse avoir
la carte de résident. (...) Ca fait... 8 ans que je travaille pour la mairie, je suis pas du tout
mensuelle, je suis horaire. Et si j'ai un papier... 10 ans, nationalité, je pouvais étre mensualisée.
Bon, je sais qu’ils m’exploitent, mais... (...) Donc c'est trés dur pour moi, je suis fatiguée ! Je peux
pas refuser parce que je suis horaire. Si j'étais mensuelle, ils allaient, ils, ils n'allaient pas... Me
faire travailler tout ce temps. Souvent, je peux faire des 200 heures par mois. »

(Kadidiatou, femme de 48 ans, arrivée en France en 2009

Méme apres les soins, les parcours de vie des femmes rencontrées restent conditionnés par leur
situation administrative. Celle-ci détermine leurs projets professionnels et familiaux, et va jusqu’a
impacter leur processus de reconstruction. Ce dernier point fait I'objet de la partie suivante.

B) « Jail'impression que je ne suis plus la méme » : comment se reconstruire ?

« L’aprés-cancer » faisant partie intégrante du parcours de soins pour cancers du sein (voir 1.3), il
était nécessaire d’interroger son vécu dans le contexte des mobilités thérapeutiques. L’acces a la
reconstruction — physique et identitaire — apparait comme intrinsequement liée aux projets d’avenir,

et notamment au désir de retourner dans son pays d’origine ou de rester en France.
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Dans les entretiens, la perte d’'un ou des deux seins impacte la décision du retour dans le pays
d’origine, et vice-versa’®. Le fait de n’avoir plus qu’un seul sein (ou de ne plus en avoir du tout) peut
empécher certaines femmes de se projeter dans un retour dans leur pays d’origine. Cela peut étre
d( a la stigmatisation des « femmes & un sein »”* dont elles font état dans leur pays, a la crainte de ne
pas pouvoir exercer d’emploi a leur retour a cause leur opération, ou encore de ne plus pouvoir mener
une vie amoureuse et intime. L'impossibilité pour certaines femmes d’envisager une vie personnelle
aprés une mastectomie dans leur pays d’origine rend impensable leur retour. Cette situation concerne
particulierement les femmes rencontrées en entretien peu de temps aprés leur mastectomie’?. Cet
extrait d’'un entretien avec Sonia, rencontrée quelques semaines seulement apres sa mastectomie,
évoque cette impossibilité pour elle d’envisager son retour :

« Je pourrai plus me déshabiller devant quelqu’un ! (...) Oui je veux rentrer. Je veux rentrer mais...
Faire quoi la-bas avec 1 sein la ? Faire quoi ? Reprendre les activités la-bas... Quelles ? Parce que
je vendais de I'eau. (...) Mais la avec ce truc, est-ce que je pourrai charger ? Avec 1 cété, est-ce
que je pourrai charger ? (...) Il est allé refaire sa vie, si c’est pour aller dire a I'autre femme que
« La maman de telle personne a eu un cancer, ils ont coupé le sein ». Et puis tu vas voir, tout le
monde va parler de ¢a. » (Sonia, femme de 46 ans, arrivée en France en 2022)

Le lien entre projet de reconstruction mammaire et projet de retour peut également étre inversé.
La reconstruction chirurgicale est alors envisagée uniquement en cas d’installation a long terme en
France. Elle n’est pas souhaitée en cas de retour dans le pays d’origine. Rokya, qui a subi une
mastectomie en 2020, exprime sa crainte de rencontrer des problémes avec sa prothése mammaire si
elle effectuait une reconstruction chirurgicale et retournait ensuite vivre dans son pays d’origine :

« Y'a pas des gens spécialisés chez nous. Qu’est-ce que je vais faire ? En voulant étre belle, si tu

te mets encore dans... (...) En cas de souci... (...) Donc s’il faut que tu portes ¢a pour aller en

Afrique... Ou bien elle [le médecin] a dit méme, souvent quand tu fais un choc ¢a peut s’éclater.

Et si¢a s’éclate... Il faut une prise en charge d’urgence. Le temps méme d’avoir le visa, peut-étre

2 ou 3 mois... C’est ce qui m’a un peu retenue par rapport a la reconstruction. Bon si je reste en

France, (...) je suis siire d’étre prise en charge la, y’a pas de souci | »

(Rokya, femme de 46 ans, arrivée en France en 2019)

Les problématiques soulevées dans ces deux situations —image de soi, vie intime, projet de retour

ou d’installation — témoignent de la nécessité d’accompagner spécifiquement les femmes ayant
effectué une mobilité thérapeutique dans leur accés a un processus de reconstruction, aussi bien

physique qu’identitaire. Les femmes rencontrées étant particulierement isolées (voir 1V.2.), elles

70 Les 10 femmes rencontrées en entretien ont subi une mastectomie, totale ou partielle.
1 Formule relevée dans plusieurs entretiens.
2 Deux femmes ont ainsi été rencontrées en entretien un mois seulement aprés leur opération.
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manifestent, implicitement ou explicitement, un grand besoin d’expression de leurs souffrances dans
la période d’ « aprés-cancer ». C'est le cas de Marie, qui évoque son besoin d’étre accompagnée par
un.e professionnel.le pour retrouver confiance en elle et reprendre une vie aprés son cancer :
« Je sais pas si tout le monde ressent la méme chose que moi... (...) J'ai toujours une tristesse qui
m'envahit. (...) Je sais pas si c'est normal, si ¢a fait tout le monde, ou si... Je sais pas. Si c'est peut-
étre ce que j'ai enduré... Je sais pas. (...) Pour vous dire vrai, j'ai perdu confiance en moi ! Voila.
J'ai perdu confiance en moi et... l'espere qu'avec le temps... Ca va... Ca va revenir... (...) J'étais
pas comme ¢a avant. (...) Une jeune femme comme moi, normalement, la, je suis guérie ! Il me
manque juste la reconstruction, mais... Méme la, comment je vais dire ¢a... ? Je ne laisse méme
pas quelqu'un entrer dans ma vie. (...) Je me suis méme dit peut-étre qu'il faut que je vois un
psychologue, parce que je dois avoir quelque chose qui n'est pas normal. (...) Je suis guérie |
Mais... J’ai comme I'impression que je ne vis, je ne suis plus la méme en fait. (...) Aprées le cancer,
c'est difficile d'avoir une vie normale. C'est tres difficile. »
(Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)

Cela pose la question de I'existence et de I’adaptation de I'offre de soins de support pour ces
femmes. Si elles ont théoriquement acces a des ateliers d’accompagnement par 'intermédiaire de
I’hopital, une seule des dix femmes interrogées y a participé dans son parcours de soins :

« Apres il y a eu, ce qui m’a fait vraiment plaisir, il y a eu... Je sais pas si on appelle « salon de
beauté », je sais pas. Y’'a eu deux femmes du salon de beauté qui sont venues, elles m’ont rentrée
aussi dans des conseils, pour dire qu’on vit avec la maladie, mais on fait la beauté, on devient
belle avec la maladie | Donc elles sont venues m’encourager. Je suis partie la-bas, et puis elles
sont venues aussi au bureau du Docteur une fois. Et c’était bien. (...) Parce que moi aussi j’ai eu
¢a hein ! Tu sais, au moins 1 mois ou 2 mois j’ai eu des gens, psychologue, assistante sociale,
d’autres patients qui étaient malades... Pour me remonter a chaque fois, a chaque fois, a chaque

fois ! Pour me donner du courage. » (Dora, femme de 46 ans, arrivée en France en 2016)

Alors méme que cet extrait souligne I'importance de ces dispositifs dans ’'accompagnement du
vécu avec la maladie pendant et apreés les soins, aucune autre femme ne semble en avoir bénéficié.
En écho aux résultats présentés en partie IV.2.B. sur le manque de visibilité des associations, il semble
que les associations destinées aux femmes atteintes de cancers du sein existant en France ne soient

pas un levier privilégié dans I'accés aux soins de support pour les femmes rencontrées.
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2. « C'est pour que je puisse m’associer a la lutte » : témoigner apres une mobilité

thérapeutique

A) « Tout en France a un revers de la médaille » : oser dire ses difficultés

Si les témoignages recueillis font part d’'un sentiment de gratitude envers les soignant.e.s (voir
partie IV.2.), ils peuvent aussi se montrer critiques. Celles-ci se font souvent de maniere implicite, la
plupart des femmes semblant éprouver un certain malaise a I'idée de « mal parler » de I'aide qu’elles
ont regue en France. Marie explique ainsi que I'assistante sociale de I’'h6pital ou elle est suivie n'a
jamais pris le temps de I'écouter pendant son parcours, et qu’elle ne I'a que peu aidée dans ses
démarches administratives. Elle semble cependant avoir du mal a la critiquer, et cherche a excuser
son comportement :

« Pour ne pas mal parler, bah j'ai pas beaucoup eu d'aide de I'assistante sociale de I'hdpital ici.
(...) Moi, franchement... Y'avait méme des jours ou j'avais juste envie, de m'arréter comme ¢a,
etqu'elle m'écoute ! (...) Mais... Elle n’arrivait pas. (...) Je suis pas son bébé aussi, pour dire qu'elle
va rester la a m'écouter ! (...) Je me suis dit peut-étre au, au début... Peut-étre qu'elle ne savait
pas ce que j'avais comme maladie... Peut-étre apres, l'attitude va changer, mais... Non. Bah...
C'est ¢ca. (...) Peut-étre je suis arrivée a un moment ol elle était peut-étre surchargée ! (...) Je me
suis dit « Bon, peut-étre je suis arrivée au mauvais moment ». Elle peut aussi avoir ses
problémes, peut-étre personnels... (...) Elle est peut-étre surchargée du boulot, donc apreés...
Donc c'est comme ¢a que j'ai, j'ai pris la chose quoi. »

(Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)

Cette observation est a mettre en lien a la fois avec le sentiment « d’abuser » du systéme de santé
frangais évoqué plus haut (voir partie 1V.2.) mais aussi avec une formule revenue dans beaucoup
entretiens : 'impression « d’avoir eu de la chance » dans son parcours, méme lorsque celui-ci a été
marqué par des souffrances, des violences et des discriminations. Laurine Boileau a décrit plusieurs
mécanismes de minimisation du vécu des expériences traumatiques, mis en place par les femmes
ayant accouché pendant les confinements liés a la pandémie a COVID-19 en 2020 (75). Face a la gravité
de la situation sanitaire mondiale, les femmes avaient tendance a s’estimer chanceuses alors qu’elles
avaient accouché dans des conditions particulierement difficiles, en raison de la réorganisation des
soins pendant la pandémie. Elles relativisaient leurs souffrances, comparant leur expérience a celles
d’autres femmes qui avaient vécu pire. Laurine Boileau parle ainsi d’'un sentiment de manquer de
« légitimité a se plaindre » (76), formule d’lllana Weizman témoignant de la hiérarchisation des
souffrances effectuée par ces femmes. Ce sentiment serait d’autant plus marqué en I’absence
d’espace de partage des difficultés. Ces mécanismes de défense (I'intégration de la notion de chance

et le besoin de relativiser I'expérience) sont retrouvés dans les vécus des femmes rencontrées dans
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cette recherche. Elles semblent nombreuses a éprouver un manque de légitimité dans I’expression
de leurs souffrances, et n’auraient pas le droit de se plaindre parce qu’elles seraient en vie. Elles
comparent leur expérience a celles d’autres femmes, décédées d’un cancer du sein dans leur pays
d’origine faute d’avoir pu venir se soigner en France. Les deux extraits suivants illustrent cette
hiérarchisation des souffrances mise en place par certaines femmes rencontrées :

« Moi j'ai eu de la chance, mais beaucoup de femmes Africaines... Souffrent énormément. {(...)

En fait j’ai eu de la chance. Sinon je serais pas la. Ca c’est la chance que moi j’ai eu, parce qu’il

y a d’autres qui n’ont pas cette chance. (...) Moi, moi parmi... Parmi tant de mes consceurs, je

sais qu’on a été dépistées plusieurs du cancer du sein. Mais plusieurs d’entre... Je suis la seule

survi-, on était 6 ou 5, mais je suis la seule survivante au jour d’aujourd’hui. Parce qu’elles n’ont

pas eu la chance de venir ici. » (Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

« Le cancer c’est... Ca m'a volé tout ! Dans ma vie mais... Je sais pas... Comment je vais vous

expliquer ¢a. Je sais pas. C'est comme ¢a. On ne peut pas... Il y a des jours je me plains comme

ca. Apres, il y a des jours je me dis « Bah j'ai, j'ai la chance ! » ... « J'ai la chance, je suis vivante,

je suis la I » » (Marie, femme de 34 ans, arrivée en France en 2019)

Ces mécanismes de mise a distance des difficultés ont cependant pu étre dénoncés par certaines
femmes en faisant elles-mémes usage. Ces situations se retrouvent notamment lorsqu’un second
entretien est réalisé avec une enquétée. Le lien de confiance étant déja établi, la parole semble se
libérer et plusieurs femmes évoquent cette difficulté a émettre des critiques par peur de représailles.
Cet extrait du second entretien réalisé avec Ketline permet de prendre la mesure de ces réalités peu
exprimées :

« C’est difficile, parce que tout en France a un revers de la médaille. Y a ce qu’on dit et ce qu’on
pratique en réalité. C'est trés difficile pour les gens qui viennent d’ailleurs, sans famille, sans
argent, sans rien. (...) Rien n’est gratuit en France ! On nous fait croire que, on nous dit « Soyez
reconnaissants, on vous aide ». Non ! On paye ! (...) « Soyez reconnaissants, parce qu’on vous
aide ». Oui, on n’est pas dans le froid, on n’est pas dehors... Mais c’est une aide qui est redevable.
On vous la doit. On rembourse. (...) Les gens, quand on parle entre nous, ils en souffrent. Le mal-
étre il est la, il est présent mais... lls peuvent pas en parler. (...) lls ont peur, pour dire que « Déja
ils nous aident, si on parle encore de notre mal-étre, est-ce qu’on serait pas a la porte ? ». {...)
Pour nous les immigrées, c’est différent. Donc on se sent vraiment laissées pour compte. Nous
on vient seulement, on I'impression qu’on nous aide, c’est suffisant donc on se tait. Mais non !

Non ! » (Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)

Cette évocation de la « peur de dire » témoigne du manque de représentation de ces femmes
dans I'espace public, mais aussi de I'absence d’espace permettant le partage des difficultés avec

d’autres femmes.
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B) « Il faut trouver une association adaptée aux femmes qui viennent d’autres pays pour
le cancer du sein » : la nécessité d’une association spécialisée
Il a été montré dans la partie IV.2. que les associations destinées a I'accompagnement des femmes
atteintes de cancers du sein existant en France souffrent d’invisibilité auprés des femmes interrogées.
Elles ne semblent pas non plus constituer pour elles un espace privilégié d’expression de leurs
difficultés. Cela améne a questionner le caractére adapté de ces associations aux besoins des femmes
rencontrées. Les propos des enquétées sont sans équivoque a ce sujet. Elles déplorent ne pas avoir
rencontré pendant leur parcours d’association spécialisée dans I'accompagnement des femmes
atteintes de cancers et ayant migré vers la France. Elles témoignent par ailleurs d’une forte volonté
de participer a la création et au fonctionnement d’une telle association, afin que leur expérience
puisse étre utile a d’autres femmes. Ce besoin de « s’associer a la lutte » (propos de Kadidiatou) et
de partager son histoire avec des femmes qui auraient vécu un parcours similaire souléve un autre
point essentiel : I'importance de I’'accompagnement par les pairs. Plusieurs femmes expriment ainsi
leur sentiment de ne pas étre représentées dans les associations qu’elles ont fréquentées. Certaines
se sentent exclues des associations de patientes en raison de leur statut d’immigrée ou de leur
couleur de peau ; d’autres évoquent le besoin d’étre accompagnées par des personnes ayant eu un
cancer du sein. La nécessité d’'une association qui ferait le lien entre la double expérience du cancer
du sein et celle de la migration apparait ainsi évidente :
« Déja si y’avait une association qui existait, moi je serais militante, je pourrais méme avoir une
fonction dans cette association. (...) Les associations qui existent en France, elles sont pas pour
notre type de peau, elles sont que pour les européennes. Parce que nous, on n’a pas, on se
retrouve pas dans les associations en France du cancer du sein. Moi on m’a demandé de venir
dans les réunions mais... C’est pas... C’est pas le méme style de vie que nous avons et... Ca a rien
a voir ! On a I'impression que, on a certes le cancer du sein, mais le type de programme qu’il y
a dans les associations du cancer du sein, c’est pas fait pour les immigrées ! (...) Donc il faut
trouver... Il faut trouver une association adaptée aux femmes qui viennent d’autres pays pour le
cancer du sein. » (Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016)
« En tout cas s’il y avait une association comme ¢a, vraiment, ¢a allait, ¢ca allait nous aider
psychologiquement d'abord. Parce que au moins, si tu allais savoir que... Y'a des gens qui ont
passé par ¢a, et ils ont, ils sont passés par ce chemin, et ils sont arrivés a ¢a. »
(Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019)
Cela souligne bien I'enjeu que représente « I'aprés-cancer » et I'acceés aux soins de support dans
les parcours de vie avec la maladie des femmes rencontrées. La mobilité thérapeutique nécessite de
concilier le processus de reconstruction de soi aprés un cancer du sein, avec celui de projection dans

I’avenir, marqué par un écartélement — entre deux pays, deux vies, deux versions de soi.
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VI.  Discussion des résultats et implications futures

1. Discussion

A) La mobilité thérapeutique pour cancers du sein, d’une mort a une autre ?

Pour les femmes rencontrées, la représentation sociale du cancer du sein et ses conditions de prise
en charge dans leur pays d’origine, associées a leur état de santé tres dégradé, les poussent a
entreprendre des mobilités thérapeutiques. La France est alors envisagée comme leur unique chance
de survie. Si toutes les femmes rencontrées finissent par bénéficier d’'une prise en charge efficace de
leur cancer une fois arrivées en France, leurs parcours de soins et de vie avec la maladie sont
particulierement complexes. Les mobilités thérapeutiques apparaissent comme un contexte a risque
de vulnérabilité pour ces femmes. Au moment de I'entrée dans les soins, elles les exposent a des
discriminations et a des retards de prise en charge; pendant les soins, a une précarité de
I’'hébergement, a I'isolement, a I'errance administrative et a une grande détresse psychologique. La
persistance de cette vulnérabilité chez les femmes arrivées en France il y a plusieurs années montre
que les mobilités thérapeutiques peuvent également impacter « I’aprés-cancer ». Elles semblent
ainsi provoquer des ruptures biographiques spécifiques de ce contexte, dont les répercussions sont
retrouvées depuis lI'accés aux soins jusqu’a « l'aprés-cancer ». Dans le cas des mobilités
thérapeutiques, les ruptures biographiques provoquées par le cancer du sein et par la migration
auraient ainsi un effet synergique sur les parcours de vie de ces femmes. Alors méme que la mobilité
thérapeutique est envisagée comme seul moyen de fuir la mort biologique que représente le cancer
du sein dans leur pays d’origine, elle les conduirait vers un autre type de mort : une mort sociale dans
le pays d’arrivée, qui entrave le processus de reconstruction physique et identitaire pour ces femmes.
Cette constatation est en cohérence avec les travaux montrant que les mobilités thérapeutiques
révelent et reproduisent les inégalités sociales de santé (voir partie 1.4.). Dans le cas des femmes
rencontrées, les inégalités sociales de santé n’apparaitraient pas seulement a I'échelle internationale
(entre le pays d’origine et celui d’arrivée), mais existeraient aussi a I'échelle frangaise, s’incarnant
dans les différences constatées dans I’ensemble du parcours avec la maladie, depuis I'entrée dans
les soins jusque dans I’acces aux soins de support.

Pour mieux caractériser ces différences dans I'acces a la reconstruction physique et identitaire, il
serait intéressant d’enrichir les résultats de ce travail par une recherche se focalisant sur « I’aprés-
cancer » dans un contexte de mobilité thérapeutique, et de comparer les parcours de femmes ayant
migré vers la France pour soigner leur cancer du sein avec ceux de femmes frangaises, mais aussi de

femmes étrangeres ayant migré vers la France pour d’autres raisons.
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B) L’entretien, révélateur du manque d’associations spécialisées ?

Comme cela a été présenté dans ce travail, il semble que pour les femmes interrogées, les
difficultés rencontrées dans I’accés aux soins tiennent moins de la possibilité de bénéficier de soins
que des conditions dans lesquels ces soins sont vécus. Dans ce contexte, le réle des réseaux de
soutien apparait a la fois primordial et insuffisant. Si les femmes témoignent du soutien apporté par
la plupart des soignant.e.s et assistantes sociales hospitaliéres, ceux/celles-ci ne peuvent a eux/elles
seul.e.s répondre a I'ensemble des besoins manifestés. Cela met en lumiére le manque apparent
d’associations spécialisées dans I’aide aux femmes étrangéres atteintes de cancers du sein. Alors que
des centaines d’associations en lien avec le cancer du sein sont recensées en France, et qu’il existe de
nombreuses associations et programmes d’aide aux étranger.ere.s malades, il semble qu’il n’y ait, a
I’heure actuelle, aucune association spécifique pour ces femmes’3.

Cela ressort d’autant plus lorsque la place de I'entretien est elle-méme analysée. Dans la partie
Méthodologie ont été présentées les difficultés rencontrées dans I'établissement d’une juste distance
avec les enquétées, en raison du besoin d’aide — exprimé ou pergu — qu’elles manifestaient. Le réle
de la chercheuse a ainsi pu glisser vers celui d'un.e travailleur.euse social.e ou d’un.e
psychothérapeute. Connaissant le contexte d’isolement, de détresse psychologique et d’errance
administrative dans lequel se trouvent ces femmes, ce glissement peut étre compris comme une
manifestation de I’absence de dispositifs d’accompagnement adaptés a leurs situations. L’effet
produit par I’entretien sur les femmes interrogées peut lui aussi étre interrogé a la lumiére de cette
absence. Nombre d’entre elles ont témoigné de son effet bénéfique, soit parce qu'il avait été
I'occasion — parfois la premiere — d’exprimer leurs souffrances, soit parce qu’il leur avait permis de
partager leur histoire et de prendre du recul par rapport a celle-ci. L'entretien devenait ainsi le lieu
d’'une libre expression de la parole, faute d’autre espace disponible. Certaines femmes
I’envisageaient méme comme un « canal » pour porter leur parole et défendre leurs droits, voire un
point de départ pour « écrire leur histoire »”*.

Ce travail peut ainsi étre envisagé comme I'amorce d’une analyse de besoins pour la création
d’une association de patientes destinée aux femmes étrangéres atteintes de cancers du sein. Une telle
association renforcerait le réseau de soutien existant pour ces femmes, en apportant une aide sur les
points-clés du parcours de soins et de vie avec la maladie (acces aux droits et aux soins, logement,
démarches administratives, soutien psychologique). Construite sur le modele de la pair-aidance pour
garantir sa pertinence, elle aurait également une mission de soins de support adaptés, afin

d’accompagner spécifiqguement les femmes dans leur processus de reconstruction.

73 Ce point a été démontré par les travaux de Marie Bottin, co-stagiaire dans le projet SENOVIE pendant ce stage.
74 Formules extraites d’un entretien avec Ketline.
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2. Conclusion

Le but de ce travail était de rendre compte des expériences et vécus de femmes africaines dans
leur accés aux soins pour cancers du sein en France a la suite d’'une mobilité thérapeutique. La
recherche de terrain a permis de mettre en évidence les impacts spécifiques des mobilités
thérapeutiques sur I'accés aux soins de 10 femmes originaires d’Afrique subsaharienne. La « double
rupture biographique », provoquée par le cancer du sein et par la migration, propre au contexte des
mobilités thérapeutiques, a engendré des difficultés spécifiques dans I’acces aux droits et aux soins
pour ces femmes. Cette recherche a permis de montrer les impacts des mobilités thérapeutiques, non
seulement sur le moment crucial de I'acces aux soins, mais sur ’'ensemble des parcours de soins et de
vie avec la maladie en France. Tout comme le cancer du sein, I'expérience de la mobilité thérapeutique

s’immisce ainsi dans tous les aspects de la vie des femmes rencontrées.

Une autre utilité de ce travail est celle d’avoir mis en évidence les expériences de femmes
rarement écoutées, et proposé une analyse sur des réalités peu entendues. En dépit des souffrances
recueillies et de la lourdeur des parcours évoqués, il est néanmoins possible d’entrevoir la lumiére. La
plupart des femmes rencontrées ont témoigné avec énergie de leur volonté de « s’associer a la lutte »
et de témoigner de leurs vécus, pour apporter leur aide, a la fois aux femmes dans leur pays d’origine,

mais aussi aux futures arrivantes en France.

Dans son livre Un lieu a soi, Virginia Woolf écrit qu’« une femme doit avoir un lieu a elle si elle
souhaite pouvoir écrire des histoires » (77). Il est urgent de mobiliser I'attention vers les parcours de
ces femmes et de favoriser a la fois la recherche et I'action, pour permettre les conditions propices a
la création d’une association de patientes spécialisée, pensée par et pour les femmes étrangeres.
Une association qui soit un lieu a elles, pour qu’elles puissent s’y reconstruire et continuer d’écrire

leurs histoires.
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Annexes

Annexe 1 : Mortalité mondiale par cancer pour les femmes, données 20207°
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Annexe 2 : Les différents dispositifs de prise en charge des soins pour les personnes

étrangéres en France’®

Type de dispositif

Aide Médicale de I'Etat (AME)

Titre de séjour pour soins

Dispositif pour Soins Urgents
et Vitaux (DSUV)

Type de couverture santé

Assistance

Assurance maladie
Protection Universelle Maladie (PUMa) +
Complémentaire Santé Solidaire (CSS)

Assistance

Type de situation au regard
du séjour

- Situation irréguliere
- Débouté.e.s de la demande d’asile

Situation réguliére
Carte de séjour temporaire mention
« vie privée et familiale »

Situation irréguliere
Hors critéres AME ou
en cours de demande
Demandeur.euse d’asile
(les 3 premiers mois)
Débouté.e.s de la
demande d’asile

Critéres d’obtention
(Cumulatifs)

- Résidence irréguliére et ininterrompue
depuis plus de 3 mois en France
- Pas de titre de séjour et pas de
demande en cours
- Ressources inférieures a 9203€/an
pour une personne seule
(766€ par mois)

- Etat de santé nécessitant une prise en charge
médicale dont le défaut pourrait avoir des
conséquences d’une exceptionnelle gravité
- Impossibilité de bénéficier effectivement d’un
traitement approprié dans le pays d’origine
- Résidence réguliére en France depuis au moins 1
an (en cas de défaut une autorisation provisoire de
séjour peut étre délivrée)

Soins don’t I'absence mettrait
en jeu le pronostic vital ou
pourrait conduire a I'altération
grave et durable de I’état de
santé

Attribution

Demande et attribution via la Caisse
Primaire d’Assurance Maladie (CPAM)

Demande aupreés de la préfecture
Certificat médical par le médecin habituel
Examen du dossier médical par I'Office Frangais de
I'lmmigration et de I'Intégration (OFIl)

Avis médical émis par I'OFIl
Décision d’attribution par le préfet

Prise en charge effectuée
ponctuell 1it, a chaque

Délais d’obtention

Au plus tard 2 mois apreés le dépot de
demande

3 mois maximum pour le rendu de I’avis médical
4 mois maximum pour la décision d’attribution

Validité

1 anrenouvelable

1 an renouvelable
4 ans maximum pour une Carte de Séjour
Pluriannuelle (CSP)

venue a I'hopital

2 mois avant la date de fin de validité

2 mois avant la date de fin de validité

75 Source : Global Cancer Observatory (GLOBOCAN). https://gco.iarc.fr/
76 Production personnelle.
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Annexe 3 : Bilan de la phase d’observation

Delafontaine

Hopital Saint-Louis
Localisation Paris, 10¢ arrondissement (75) Saint-Denis (93)
Période d’observation Entre le 28/04/2022 et le 26/06/2022 Le 07/06/2022 et le 07/07/2022
Type d’observation Observation non-participante
Organisation 8 demi-journées 2 consultations
Type de praticien.ne.s 2 oncologues 1 oncologue et 1 gynécologue
Nombre de consultations observées 44 2
Genre des patient.es 43 femmes et 1 homme 2 femmes
Femmes répondant aux critéres d’inclusion 5 1
rencontrées en consultation
Femmes revues ensuite en entretien 5 1
Annexe 4 : Guide d’entretien
The Objectifs
Amorcer la discussion.
Comprendre la situation de vie dans le pays d’origine avant la maladie et la
migration : obtenir des informations sur le lieu de naissance, la situation

Présentation

maritale, les enfants (le cas échéant), les études suivies, I'emploi occupé etc.
Etablir une chronologie détaillée des événements : date des premiers

Parcours avec la maladie avant la migration

symptoémes, de la premiére consultation dans le pays d’origine, du diagnostic
etc.
Retracer le parcours de soins suivi (le cas échéant) dans le pays d’origine :
délais, traitements effectués, difficultés éventuelles rencontrées etc.
Explorer le vécu avec la maladie avant la migration
Etablir une chronologie détaillée des événements : établir les raisons précises

Parcours migratoire

du départ, ainsi que les motivations et attentes ; retracer le parcours
migratoire (modes de transport, colt, mode de financement, statut
administratif lors de I'arrivée en France)

Etablir une description du vécu du parcours migratoire (interaction
maladie/migration) et identifier les éventuelles difficultés rencontrées
Etablir une chronologie détaillée des événements administratifs liés a I'accés
aux soins en France (prise en charge des soins, démarches administratives

Parcours d’accés aux soins en France

effectuées, type de prise en charge, délais etc.) et liés a la vie en France
(démarches pour obtenir un logement, un emploi etc.)
Explorer le vécu, identifier les difficultés rencontrées et les leviers éventuels,
ainsi que leurs impacts sur le parcours de soins et de vie en France
Etablir une chronologie détaillée des événements médicaux en France : date et

Parcours de soins en France

mode d’entrée dans les soins, début des traitements, types de traitements
suivis, situation actuelle etc.

que leurs impacts sur le parcours de vie en France
Comprendre la situation de vie (personnelle, sociale, professionnelle) en
France

Explorer le vécu et identifier les freins et leviers dans le parcours de soins, ainsi

Parcours de vie en France

Explorer le vécu et identifier les freins et leviers éventuels (personnes
ressources, éléments manquants etc.).
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Annexe 5 : Bilan des principaux résultats de la phase d’entretiens (1/2)”7
Pseudonyme Iris Sarah Marie Kadidiatou Ketline Diana Dora Rokya Sonia Khadija Astou
Age 38 ans 30 ans 34 ans 48 ans 47 ans 59 ans 46 ans 44 ans 46 ans 32 49 ans
Mode de Direct Direct Rappel Direct Direct Indirect Indirect Rappel Indirect Indirect Rappel
recrutement
Nombre 2 1 1 2 2 1 2 1 1 1 Refus
d’entretiens
Lieu d Dans un café A I'hopital E | Chez elle
, leude puis en appel A 'hopital A 'hopital Chez elle puis en n appe puis en A I’hopital A I’hopital Chez elle /
I'entretien s . s vidéo s
téléphonique appel vidéo appel vidéo
Mariée L. Marice - Mariée (dans
. . > Mariée (dans Mariée L.
Situation (en France) Mariée (dans ., ., Mariée (dans ., son pays)
R . Non mariée (dans son pays) (dans Non mariée Non mariée X /
conjugale Epoux vivant son pays) . son pays) Epoux vivant
son pays) Eninstance | son pays)
en France . en France
de divorce
Enfants Oui Oui Oui Oui Oui Oui ? Oui Oui Oui /
Cheffe Couturiére
. A e Vendeuse de
Profession dans Formation cuisiniére Propriétaire bouteilles
S ? ? d’esthéticien Secrétaire Propriétaire Médecin d’un atelier Pharmacien ) ? /
le pays d’origine . , - d’eau dans la
ne - coiffeuse d’un grand Enseignante rue
restaurant de couture
Vacataireen | yropn 4 Monitrice
3 maison de . v 4
. Employée R Agent En formation d’études
Profession en retraite S " . .
dans un Aucune A machiniste ? Retraitée dans un biologiques Aucune ? /
France X En formation .
magasin . classique en ESAT en
d’auxiliaire . -
R mairie laboratoire
de vie
Premiers 2010 2019 2018 2008 2014 2018 2012 2009 2022 2016
symptémes
Ar;:‘;‘;i:“ 2013 2022 2019 2009 2016 2018 2016 2019 2022 2019

77 Les pays d’origine ont été omis dans un souci d’anonymat.
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Annexe 5 : Bilan des principaux résultats de la phase d’entretiens (2/2)

Pseudonyme Iris Sarah Marie Kadidiatou Ketline Diana Dora Rokya Sonia Khadija Astou
A pied
jusqu'au
Maroc puis
traversée Avion ]
. , Avion .
Venue en Avion dela jusqu’en iusquen Avion sous
Méditerranée | Europe puis Avion Jusa . Avion une fausse Avion Avion Avion /
France . , Europe puis . "
jusqu’en bus . identité
. train
Espagne puis
avion
jusqu’en
France
Visa
Visa Oui Non Non Oui Oui Oui Non Oui Oui Regroupement /
familial
Situation . . . " .
. Carte de Demandeuse sé}-;tlrf :sur séJT:er g:ur sé}ltlzf s:ur sé.jrtlatt:s s:ur sé.jr:t:f s:ur séJT:er g:ur Visa toujours Carte de /
aulmome'nt de sejour dasile soins soins soins soins soins soins valide sejour
I'entretien
d’héprZment Logement Hébergée Hébergée
4 6 CADA ? ACT ACT ACT ACT chez une chez une ACT y
au moment de personnel i i
, . connaissance | connaissance
I'entretien
Stade du
traitement au - . - - - - - - . .
moment de Suivi Aigu Suivi Suivi Suivi Suivi Suivi Suivi Aigu Aigu /
I'entretien
Mastectomie Qui Oui Oui QOui Qui QOui Oui QOui QOui Qui /
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Mobilités thérapeutiques et accés aux soins pour cancers du
sein en France : expériences et vécus de femmes africaines

Résumeé :

Ce mémoire s’intéresse aux parcours de femmes originaires de différents pays d’Afrique
subsaharienne ayant migré vers la France pour bénéficier d’une prise en charge de leur
cancer du sein. Il explore les impacts de ces mobilités thérapeutiques sur les vécus de
I'acces aux soins en France, en s’appuyant sur une méthode qualitative. Reposant
notamment sur 14 entretiens biographiques réalisés avec 10 femmes, ce travail s’attache
a documenter ces doubles ruptures biographiques, entrainées a la fois par le cancer et par
la migration. Il montre comment les mobilités thérapeutiques impactent non seulement
I'acces aux soins, mais aussi I'ensemble du parcours de vie avec la maladie pour ces
femmes. Il met ainsi en évidence la nécessité d’une réflexion portant sur la création d’une
association de patientes spécialisée dans I'accompagnement des femmes étrangéres

atteintes de cancers du sein en France.

Mots clés :
Mobilités thérapeutiques; cancers du sein; migrations; accés aux soins; ruptures
biographiques ; santé des femmes ; santé des migrant.e.s; santé des étranger.ere.s ;
inégalités sociales de santé ; méthodes qualitatives.
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mémoires : ces opinions doivent étre considérées comme propres a leurs auteurs.
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