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Abstract

Alors que le cancer du sein est le cancer le plus fréquent dans le monde, toutes les femmes n'ont pas
acces a des soins de qualité. Longtemps considérée comme une maladie des pays a revenu élevé, les
pays a revenu faible ou intermédiaire sont désormais confrontés a un probléeme de santé publique
majeur en matiére de 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 pousse certaines femmes a entreprendre des
migrations, notamment en France, pour bénéficier d’une prise en charge adaptée — et sauver leur vie.
Cette communication s’appuie sur une méthode qualitative, basée sur dix-neuf entretiens
biographiques avec des femmes originaires de différents pays d'Afrique subsaharienne ayant effectué
une mobilité thérapeutique vers la France pour soigner leur cancer du sein. Elle montre que ces
femmes sont souvent confrontées a des difficultés importantes dans leur parcours de soins et de vie en
France, les principaux enjeux concernant l'accés aux soins, la précarité du logement, la solitude et
I'instabilité administrative.

Cette recherche refléte ainsi comment la double rupture biographique, causée a la fois par le cancer et
par la migration, impacte l'ensemble des trajectoires de la maladie, depuis I'entrée dans les soins
jusque dans « I’aprés-cancer ». Il met également en évidence la nécessité d’une réflexion portant sur
I’accés a « I’aprés-cancer » pour toutes les femmes en France, et souligne le besoin de création d’une
association de patientes spécialisée dans 1’accompagnement des femmes étrangeres atteintes de
cancers du sein. Enfin, il propose I’extension du concept de mort sociale a la question des femmes
ayant effectué une mobilité thérapeutique vers la France pour leur cancer du sein.
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Angéline Tonato Bagnan, Alassane Traoré, et Bakary Abou Traoré.



Mettant en lumiere les expériences de femmes quasiment invisibles dans I'espace public, cette
communication montre comment les inégalités sociales de santé peuvent étre retrouvées jusque dans
la reconstruction de soi aprés un cancer du sein.

Introduction

Le cancer du sein, un probléme de santé publique a I’origine de mobilités thérapeutiques
Alors que le cancer du sein est le cancer le plus fréquent dans le monde, et qu’il constitue la premiére

cause de mortalité par cancer chez les femmes a 1’échelle mondiale, toutes les femmes® n’ont pas
acces a une prise en charge de qualité (Organisation Mondiale de la Santé, 2021). Les disparités entre
pays a revenu faible et intermédiaire et pays a revenu élevé sont considérables, que ce soit en termes
d’incidence, de mortalité ou de survie a 5 ans (Centre International de Recherche sur le cancer, 2021).
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.

En Afrique subsaharienne (ASS), le cancer du sein est le cancer le plus fréquent et constitue la
deuxiéme cause de mortalité par cancer derriére le cancer du col de 1’utérus (International Agency for
Research on Cancer, 2020). Plusieurs faits marquants caractérisent les cancers du sein en ASS : 70%
des femmes atteintes d'un cancer du sein ont cinquante ans ou moins, et I'dge au diagnostic est en
moyenne de dix ans inférieur a celui des femmes des pays a revenu élevé (Black & Richmond, 2019).
La maladie est souvent découverte a un stade tardif : en ASS, 65% des femmes sont diagnostiquées a
un stade avancé ou tres avancé (Joko- Fru et al., 2020) et la moiti¢ des femmes qui décédent d’un
cancer du sein en ASS ont moins de cinguante ans (Organisation Mondiale de la Santé, 2021). L’offre
de soins pour cancers du sein fait face a un important manque d’infrastructures, de moyens matériels,
techniques, financiers et humains (Bray et al., 2022). Dans certains de ces pays, le plateau technique
ne permet pas une prise en charge thérapeutique compléte. Le Bénin par exemple ne dispose pas
d’appareil de radiothérapie ; le Mali n’en dispose que d’un pour I’ensemble du pays, et celui-Ci est
fréguemment non fonctionnel en raison de pannes répétées (Schantz C et al., 2022). Ces difficultés
concernent également ’acces a la chimiothérapie et a I’immunothérapie : de nombreux pays d’ASS ne
disposent pas de trastuzumab®, pourtant inscrit sur la liste des médicaments essentiels par 1’OMS
(Organisation Mondiale de la Santé, 2019). Et quand les médicaments sont théoriqguement disponibles
dans de nombreux pays, leur colt demeure trop élevé pour de nombreuses femmes, en I’absence de
couverture sanitaire universelle (International Agency for Research on Cancer, 2020) (Organisation
Mondiale de la Santé, 2022) (Oriaku et al., 2018). Si certains gouvernements ont instauré des
politiques de gratuité et de large diffusion de la chimiothérapie, leur mise en pratique demeure encore
insuffisante (Stefan, 2015).

Ces différents manquements aboutissent 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 1’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 & la recherche de soins (Sakoyan et al., 2011) ; elles se
distinguent de I’immigration thérapeutique et du tourisme médical en raison des présupposés d’ordre
socio-économique et temporel portés par ces deux catégories (Pian, 2016). Ces mobilités révelent les
inégalités mondiales de santé, tout en les reproduisant et en les augmentant (Sakoyan, 2012)

® Dans cet article, 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).

© Le trastuzumab est un médicament d’immunothérapie fréquemment utilisé dans le traitement de certains
cancers du sein.



(Whittaker et al., 2010). En effet, les femmes qui quittent leur pays sont celles ayant un capital
économique ou social leur permettant cette migration. Mais une fois arrivées en France, elles
deviennent des « étrangeres malades » (Office Frangais de I’Immigration et de I’Intégration), un statut
vecteur d’inégalités sociales de santé.

L’accés aux soins des « étranger.ere.s malades » en France

De l’accés 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®. 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 (Arbarotti, 2022). Le Code de la
Santé Publique (CSP) établit le principe de non-discrimination dans 1’acceés aux soins et a la
prévention (Légifrance).

L’accés aux soins peut étre défini comme « [’ajustement opportun entre le besoin de soin manifesté
par un individu et la possibilit¢ du systtme de soin a y répondre » (Arbarotti, 2022). Laurent
Chambaud y associe la notion fondamentale de recours aux droits, celui-ci pouvant é&tre compris
comme I’écart entre les droits théoriques et les droits effectifs (Chambaud, 2018), ¢’est-a-dire 1’écart
entre I’accés aux droits et leur recours effectif.

Il existe en France plusieurs dispositifs permettant de bénéficier d’une prise en charge financicre des
soins, notamment 1’Aide Médicale de I’Etat (AME) et le titre de séjour pour soins. L’AME permet
aux personnes étrangéres en situation irréguliére® de bénéficier d’un accés aux soins. Elle est attribuée
sous conditions de résidence et de ressources (Ministére de I’Intérieur) et 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. Si la situation relative au séjour en France se régularise, la personne peut
avoir droit a ’assurance maladie compte-tenu de son activité professionnelle ou de sa résidence stable
et réguliére (Site officiel de I’administration frangaise, 2022) (Ministére de 1’Intérieur). Elle peut
également y avoir droit en étant régularisée via un titre de séjour pour 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 : si 1’état de santé nécessite une prise en charge médicale dont le défaut
pourrait avoir des conséquences d’une exceptionnelle gravité ; et si, eu égard a I’offre de soins et aux
caractéristiques du systéme de santé dans le pays d’origine, la personne ne pourrait pas y bénéficier
effectivement d’un traitement appropri¢é (Ministére de I’Intérieur, 2021). 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 Collége de médecins de I’OFII, décision finale rendue par le préfet. Elle
peut nécessiter la convocation de la personne a I’OFIL. En 2017, le taux d’avis favorables émis par
I’OFII pour les cancers était de 70,3%, et les rapports au Parlement 2017 et 2018 de I’OFII
mentionnent tous deux la part importante occupée par les cancers du sein dans les demandes de titres
de séjour pour soins pour cancers (Service médical de I’Office Frangais de 1I’Immigration et de
I’Intégration, 2017) (Service médical de I’Office Frangais de I’Immigration et de 1’Intégration, 2018).

4 Préambule de la Constitution de 1946 de ’OMS et Déclaration Universelle des Droits de I’Homme des
Nations Unies de 1948 notamment.
¢ Absence de visa, de titre de séjour ou de récépissé de demande.



Complexification du parcours administratif et conséquences sur les trajectoires de la maladie pour
les personnes étrangéres en France

Si ces différents dispositifs permettent théoriquement aux personnes étrangeres de bénéficier d’une
prise en charge de leurs soins, leur acces est caractérisé par sa complexité, en raison des critéres
d’obtention et des démarches associées. Cette complexité impacte directement 1’acces effectif aux
droits et aux soins (Gabarro, 2022), et peut influencer les pratiques et les représentations des
soignant.e.s et les travailleur.euse.s sociaux.ales. Cela peut conduire a des traitements différentiels,
qui peuvent aller jusqu’aux refus de soins discriminatoires (Cognet et al., 2017). Bien que les refus de
soins discriminatoires soient interdits par la loi, ces pratiques touchent notamment les patient.e.s
bénéficiaires de la CMU et de I’AME (Després, 2009) (Izambert, 2016). Les évolutions des politiques
publiques relatives a 1’accés aux soins des personnes étrangeres sont donc susceptibles d’impacter les
trajectoires de la maladie des personnes étranger.ere.s, et cela également dans le domaine du cancer
(Pian, 2012).

Aujourd’hui standardisé, le parcours de soins en oncologie du sein en France est particuliérement
complexe : chaque phase 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. Les
situations administratives précaires de femmes primo-arrivantes atteintes de cancer (diagnostiqué dans
leur pays d’origine ou en France) compliquent leurs parcours de soins et de vie en France (Pian,
2015). Ces impacts dans le contexte spécifique du cancer du sein demeurent cependant peu étudiés.

Les mobilités thérapeutiques pour cancers du sein : une double rupture biographique ?

Le cancer constitue une rupture biographique dans les corps et dans les parcours de vie (Sarradon,
2009). De nombreux travaux ont exploré I’inscription du cancer, maladie chronique selon la définition
de ’OMS, comme rupture biographique « marquant un « avant » et un « apres » » (Ménoret, 1999).
L’expérience de la migration entraine des ruptures géographiques, physiques, sociales, émotionnelles,
et donc biographiques (Bolzman, 2014). Elle bouleverse profondément et définitivement les parcours
de vie. Si le cancer et la migration en eux-mémes sont ainsi susceptibles de provoquer des ruptures
biographiques, le cas particulier des mobilités thérapeutiques peut engendrer des difficultés propres a
ce contexte, du fait de 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
(Sakoyan, 2015). 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.

Dans le cadre de la recherche SENOVIE, et en partant des vécus de femmes originaires d’ASS, nous
avons étudié les impacts des mobilités thérapeutiques pour cancers du sein sur les expériences de
I’accés aux soins en France, L hypothése avancée était que la double expérience de la migration et du
cancer du sein, cette « double rupture biographique », posséde un impact spécifique sur I’acces aux
soins et sur le vécu avec la maladie. Avec une approche qualitative basée sur dix-neuf entretiens
biographiques semi-directifs, réalisés avec des femmes ayant fait 1’expérience d’une mobilité

" Article L.1110-3 du Code de la Santé Publique : « Aucune personne ne peut faire ’objet de discriminations
dans l'accés a la prévention ou aux soins ». (Défenseur des Droits, 2019)
¢ Elle peut notamment comporter : chimiothérapie, immunothérapie, thérapie ciblée, hormonothérapie.



thérapeutique vers la France pour leur cancer du sein, nous avons retracé les parcours de soins et de
vie de ces femmes.

Meéthodologie

L’entretien biographique est une technique particuliére d’entretien semi-directif ayant fait ses preuves
dans I’exploration des vécus dans les domaines du cancer et de la migration (Pian, 2012) (Sarradon,
2009) (Christias, 2009). L’objectif était de recueillir des récits de vie détaillés remontant jusqu’au
pays d’origine, avant la migration. Il est important de préciser que cette étude 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 lumiére les expériences de femmes peu visibles, et de
proposer une analyse sur des réalités encore trop peu connues et entendues.

Population d’étude

Les entretiens ont été menés avec des femmes suivies pour leur cancer du sein dans deux
centres hospitaliers frangais : le Sénopble — Centre des maladies du sein de 1’Hopital Saint-Louis AP-
HP (Paris), et I’Unité Ambulatoire Oncologique de I’Hopital Delafontaine a Saint-Denis (Seine Saint-
Denis). Au-dela de leur importance dans la prise en charge des patientes traitées pour un cancer du
sein en lle-de-France, ces deux centres ont été choisis en raison de liens préexistants avec les équipes
soignantes, notamment liés a des travaux de recherche exploratoires réalisés en 2020 et 2021".

Nous avons inclus dans ces entretiens des femmes agées de 18 ans ou plus, originaires d’un pays

d’ASS!, ayant fait I’expérience d’une mobilité thérapeutique vers la France pour leur cancer du sein
(dont le cancer du sein avait été diagnostiqué avant la migration, actuellement prises en charge pour
leur cancer du sein dans I’un des deux hopitaux partenaires, résidant toujours en France au moment de
I’entretien, comprenant et parlant couramment le frangais. 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. Un traitement pouvait avoir été amorcé ou non dans le pays
d’origine. Les femmes devaient avoir bénéficié de soins en France, que les traitements soient actifs ou
en phase de surveillance (avec des traitements en cours ou non).

Modes de recrutement

Les femmes ont été recrutées par les chercheuses au cours d’observations non-participantes en
consultation d’oncologie dans les services de soins’ ainsi gue par les praticien.ne.s de santé participant
a I’étude. 1l s’agissait de femmes venant d’Afrique subsaharienne pour une prise en charge de leur
cancer du sein.

Recueil des données

Les entretiens ont eu lieu entre janvier 2021 et juillet 2022, a Paris et dans différentes villes de région
parisienne. Cing femmes ont été rencontrées une seule fois, quatre ont été rencontrées deux fois, et
deux femmes ont été rencontrées trois fois. Le consentement pour enregistrement a été recueilli
oralement, et ’anonymat et la confidentialité ont été garantis tout au long de la phase de recueil des
données. Les entretiens ont été retranscrits intégralement et anonymisés.

" Ces travaux de recherche exploratoires ont permis de réaliser 10 entretiens, avec des soignant.e.s (médecins,
infirmiéres) et des assistantes sociales.

' Dans cette étude, 1I’ASS fait référence a I’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.

! Les observations non-participantes (66 consultations) ont eu lieu avant la phase des entretiens, en consultation
d’oncologie avec des femmes de toutes origines.



Dix-neuf entretiens ont pu étre réalisés, avec onze femmes différentes, d’une durée médiane de
soixante-dix minutes. Ces femmes étaient originaires du Cameroun (3), de Cote d’Ivoire (3), du Mali
(2), de la République du Congo (1) et du Sénégal (2). Elles étaient agées de trente a cinquante-neuf
ans, avec un age médian de quarante-six ans. Huit femmes sur onze étaient mariées et dix femmes sur
onze avaient des enfants. Les profils socio-économiques des femmes dans leur pays d’origine étaient
tres variés : plusieurs d’entre elles étaient d’origine aisée (deux étaient professionnelles de santé -
médecin et pharmacienne - ; une était propriétaire d’un grand restaurant), tandis que d’autres étaient
d’origine plus modeste (couturiére ; deux secrétaires ; coiffeuse-esthéticienne ; vendeuse de bouteilles
d’eau dans la rue ; la profession des autres enquétées dans leur pays d’origine n’est pas connue). Les
premiers symptomes et/ou le diagnostic dans le 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 & un age jeune et a un stade avancé.

Pseudonyme Age Pays d’origine Nombre
d’entretiens
Iris 38 ans Cameroun 2
Sarah 30 ans Cote d’Ivoire 1
Marie 34 ans Cameroun 3
Kadidiatou 48 ans Mali 2
Ketline 47 ans Cote d’Ivoire 2
Diana 59 ans Cameroun 1
Dora 46 ans République du 2
Congo
Rokya 44 ans Mali 3
Sonia 46 ans Cote d’Ivoire 1
Khadidja 32 ans Sénégal 1
Astou 49 ans Sénégal 1

Figure 1 : Tableau récapitulatif des femmes rencontrées en entretien dans cette recherche

Les parcours administratifs et de soins des femmes rencontrées étant particuliérement longs et
complexes, ils ont fait intervenir de trés nombreux.euses profesionnel.le.s. Ainsi, si les participantes
ont été recrutées a I’Hopital Saint-Louis (Paris) et a 1’Hopital Delafontaine (Saint-Denis), les
structures et personnes (notamment les médecins et les assistantes sociales) mentionnées dans les
extraits d’entretiens et dans les discours rapportés ne s’y rattachent pas nécessairement.

Résultats
Accéder aux soins en France dans un contexte de mobilité thérapeutigue

Un soin de dernier recours

Pour comprendre les raisons poussant les femmes interrogées a entreprendre une mobilité
thérapeutique, il est nécessaire de s’intéresser a la signification que revét pour elles le cancer du sein
dans leurs pays d’origine. Le cancer du sein est synonyme de mort et selon elles, cette association
correspond a une représentation sociale trés répandue 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 considérent comme « déja condamnées ». 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. « Tu sais, cancer,




guand on parle de cancer en Afrique, ce que nous on voit 13, c'est la mort. C'est ce qui m'a méme
poussée a me lancer dans ¢a. Parce que toutes les femmes que j'ai vues, que j'ai connues, qui ont eu le
cancer, sont parties. » (Rokya, femme de 44 ans, arrivée en France en 2019).

C’est sur les conseils de leur entourage, ou sur ceux de leur médecin, que les femmes rencontrées
entreprennent de quitter leur pays pour rechercher des soins a I’étranger. Leurs attentes varient selon
les situations : certaines migrent a la recherche d’un diagnostic fiable et définitif, celui posé avant la
migration divergeant selon les médecins et les hopitaux. 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 pays d’origine. Si les attentes associées a la migration sont variables,
les femmes rapportent ne jamais I’avoir envisagée avant d’y étre forcées. La mobilité thérapeutique
semble ainsi relever de I’instinct de survie : pour les femmes interrogées, partir n’est pas un choix
mais bien une obligation, & 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 ¢a 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).

L’organisation du départ requiert une forte mobilisation financiére, administrative et sociale,
impliquant les femmes elles-mémes, mais également leur entourage. Des sommes d’argent trés
importantes sont mises en jeu, pour obtenir un visa, financer le voyage, la vie quotidienne ou les soins
a I’arrivée en France. L’importance des difficultés rencontrées pour réunir cet argent varie selon les
profils socio-professionnels : certaines femmes n’évoquent pas de difficultés sur ce point, tandis que
d’autres relatent des situations nécessitant la vente de biens, de commerces, de parcelles ou de
propriétés, et pouvant aller jusqu’a I’endettement.

Les difficultés ne se limitent pas au financement et se retrouvent aussi sur le plan administratif. La
plupart des femmes ayant effectué une demande de visa (six femmes sur onze) a rencontré des
obstacles dans son obtention, tant en termes de délais (plusieurs semaines, voire plusieurs mois
d’attente) que de refus de délivrance. Pour faire face a ces obstacles, des solutions sont mises en
place : plusieurs femmes partent sans visa ; 1’'une d’clles voyage sous une fausse identité, devant se
grimer afin de masquer son état de santé trop dégradé.

Le délai entre prise de décision et départ effectif est généralement long, pouvant aller jusqu’a une
année entiére. Le cancer du sein étant une maladie d’évolution rapide, la plupart des femmes
interrogées arrivent en France dans un état de santé trés dégradé. Les situations d’extréme détresse au
moment du départ engendrent ainsi des attentes trés élevées a I’arrivée en France. Rester dans leur
pays signifiant pour ces femmes une mort quasi certaine, la migration représente pour elles la seule
chance de survie et la possibilité d’une « deuxieme chance ».

Rester pour se traiter : acces aux soins et complexité administrative

Une fois en France, le délai entre 1’arrivée et la premiére consultation médicale varie de quelques
jours a plusieurs mois. Différents modes d’entrée dans les soins ont pu étre identifiés : entrée dans les
soins par I’intermédiaire de Médecins du Monde (pour quatre femmes sur onze), par les urgences
hospitaliéres (pour trois femmes sur onze), par consultation programmée (pour quatre femmes sur
onze).

L’urgence des situations est confirmée lors du diagnostic a I’hopital. Les femmes interrogées relatent
le choc survenu lors du diagnostic, soit parce que celui-ci donne raison & leurs intuitions, soit parce
qu’elles ne s’étaient pas rendu compte de la gravité de leur état de santé avant la migration. Cet état de
choc s’intensifie lorsque les femmes réalisent qu’elles doivent rester en France plus longtemps



qu’elles ne I’avaient imaginé. Une crainte en particulier s’est montrée particuliérement prégnante,
celle de mourir dans un pays qui ne se soit pas le sien. Malgré cette détresse, les femmes rencontrées
se sont résignées a rester en France et a y entreprendre des soins.

Les situations d’urgence vitale des femmes interrogées nécessitent de bénéficier de droits sociaux le
plus rapidement possible. Aucune d’entre elles ne disposant alors de couverture médicale, leur acces
aux droits est marqué par une grande complexité. Celle-ci apparait liée au fait qu’elles n’ont
connaissance, a ce moment-1a, ni des modalités de prise en charge de soins, ni des démarches
nécessaires pour en bénéficier. Aucune des femmes interrogées n’indique étre venue en France car
elle savait que ses traitements pourraient y étre pris en charge. Les raisons les poussant vers la France
apparaissent davantage liées a ’impasse dans laquelle elles se trouvaient dans leur pays d’origine, a la
réputation du systéme de santé francais, et a la présence d’éventuelles connaissances en France. La
majorit¢ d’entre elles exprime ainsi un grand sentiment de confusion face aux démarches
administratives a effectuer pour accéder aux soins.

Plusieurs modes d’accés aux soins ont pu étre identifiés. Lorsque les femmes sont venues sans visa
(cing femmes sur onze) ou que celui-ci était expiré au moment de I’entrée dans les soins (trois
femmes sur onze), un des schémas d’accés aux soins débute par une prise en charge via la PASS
(Permanence d’Acces aux Soins de Santé), suivie d’'une demande d’AME par les assistantes sociales
hospitaliéres. 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’hdpital. A la différence du premier, ce
schéma engendre des factures de 10 000€ a 15 000€ pour les deux femmes entrées dans les soins de
cette maniére. Ces montants correspondent aux soins pendant la période d’attente d’AME. L’une
d’elles voit cette facture s’abaisser en partie, tandis que 1’autre est interdite bancaire. Une autre
femme, dont le visa n’est pas encore expiré lors 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 1’espoir que cela accélére le début de ses soins. Les conséquences financiéres sont
donc majeures pour certaines femmes interrogées.

La complexité retrouvée dans 1’accés aux droits peut également avoir des conséquences délétéres sur
la capacité a bénéficier de soins. Trois femmes sur onze voient ainsi leur prise en charge retardée,
parfois de plusieurs mois, car elles ne sont pas encore couvertes par I’AME.

Des traitements différentiels dans [’accés aux soins

Face a ces obstacles, I’attitude du personnel médico-social apparait comme une dimension
fondamentale de 1’accés aux soins. Les femmes interrogées témoignent ainsi des traitements
différentiels auxquels elles sont confrontées dans leur parcours d’accés aux soins. Ceux-Ci ont, selon
les cas, des effets positifs ou négatifs.

Les effets déléteres de ces traitements différentiels sont dus aux attitudes négatives de certain.e.s
soignant.e.s et de certaines assistantes sociales. Ces attitudes sont fortement liées a la figure du
« patient étranger qui codte cher au systeme de soins » (Pian, 2012). Cette représentation est présente
chez certain.e.s soignant.e.s et personnels administratifs, notamment en cancérologie, ou les
traitements utilisés sont particuliérement onéreux (Pian, 2012). Dans le cas des femmes rencontrées
dans cette recherche, certaines femmes font ainsi état de la suspicion dont elles font I’objet au moment
d’accéder aux soins a la PASS. D’autres indiquent ainsi avoir été victimes de pratiques relevant de
discriminations dans les soins. Pour certaines, ces discriminations peuvent aller jusqu’au refus de
soins.

C’est le cas de Dora : dans ce long extrait d’entretien, elle fait état du refus de soins auquel elle a été
confrontée en raison de ses origines, mais également des conséquences de cette pratique
discriminatoire sur son vécu avec la maladie et sur son état de santé mental, déja grandement fragilisé



par sa migration. « Le médecin a dit : « Pourquoi tu t’es pas soignée chez toi ? Vous venez ici
encombrer, vous prenez les trucs des Francais. Il fallait continuer le traitement chez toi, pourquoi tu
préférais venir ici ? ». Quand ils disent, ils savent pas qu’ils peuvent faire les choses qui vont nous
amener a 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. ». Il a été montré que des refus de soins
discriminatoires peuvent étre opposés aux bénéficiaires de la CMU et de ’AME dans ’acces effectif
aux soins (Després, 2009; Izambert, 2016). Ici, on voit bien qu’ils existent également dans ’accés aux
droits et aux soins pour les personnes étrangéres sans droits, phénomeéne ayant d’ailleurs été mis en
évidence par Estelle Carde (Carde, 2007).

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 également avoir des
conséquences positives sur 1’acces aux soins. Dans ce cas de figure, les situations rapportées relévent
de pratiques dérogatoires mises en place par certain.e.s médecins et des assistantes sociales.
L’urgence dans laquelle se trouvent certaines femmes peut ainsi pousser le personnel médico-social a
adopter des pratiques allant a I’encontre des procédures administratives et de 1’organisation des soins
a I’hopital. Ces traitements différentiels « positifs », mis en place dans I’attente d’ouverture des droits
sociaux, servent alors de rempart afin que les femmes ne demeurent pas sans soins: « Donc le
Docteur [nom] 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 ’administration, ni par le service d’accueil. En
attendant qu’on ait une situation. » (Ketline, femme de 47 ans, arrivée en France en 2016). Ces
pratiques font écho a la « politiqgue de la compassion » (Gabarro, 2018) : dans ces situations, ces
femmes ne sont pas soignées au nom du Droit — droit & la santé — mais au nom de 1’urgence vitale,
c¢’est-a-dire « au nom de la souffrance et du malheur » (Gabarro, 2018). Pour ces femmes, ce n’est pas
le Droit qui leur garantit un acces aux soins mais la compassion des personnes auxguelles elles sont
confrontées dans leur parcours. C’est « une histoire d’humanité qui [est alors] en jeu »<,

L’arrivée en France semble ainsi marquée par une rude confrontation entre attentes et réalité. La
migration vers la France étant envisagée comme unique chance de survie, en opposition au pays
d’origine symbole d’une mort certaine, les attentes liées a la mobilité thérapeutique sont tres élevées.
Si toutes les femmes interrogées sont finalement 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.

Vivre ses soins en France aprés une mobilité thérapeutique : des parcours marqués par la vulnérabilité

Une précarité omniprésente aux formes plurielles
e Précarité de I’hébergement : I’impossibilité d’un « chez-soi »

Disposer d’un hébergement stable, décent et adapté est essentiel pendant toute la durée du traitement
d’un cancer du sein. Les femmes interrogées rencontrent de grandes difficultés sur ce point. Une fois
en France, 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 récits se ressemblent et sont caractérisés par 1’instabilité des situations vis-a-vis du
logement. Pour certaines femmes, cette instabilité débute des leur arrivée, lorsque la personne qui doit
les héberger refuse de les recevoir : confrontées a la réalité d’une personne malade dans le besoin, les
ami.e.s et connaissances leur tournent rapidement le dos. D’autres femmes parviennent a se faire
héberger pendant quelques temps, mais cet accueil se fait dans des conditions difficiles, les
environnements étant inadaptés a 1’accueil de personnes gravement malades. En effet, ces
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hébergements sont le plus souvent partagés, parfois avec une famille entiére, et certain.e.s hétes
exigent des services — voire du travail — en contrepartie. Le repos et la tranquillité, essentiels
pendant les traitements, sont rendus trés difficiles. Malgré ces difficultés, les femmes sont contraintes
de se plier aux conditions de vie imposées par leurs hotes par peur d’étre expulsées.

De nombreuses femmes relatent des violences verbales et psychologiques de la part de leurs hotes.
Celles-ci sont liées au rejet de la personne malade, engendré par la peur qu’inspire souvent la maladie
cancéreuse. Cette peur concerne la maladie en elle-méme (peur d’étre contaminé.e), I’apparence
physique liée aux effets secondaires des traitements (perte de cheveux), mais aussi la crainte de ce que
la situation — et donc I’obligation d’héberger — ne se prolonge indéfiniment. Ce rejet conduit a
I’expulsion de nombreuses femmes, aggravant leurs situations de précarité.

Ketline relate ici son expulsion par la personne qui I’hébergeait, ce qui la force a recourir a
I’hébergement d’urgence : « 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. Les cheveux tombaient et sa fille disait que moi je
Deffrayais, du fait que je sois malade. Elle était traumatisée, a [’école elle n’en pouvait plus, parce
qu’il y a quelqu’'un qui est a la maison, qui est malade, qui a un cancer. 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. Elle est partie en
week-end sans crier gare. Donc je suis restée dans le couloir deux jours. Avec la fatigue du cancer,
avec tout ¢a, les chimios et tout ¢a. ».

Plusieurs femmes se retrouvent ainsi a la rue et doivent faire appel a I’hébergement d’urgence, parfois
lors des phases aigues de leur traitement. Le plus souvent, [’urgence se prolonge pendant plusieurs
mois, et différents types de logements se succédent. Les plus adaptés, les Appartements de
Coordination Thérapeutique (ACT), ne sont souvent obtenus qu’au bout de plusieurs mois, voire
plusieurs années’. 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 que d’un faible —
voire d’aucun — réseau de soutien en France.

e Preécarité affective : affronter seule ses difficultés

Les parcours avec la maladie des femmes rencontrées sont marqués par 1’isolement et la solitude : 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 que tres peu bénéficier du soutien des proches restés dans leur pays d’origine. Cela est
d’autant plus vrai pour les femmes n’ayant pas informé leur entourage de leur maladie (que le
diagnostic ait été posé avant le départ ou en France). Ce choix tient d’une volonté de ne pas inquiéter
ses proches, notamment lorsque les enfants sont en bas dge. D’autres femmes qui ont, au contraire,
communiqué leur maladie a leur entourage, ne rencontrent pas toujours de réel soutien, notamment de
la part de leur mari. Nombre d’entre elles rapportent avoir été progressivement abandonnées par celui-
ci, cet abandon débutant le plus souvent avant la migration, lors de ’apparition des symptomes 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 achévent ces ruptures conjugales et parfois familiales.

Cet éloignement entraine un sentiment de culpabilité, celle d’avoir laissé ses enfants, le plus souvent
en bas dge, pour se soigner a 1’étranger. De nombreuses femmes évoquent les difficultés rencontrées
par leurs enfants restés dans leur pays d’origine (échec scolaire, consommation précoce d’alcool etc.),
les attribuant a leur départ et s’en tenant pour responsables. Si certaines femmes parviennent a

' Cinq femmes sur onze femmes interrogées étaient hébergées en ACT.
™ La mastectomie correspond a I’ablation chirurgicale, totale ou partielle, d’un ou des deux seins.
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maintenir des contacts réguliers avec leur famille par le biais d’appels téléphoniques et vidéo, elles
soulignent la difficulté a obtenir un réel soutien de la part de leurs proches restés au pays. Pour ces
derniers, la distance empéche de prendre pleinement conscience de la complexité des situations en
France. Les appels n’étant que peu propices a 1’expression des souffrances, ’entourage n’est pas
toujours en capacité d’apporter son aide. Sonia évoque ici cette difficulté a communiquer ses
souffrances a sa sceur par le biais d’appels : « Ils ont coupé [mon sein], j’ai dit a ma petite sceur je
vais lui montrer, elle a dit non, elle veut pas voir. Donc je vais lui dire quoi ? Donc quand on
s appelle, je lui dis « Ca va, y’a pas de probléme ». Je veux pas les inquiéter en fait. ».

Interrogées sur ’éventuel soutien psychologique apporté par leurs hotes, la majorité des femmes
répondent ne pas en avoir bénéficié, soit parce que ces dernier.e.s ne se montrent pas disponibles, soit
parce qu’elles-mémes se censurent dans 1’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. En I’absence d’oreille attentive pour les écouter,
les libérer et les apaiser, cette solitude dans 1’adversité entraine une accumulation de souffrances, qui
résulte en des situations de grande détresse, voire de désespoir. Pour y faire face, certaines femmes
entrent dans un déni de leur maladie et de leur situation, tandis que d’autres doivent recourir aux
anxiolytiques et aux antidépresseurs. Marie évoque ici I’extréme détresse de son parcours de vie avec
la maladie en France, qui va pour elle jusqu’aux idées noires : « Moi a un moment, si je n'avais pas
ma fille, je pense que je me serais donné la mort ».

Cet isolement est aggravé par I’instabilité des situations administratives de ces femmes durant leur
parcours avec la maladie. A une grande précarité matérielle et affective s’ajoute ainsi une précarité
administrative.

e Précarité administrative : une instabilité vectrice d’angoisse

Pendant leur parcours avec la maladie en France, les situations administratives des femmes sont
caractérisées par leur instabilité. Celle-ci est notamment liée a la complexité des démarches
permettant 1’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 de maniére
prolongée sur le territoire francais, et pour cela d’entamer des démarches de régularisation pour soins.
Les titres de séjour ne sont obtenus qu’aprés plusieurs mois d’attente, en raison des nombreuses
pieces justificatives a fournir et de la complexité de la procédure d’attribution. Les cartes de séjour
délivrées n’étant valables que pour un an, les démarches de renouvellement doivent étre initiées peu
de temps seulement aprés réception du premier titre de séjour. Ce parcours long et fastidieux génére
une grande instabilité des situations administratives.

La complexité des démarches administratives est inhérente aux procédures d’obtention, mais tient
¢galement de ce qu’elles doivent effectuées concomitamment au parcours de soins, alors méme que
les femmes se trouvent dans des états de santé tres dégradés : « 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 pour m’asseoir. Parce qu’a la préfecture ils s’en foutent que tu sois
malade ou que tu sois en bonne santé ! » (Ketline)

Ce circuit administratif apparait comme particuliérement inadapté, a la fois aux conditions de santé de
ces femmes, mais également a leur situation vis-a-vis de 1’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 aussi que ces structures ne transmettent pas le
courrier a temps, avec parfois des conséquences catastrophiques sur I’issue des démarches
administratives. Les procédures d’obtention 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
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convient de faire. Nombre d’entre elles témoigne d’un sentiment de lassitude a 1’égard de cette
« boucle sans fin » des démarches administratives, et de la détresse dans laguelle celle-ci les plonge.
Cette détresse est également due a I’angoisse générée par I’instabilité de leur situation au regard du
droit au séjour. Plusieurs femmes mentionnent explicitement la terreur que leur inspire 1’idée d’étre
arrétées par la police au cours de leur parcours de soins (a I’expiration du visa, avant la demande de
titre de séjour, ou en cas de probléme lors de la demande). Certaines femmes relatent des périodes
pendant lesquelles elles restent enfermées chez elles toute la journée, de peur d’étre arrétées si elles
sortent dans la rue, craignant méme de se rendre a leurs rendez-vous médicaux. Ces situations de
précarité administrative apparaissent trés pesantes pour ces femmes déja malades, en raison du stress
qu’elles générent. Certaines expriment leurs difficultés a concilier ce stress avec I’angoisse de la
maladie et avec les souffrances liées aux traitements, et se demandent méme comment elles pourraient
parvenir & guérir dans de telles conditions : « Souvent c'est ce que je me disais, « Tu es inquiete,
comment tu vas gueérir ? Tu es avec cette question des papiers... ». Je me demandais méme souvent,
apres 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 avec des cauchemars, je voyais des policiers... » (Rokya).

La précarité administrative renforce également les situations d’isolement évoquées précédemment, car
I’obtention du titre de séjour conditionne la possibilit¢ de voyager dans le pays d’origine. Or, cela
participe au maintien des liens affectifs avec la famille (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 ainsi comme un facteur aggravant de la précarité affective et de
I’isolement, les liens sociaux se retrouvant subordonnés a 1’obtention d’un titre de séjour.

Aucune femme interrogée ne s’étant vu refuser la délivrance d’un titre de séjour pour soins, il semble
que, dans le contexte des mobilités thérapeutiques pour cancers du sein, 1’enjeu réside davantage dans
ses conditions d’obtention (constitution des dossiers, délais, manque d’adaptation des procédures a
1’état de santé des demandeuses) 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’OFII (Service médical de 1’Office
Frangais de I’Immigration et de 1’Intégration, 2017). 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. On me menait la vie dure ! En
fait j’ai pas eu de répit entre les papiers, la chimio, la maltraitance... J'ai eu aucun répit en fait | ».

Réseaux de soutien : le role central des soignant.e.s et des assistantes sociales

Ces situations de vulnérabilité rendent essentielle I’existence d’un réseau de soutien 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 interrogées témoignent du rdle que ceux/celles-ci jouent dans
leur expérience du soin et dans leur vécu avec la maladie en France. Elles rapportent que le soutien
psychologique apporté par les soignant.e.s et les assistantes sociales est décisif dans les étapes clés du
parcours de soins, particuliérement au moment de I’annonce du diagnostic et dans I’acceptation des
traitements (notamment de la mastectomie) : « C’est pas une mince affaire quand on te dit que tu as le
cancer. Tu es démoralisée. Si y’'a des gens qui te montrent que oui, tu eS importante, tu as le courage
de vivre. L’assistante sociale de [I’hopital] elle m’a remotivée, c’est comme quelqu’un qui m’a ajouté
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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’implication et ’humanité du personnel médico-social apparaissent
d’autant plus essentielles dans 1’accompagnement des cancers du sein pour ces femmes en situation de
vulnérabilité et isolées : « Je sais pas si je pourrai oublier le Docteur [nom/. Parce qu’en dehors du
fait qu’il est médecin... La maniére dont il se comportait dans ma situation, pour lui c’était la
compassion. Il m’a beaucoup soutenue, tout simplement parce que j’allais a I’hopital ! Et quand il
m’arrivait des difficultés, dans ma téte je me disais « De toute fagon le Docteur [nom] il saura
comment gérer ». Et c¢’est ¢a qui m’a beaucoup réconfortée. » (Iris, femme de 38 ans, arrivée en
France en 2013). L’expression « 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.

Cependant, si le personnel médico-social se montre la plupart du temps soutenant, de nombreuses
femmes ont confié ne pas toujours oser le solliciter. Ce non-recours a I’aide peut étre expliqué par la
honte éprouvée par certaines femmes vis-a-vis de leur situation de précarité, et/ou par la peur
«d’abuser » de 1’aide des soignant.e.s et des assistantes sociales. Les difficultés sont alors tues,
aggravant ces situations de précarité. A titre d’exemple, une des femmes rencontrées n’osait pas
révéler, ni & son médecin ni & son assistante sociale, qu’elle dormait a méme le sol dans I’appartement
ou elle était logée, de peur « d’abuser de leurs services ».

Le réseau de soutien formé par les soignant.e.s et les assistantes sociales a 1’hopital semble fortement
conditionner 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, ils/elles semblent
majoritairement soutenant.e.s pendant les soins. Les situations de non-recours a 1’aide témoignent
cependant de la nécessité de renforcer et de diversifier ce réseau de soutien.

Penser «1’aprés-migration »,_un_préalable indispensable pour penser «1’aprés-cancer » dans un
contexte de mobilité thérapeutique

Rester ou repartir ? Quand « [ ’aprés-cancer » est subordonné a la situation administrative

Nous avons montré précédemment que les mobilités thérapeutiques entreprises par les femmes
interrogées ne relévent pas de I’immigration choisie. Une fois les traitements terminés, certaines
femmes émettent la volonté de retourner dans leur pays d’origine. Cependant, craignant de devoir y
affronter une récidive de leur cancer, et anticipant les défauts de prise en charge, elles décident de
rester en France. Ces décisions sont prises & contrecceur et génerent de la souffrance. Marie évoque la
difficulté de ce choix par défaut, qui reléve, la encore, de I’instinct de survie : « Il y a des jours je dis
« J'ai vraiment envie d’y repartir », et un autre jour je me dis « Si ¢a recommence, comment je vais
faire ? ». C'est quelque chose qui n'est pas facile. C’est pas facile, c’est une maladie qui bouleverse
toute ta vie en fait. ».

Si la majorité des femmes interrogées n’avait pas pour projet de s’installer en France avant la

migration, certaines finissent par y envisager un futur. Penser 1’avenir en France dépend alors de la
possibilité de faire venir ses enfants, des perspectives professionnelles et de la stabilisation de la
situation administrative. La venue des enfants implique de procéder & un regroupement familial : la
procédure est complexe, soumise a des critéres de séjour régulier, de ressources et de logement. Une
des femmes rencontrées réussit a faire venir sa fille de cette maniére, tandis qu’une autre multiplie les
demandes, sans jamais parvenir a son obtention. C’est le cas de Kadidiatou, une femme de 48 ans
arrivée en France en 2009, dont le cancer du sein est lié a une anomalie génétique héréditaire. Par
peur que sa fille ne soit également porteuse de cette anomalie, et avec le souhait que celle-ci puisse
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étre prise en charge en France le cas échéant, elle effectue désesperément demande sur demande de
regroupement familial depuis sept ans - sans succes jusqu’a présent.

Les perspectives professionnelles conditionnent également les projets d’avenir en France. Quatre
femmes parmi les onze femmes rencontrées obtiennent un emploi au cours de leur parcours de vie
aprés les soins, et deux une formation professionnalisante. Toutes témoignent de I’impact trés
bénéfique que cela a eu sur leur estime d’elles-mémes dans 1’aprés-cancer : « Ca m'a fait du bien,
parce que le fait méme de sortir de tous ces soucis-lda... Ca m'a beaucoup aidée. Tu vas passer du
temps a réfléchir a autre chose que la maladie, la famille... C'est pas de l'argent seulement, mais
aussi psychologiquement. Au moins que je puisse savoir que je suis active quoi ! » (Rokya). Mais
trouver un emploi stable nécessite des papiers. Plusieurs femmes font état des difficultés rencontrées
dans la recherche d’emploi en raison de la précarité de leur situation administrative. Ces obstacles
administratifs n’impactent pas seulement la recherche d’emploi, mais également les conditions de
travail de certaines femmes, I’instabilité de leur situation au regard du séjour les exposant a des
emplois précaires.

Ainsi, méme aprés les soins, les parcours de vie des femmes rencontrées restent subordonnés a leur
situation administrative. Celle-ci détermine leurs projets professionnels et familiaux, et va jusqu’a
impacter leur processus de reconstruction.

« L aprés-migration » comme condition de la reconstruction

L’accés a la reconstruction — physique et identitaire (Fortier, 2022) — apparait intrinsequement lié aux
projets d’avenir, notamment au souhait de retourner dans le pays d’origine ou de rester en France.
Ainsi, pour les femmes interrogées, la perte d’un ou des deux seins impacte la décision du retour dans
le pays d’origine. Le fait de n’avoir plus qu’un seul sein (ou de ne plus en avoir du tout) peut
empécher la projection dans un retour au pays d’origine. Pour certaines femmes, cela est di a la
stigmatisation des « femmes & un sein »" dont elles font état dans leur pays, a la crainte de ne pas
pouvoir exercer certaines tdches ménagéres a leur retour en raison des opérations subies, ou encore de
ne plus pouvoir mener de vie amoureuse et intime. L’impossibilité, pour certaines femmes,
d’envisager une vie personnelle dans leur pays d’origine aprés une mastectomie rend ce retour
impensable. Cela concerne particulierement les femmes rencontrées en entretien peu de temps apres
leur mastectomie. Cet extrait d’un entretien avec Sonia, rencontrée quelques semaines seulement
apres sa mastectomie, évoque cette impossibilité d’envisager un retour dans son pays d’origine, alors
méme qu’elle le souhaiterait : « Je veux rentrer, mais faire quoi la-bas, avec un sein ? Faire quoi ?
Reprendre les activités 1a-bas... Quelles ? Avec ce truc, est-ce que je pourrai charger ? Avec un coté,
est-ce que je pourrai charger ? Et puis tu vas voir, tout le monde va parler de ¢a. »

Il semble également exister un lien entre projet de retour et projet de reconstruction mammaire. Celle-
ci n’est parfois envisagée qu’en cas d’installation & long terme en France, et non souhaitée par les
femmes en cas de retour dans le pays d’origine. Rokya a subi une mastectomie en 2020. Ne sachant
pas encore si elle souhaite demeurer en France, elle a choisi de ne pas effectuer de reconstruction
chirurgicale, craignant de rencontrer des problémes avec sa prothése dans son pays d’origine et de ne
pouvoir bénéficier d’une prise en charge appropriée.

Les problématiques soulevées — 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, elles manifestent, implicitement ou explicitement,
un grand besoin d’expression de leurs souffrances dans la période de « I’aprés-cancer ». C’est le cas

" Formule relevée dans plusieurs entretiens.
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de Marie, qui évoque ici son besoin d’étre accompagnée par un.e professionnel.le pour retrouver
confiance en elle et reprendre une vie aprés son cancer du sein : «J'ai toujours une tristesse qui
m'envahit. J'ai perdu confiance en moi. J'espére qu'avec le temps c¢a va revenir. Une jeune femme
comme moi, normalement, 13, je suis guérie ! Il me manque juste la reconstruction, mais la je ne
laisse méme pas quelqu'un entrer dans ma vie. Je me suis méme dit peut-étre qu'il faut que je voie un
psychologue. Je suis guérie mais... J'ai comme l'impression que je ne suis plus la méme en fait.
Apreés le cancer, c'est difficile d'avoir une vie normale. C'est trés difficile. ».

La nécessité d’'une association de patientes spécialisée

Le role des associations spécialisées dans 1’accompagnement des femmes atteintes d’un cancer du
sein apparait particulierement essentiel dans les situations de vulnérabilité précédemment décrites.
Cependant, ces associations semblent souffrir d’un important manque de visibilité aupres des femmes
ayant effectué une mobilité thérapeutique. Si la plupart témoignent 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 : « 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
gue ? ». Franchement, j'ai pas trouvé. » (Marie). Deux femmes seulement mentionnent y avoir eu
acces. L’une d’elles s’est rendue a plusieurs groupes de parole et a des ateliers de soins esthétiques, et
bien que convaincue de leur utilité, elle ne s’y est plus rendue en raison de la pandémie de 2020. Une
autre a indiqué s’étre rendue a un groupe de parole mais ne pas s’y étre sentie & sa place. A un
manque de visibilité s’ajoute ainsi un manque d’adaptation aux besoins de femmes en situation de
mobilité thérapeutique. En effet, les associations destinées a 1’accompagnement des femmes atteintes
de cancers du sein existant en France ne semblent pas constituer un espace privilégi¢ d’expression de
leurs difficultés. Plusieurs femmes expriment le sentiment de ne pas étre représentées dans les
associations qu’elles ont tenté de fréquenter. Certaines se sentent exclues en raison de leur statut
d’immigrée ou de leur couleur de peau, tandis que d’autres évoquent explicitement le besoin d’étre
accompagnées par des personnes ayant eu un cancer du sein et effectué une migration vers la France.
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. De nombreuses femmes 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 » et de partager
son histoire avec des femmes qui auraient vécu un parcours similaire souléve un autre point essentiel :
I’importance de 1’accompagnement par les pairs, comme ’exprime ici Ketline : « Si y’avait une
association qui existait, moi je serais militante, je pourrais 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 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 le méme style de vie que nous
avons, ¢a n’a rien a voir ! On a ['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 une association adaptée aux femmes qui viennent d’autres pays pour le cancer du
sein. ». Ainsi, parce qu’elle implique de pouvoir accéder a la fois a « I’aprés-cancer » et a « I’aprés-
migration » pour se reconstruire, la mobilité thérapeutique nécessite un accompagnement spécifique
ne semblant pas exister a I’heure actuelle en France.
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Conclusion

Les mobilités thérapeutiques pour cancers du sein, révélatrices des inégalités sociales de santé jusque
dans les processus de reconstruction

Pour les femmes rencontrées, la représentation sociale du cancer du sein et ses conditions de prise en
charge dans leur pays d’origine les poussent a entreprendre des mobilités thérapeutiques. Celles-Ci
constituent un soin de dernier recours, la France étant envisagée comme 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 particuliérement
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 1’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’apres-cancer ». Elles semblent provoquer des ruptures biographigques
spécifiques de ce contexte, dont les répercussions sont retrouvées tout au long du parcours de soin,
jusgue dans les processus de reconstruction. Dans le cas des mobilités thérapeutiques, les ruptures
biographiques provoguées par le cancer du sein et par la migration auraient ainsi un effet synergique
sur les parcours de vie.

Pour ces femmes, I'éloignement durable causé par la migration, conjugué a la difficulté de recréer des
liens sociaux en France et a l'incertitude administrative, génére une perte de lien social ; le faible
acces aux processus de reconstruction entrave leur reconstruction identitaire et corporelle. Ces
situations correspondent aux caractéristiques sous-tendues de la mort sociale, comme décrites par
Kralova (Kralova, 2015). Ainsi, si la migration est envisagée comme le seul moyen d'échapper a la
mort biologique que représente le cancer du sein dans le pays d’origine, il est possible de se demander
dans quelle mesure le concept de mort sociale (Kralova, 2015) (Ghane et al., 2021) (Borgstrom, 2017)
peut étre étendu, et appliqué aux femmes ayant entrepris une mobilité thérapeutique pour leur cancer
du sein en France.

Cette recherche met également en lumiére le manque que représente 1’absence d’association

spécifiquement dédiée a 1’accompagnement de femmes avec des parcours similaires, c’est-a-dire
d’une association qui relierait la problématique du cancer du sein a celle de la migration, et cela en
dépit d’un fort besoin exprimé par les femmes. Une telle association permettrait de renforcer les
réseaux de soutien existant, en apportant une aide sur les points-clés du parcours de soins et de vie
avec la maladie (accés aux droits et aux soins, logement, démarches administratives, soutien
psychologique). Construite sur le modele de la pair-aidance (Waha, 2021) (Castro, 2020) pour
garantir sa pertinence, elle aurait également une mission de soins de support adaptés, afin
d’accompagner spécifiquement les femmes dans leurs processus de reconstruction post-cancer.

Il a été montré que « 1’aprés-cancer » est encore peu pensé en ASS (Diarra, 2021). Avec cette
recherche, il apparait que celui-ci n’est, en réalité, pas pensé pour toutes les femmes en France, ce qui
constitue peut-étre I’inégalité sociale de santé la plus criante : celle d’un inégal accés a la
reconstruction de soi, donc d’un inégal acceés a la vie. Dans le cas des femmes rencontrées, les
inégalités sociales de santé n’apparaissent pas seulement a 1’échelle internationale (entre le pays
d’origine et celui d’arrivée), mais existent aussi a 1’échelle frangaise, s’incarnant dans les différences
constatées dans 1’ensemble du parcours avec la maladie, depuis 1’entrée dans les soins jusque dans
I’acces aux soins de support. Cette constatation est en cohérence avec les travaux montrant que les
mobilités thérapeutiques révélent et reproduisent les inégalités sociales de santé (Sakoyan, 2012)
(Whittaker et al., 2010). Pour ces femmes, la mobilité thérapeutique nécessite ainsi de concilier le
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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 identités.
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