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INTRODUCTION

Pour la 3éme fois, la campagne de collecte de la
Ligue contre le cancer sur I'impact social de la
maladie a mobilisé comités et partenaires de
terrain. C’est un rendez-vous, tous les 2 ans, qui
nous permet de suivre certains effets sociaux du
cancer et d’approfondir qualitativement certaines
thématiques.

Compte tenu des évolutions de la prise en charge
du cancer et du développement croissant de
I'ambulatoire, nous avons choisi, pour cette
3éme campagne de collecte, de traiter plus spé-
cifiguement de la vie au domicile avec le cancer
et ses traitements.

Parallélement aux besoins et ressentis des per-
sonnes malades, cette campagne comporte éga-
lement une enquéte qualitative auprés des ser-
vices d’aide a domicile (hospitalisation & domi-
cile, services de soins infirmiers a domicile, ser-
vices d’'aide a domicile) pour recueillir a la fois les
bonnes pratigues d’accompagnement de ces
services et les questions qu’ils se posent.
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Les 16 comités volontaires

Enfin, nous avons voulu revenir de maniére
plus approfondie sur la maniére dont les
personnes arrivent ou non a parler de leur
maladie a leur entourage, qu’il soit familial
ou professionnel.
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DONNEES QUANTITATIVES : QUELQUES REPERES

Alors méme que les comités de la Ligue, parties pre-
nantes du DOPAS, se renouvellent en partie a chaque
collecte, force est de constater que, malgré cela, les
indicateurs retenus sont quasiment constants. Cette
stabilité, déja perceptible entre la 1ére et la 2éme cam-
pagne, se confirme. Méme si des dispositifs existent
pour limiter les effets sociaux du cancer, un certain
nombre d’indicateurs rendent compte d’effets structu-
rels que les dispositifs ne peuvent totalement compen-
ser.

Un des premiers impacts du cancer est écono-
mique, combinant plusieurs facteurs :

® B9 % des personnes actives avant la maladie
disent subir une baisse de revenus et pour 49 %
d’entre elles, cela représente plus d’un quart de
leurs revenus.

® 52 % des personnes répondantes disent assumer
des restes a charge, les trois premiers postes évo-
qués étant les soins dits de confort (53 % des per-
sonnes concernées par un reste a charge), les dé-
passements d’honoraires (32 %) et les prothéses
(30 %).

" 27 % des personnes répondantes disent avoir subi
des délais longs de versement de indemnités ou
prestations, ce qui peut étre facteur pour certains
de déséquilibres budgétaires préjudiciables.

]
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Je pensais qu'il existait plus d'aides sociales qui m'au-

raient permis de ne pas tomber dans la précarité.
Femme, 52 ans, seule avec enfants

N
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" i ! I .../... Un autre effet du cancer est la

| 4@\ Pperturbation de I'activité et du par-
Q @ ,  cours professionnels :
J,' ~r/ =

‘ l‘ . ™ 15 % des personnes actives

l ! T_/ avant la maladie n’ont jamais eu
L L1 darrét de travail. Parmi elles, on
constate une sur-représentation des indépen-
dants et des exploitants agricoles.

®  Parallelement, 53 % des personnes aujourd’hui en

emploi (N = 291) disent étre encore en traitement.

®  Parmi les personnes en poste, seuls 48 % retrou-

vent le méme poste de travail. De méme, le
temps de travail est modifié pour une part non
négligeable des personnes : 48 % travaillent a
temps plein (contre 68% avant la maladie), 25 % a
temps partiel (contre 19 % avant la maladie) et
20 % a temps partiel thérapeutique.

" Enfin, 46 % des personnes en emploi ont bénéfi-

cié de dispositifs d’aide a la reprise du travail
(visite de pré-reprise, temps partiel thérapeutique,
reconnaissance de la qualité de travailleur handi-
capé) mais seulement 12 % déclarent s’étre pré-
parées a la reprise de maniére satisfaisante.

Les employeurs ne sont pas assez informés et pour eux,
embaucher une personne méme en rémission fait peur et
donne des craintes sur la qualité du travail, sur les ab-
sences donc il y a une barriére a I'embauche.

Femme, 46 ans, en couple

COMMENT VIT-ON CHEZ SOl AVEC UN CANCER ?

L'effet des traitements anti-cancéreux complexifie tempo-
rairement ou durablement la vie des malades : différents
intervenants vont trés souvent se cotoyer ou se relayer a
domicile, pour les soutenir dans les actes courants de la
vie quotidienne mais aussi pour les soins.

Les premiers acteurs impliqués sont les proches : 87 %
des personnes interrogées font appel a eux dans la vie
quotidienne. Leur soutien est primordial et en premier lieu
moral. Outre I'aide aux gestes de la vie quotidienne, ils
accompagnent aussi les malades dans leur parcours de
soins : gestion des rendez-vous, relais pour chercher les
médicaments chez les pharmaciens.... L'absence de

Ce sont mes parents en retraite et mon conjoint (qui
travaille en équipe) qui s'occupent de moi, de tout ce
qui est administratif et gestion de la maison (cuisine,
ménage, repassage, AR créche + quotidien bébé...) ».

Femme, 30 ans, en couple, en cours de traitement

Mes fréres m’ont beaucoup soutenue et je suis ve-
nue vivre chez ma mére qui a 93 ans. C'est elle qui
s’occupe de moi .

Femme, 68 ans, en cours de traitement
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proches a domicile compromet parfois le retour a domicile et
ameéne certaines personnes a « s’arranger », a trouver
d’autres solutions d’hébergement : demander a un parent
méme trés agé de venir temporairement chez soi ou au con-
traire étre hébergé chez un proche....

Par ailleurs, 42 % des personnes malades ont été prises en
charge par un SSIAD (Services de soins infirmiers a domi-
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cile), 24 % par un SAAD (service d‘aide a domicile) et 4 % par 'HAD
(Hospitalisation a domicile). Enfin, I'infirmiére libérale est un ac-
teur clef. Pour les soins, c’est, dans un certain nombre de cas, un
des rares professionnels soignants qui se déplace au domicile.

J'ai été accompagnée entierement par mon mari et soins IDE a
domicile quand nécessaire

Une femme, 37 ans, en couple, sous surveillance médicale

TACHES POUR LESQUELLES LES PERSONNES ONT LE
PLUS BESOIN D'AIDE

Non réponse Aide

Aide non couverte

d'un professionnel Aide d'un proche

Non concerné

FAIRE LE MENAGE 15% 20% 28% 8% 29%
FAIRE SES COURSES 20% 4% 37% 6% 33%
LAVER, REPASSER LE LINGE 21% 12% 25% 7% 34%
PREPARER SES REPAS 26% 3% 26% 6% 39%
CONDUIRE SON VEHICULE 28% 2% 23% 5% 43%
S'OCCUPER DES DEMARCHES
32% 5% 20% 8% 39%

ADMINISTRATIVES

: | L’age des personnes malades - avoir moins
de 60 ans ou plus de 75 ans-, la situation
familiale - vivre ou non en couple - et la
présence de séquelles physiques de la maladie sont des
facteurs déterminants pour expliquer le niveau d’accom-
pagnement des personnes malades.

XX X
XXAK
7,7,7,7)

Quantitativement, 26 % des personnes répondantes esti-
ment étre plus isolées du fait de la maladie. Ces derniéres
mentionnent moins le soutien des proches comme facteur
d’aide privilégié (64 % contre 78 % de I’échantillon total),
sont plus nombreuses que les autres a subir un impact
négatif sur la vie familiale et conjugale (49 % contre 25 %
de I'échantillon total) et disent de facon plus massive que
la maladie a modifié leurs pratiques de loisirs (84 %
contre 65 %).

Méme si une majorité de personnes
répondantes disent étre aidées dans la
vie quotidienne et recevoir le soutien de
leurs proches, le

est largement évoqué dans les
verbatim.

Les personnes en couple sont proportionnellement
plus nombreuses dans les SSIAD que dans I'échantillon
total et les personnes seules sont davantage prises en
charge par les SAAD. De méme, les hommes sont davantage pris
en charge par les SSIAD et les femmes par les SAAD.

z Isolement : & 70 km du lieu de soins et mon ami travaille 6 jours sur
7 de 8 h a 20 h. Pendant ce temps : solitude .
Femme, 51 ans, en couple, en cours de traitement

Je suis obligé de vivre chez ma mére agée de 78 ans et de laisser
mon appartement vacant. Isolement social et financier .
Homme, 51 ans, seul, sous surveillance médicale

«Sous oxygene 24h/24, Monsieur est alité toute la journée. Son
épouse travaille sur A ou sur B toute la semaine en fonction des mis-
sions que lui propose son employeur. Il vit la semaine avec leur fille
cadette de 17 ans mais cette derniére passe le bac et est au lycée la
journée.

Recueil d’expérience, travailleur social CLIC
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Plusieurs nuances apparaissent, qui dépendent de la
situation individuelle des personnes : isolement géogra-
phique, isolement social (manque de relations, journée
qui semble trés longue...), précarité financiére limitant
les activités sociales (le sentiment de ne pas vivre la
méme vie que les autres...), manque de soutiens, senti-
ment d’exclusion lié a la peur du cancer ressenti par les
autres, sentiment de solitude malgré I'aide des proches.

apparait aussi en toile de
: outre les difficultés d'adaptation du logement
(temps d’instruction des dossiers long) et
de recherche de logement adapté dans
le parc social, se pose la question des
manques de solutions alternatives pour
les personnes seules quand les services
de soins de suite et de réadaptation ne
peuvent plus les prendre en charge et
qu’elles ne peuvent rentrer chez elles.

fond

peut étre problé-
matique, a plusieurs titres. Le manque dinformation
concerne les personnes malades et leurs proches mais
aussi les professionnels soignants et les professionnels
sociaux censés les éclairer. Plusieurs témoignages met-
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M Les difficultés de déplacements

41 % des personnes répondantes jugent I'accessibilité a certains
lieux de soins ou services difficiles (833).
42 % d’entre elles jugent difficile 'accés aux activités phy-
siques adaptées (214) et aux établissements de soins (211).

Aides limitées dans le temps, souvent des forfaits
d’heures, qui ne répondent pas durablement aux diffi-
cultés des personnes ayant des traitements au long
cours et des séquelles physiques a long terme ;
Critéres d’attribution des aides sociales reposant sur
les barémes qui peuvent entrainer des restes-a-charge
importants pour des revenus restant modestes (Plus
de 50 % de reste a charge pour des revenus de 1000
€ mensuels pour une personne seule), a I'origine du
renoncement aux aides.

Durcissement des critéres d’accés a certains disposi-
tifs limitant le nombre d’heures d’aides attribuées
(APA...)

tent en avant, en effet, une absence d’orientation vers
les services compétents, du fait d’interlocuteurs autour
du malade eux-mémes insuffisamment informés ou
formés.

Type de besoins qui ne sont pas forcément pris en
compte. Les besoins d’aides pour les enfants ayant
un parent malade sont multiples et les situations
rares sont oubliées: besoins de garde pendant les
hospitalisations, soutien pour les accompagnements
domicile-école, soutien scolaire....

—%

Par ailleurs, les dispositifs de solvabilisation comportent
toujours les mémes limites, comme il en a déja été fait
le constat lors de la 2¢éme campagne de collecte :

Absence d’aides pour les personnes de moins de 60 A chaque hospitalisation, il a fallu que je me débrouille par mes

wf e

ans sans enfants de moins de 16 ans : propres moyens pour faire garder mes enfants quitte a les dé-

woef e

scolariser, étant donné que mon mari ne pouvait pas adapter
son temps de travail.

M La prise en charge des aides a domicile

Parmiles 449 personnes ayant bénéficié d'une aide a domicile, 41 % avait une prise en charge totale par les organismes de pro-
tection sociale, 39 % une prise en charge partielle, 16 % n’avaient aucune prise en charge.

Part des personnes ayant subi des refus de prise

Les motifs de refus :
en charge

- Ressources trop élevées : 28 %

Echartillon total (1972) .

= - volume d’heures atteint : 16 %

A une aide a domicile partiellement prse en charge , . X

(163 - pas d’hospitalisation : 12 %

A une aide & domicile non prise en charge par un
organisme (84)

& un besoin non couvert pour au moins 1 des5s

taches principales (309)
5% 10%

W Par lasécurité socisdle @ Par une complémentaire sante
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est évoqué a plusieurs Grace a mon mari, j'ai été bien accompagnée a mon retour a domi-

reprises dans les verbatim. Cet
impact se traduit en charge psy-
chigue bien évidemment mais aus-
si en temps consacré et parfois en

|
cile. Mon mari n'a pu travailler que la nuit. Il avait la disponibilité né-

cessaire a m'accompagner étant libre dans la journée Femme, 52
ans, en couple, en cours de traitement

charge financiére. Plusieurs témoi-
gnages soulignent ainsi l'impact
non négligeable de la maladie sur le travail du proche. La
dégradation de I'état de santé de la personne malade peut
conduire aussi a un épuisement du conjoint, les surveil-

% I manque de dispositifs pour relayer les familles de temps en temps,

ne serait-ce que pour qu’elles puissent passer une nuit au calme.
Recueil d’expérience, infirmiére en établissement de soins

lances de nuit étant particuliérement lourdes. Si le besoin

de répit est mentionné, les situations évoquées ne men-
tionnent que peu de solutions de répit. Les gardes de
week-end ou de nuit sont rares et chéres.

Accompagnement d'une personne en fin de vie a domicile. Les struc-

tures existantes pour le maintien a domicile ne couvrent que
quelques moments sur la journée. Les proches se retrouvent en
Certaines grande partie seuls une partie du temps (surtout si éloignement d'une
ville) a pallier le manque de professionnels (passage une fois/jour

alors que 2 seraient nécessaires). lls doivent aussi assumer l'urgence

sont évoquées. Elles concernent les personnes
agées isolées, les personnes en situation de grande préca-
rité, les personnes présentant des troubles psychiatriques
ou des pluri-pathologjes et les personnes en fin de vie. Le
manque de temps pour un accompagnement au long
cours, une réelle coordination entre les acteurs sont au-

s'ily a lieu les W-E et nuits avec peu de couverture médicale.
Recueil d’expérience, infirmiére en HAD

tant de facteurs préjudiciables a I'accompagnement de

ces personnes malades. Ces situations, méme si elles
sont extrémes, aident néanmoins a penser les faiblesses
d’'un systéme. A I'avenir, si les prises en charge en ambula-
toire se multiplient, quel accompagnement spécifique
imaginer pour ne pas laisser sur le bord du chemin cer-

Au moment des crises, c'est mon fils agé de 10 ans qui appelle les
urgences en faisant le 15. Tous les numéros sont affichés sur le frigo
et dans sa chambre.

Femme, 34 ans, seule avec enfants, en cours de traitement

taines catégories de personnes malades ?

' raisons. Quand I'information sur ces ef-

& fets fait partiellement ou totalement dé-

faut, la personne malade peut se retrouver démunie a

— <

... /... Par ailleurs, méme sans difficulté d’information et avec une
bonne prise en charge, la gestion des effets secondaires a domicile
peut générer un sentiment d’insécurité, de I'anxiété, dans la mesure
ol, méme s’il y a autour du malade, des proches et des profession-
nels soignants, un certain nombre de personnes se retrouvent

Enfin,

peut étre difficile pour plusieurs

domicile, ne sachant pas toujours vers qui s’adresser,
n'osant parfois pas rappeler son établissement de soins
de référence et ne trouvant pas systématiquement ré-

ponse auprés du médecin généraliste.

] o

Lutter contre I'isolement : développement des visites de
bénévoles a domicile, développement des soins de sup-
ports a proximité, réflexion sur les solutions de trans-
ports (co-voiturage, bénévoles pour les déplacements,
chéques transport, mobilisation des communes, ser-
vices mobiles de soins de supports... ).

Favoriser le recours a des aides a domicile ou a8 des
solutions alternatives pour les personnes qui en ont le
plus besoin : mieux informer ou sensibiliser les méde-
cins traitants, pharmaciens, assistants sociaux ; aider
davantage les personnes seules et les moins de 60 ans ;

seules chez elles une partie de la journée, en particulier les per-
sonnes jeunes dont le conjoint travaille.

réfléchir a des solutions d’hébergements alternatifs
apreés la phase aiglie des traitements

3. Sécuriser le parcours de soins : améliorer la transmis-
sion de l'information entre professionnels soignants
d’hoépital et de ville ; systématiser le signalement de
situations complexes a des réseaux de soins palliatifs ;
aider a mieux gérer les effets secondaires des traite-
ments.

4. Soutenir les proches : développer le soutien psycholo-

gique ; prévenir I'épuisement des proches ; développer
des solutions de répit

Pour en savoir plus : Rapport 2015 de I'Observatoire sociétal sur le site internet de la Ligue contre le Cancer
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PARLER DE LA MALADIE

Que dire ? A qui dire ? Le choix de parler
de son cancer a des interlocuteurs, ou de
ne pas en parler, dépend de facteurs mul-
tiples. A travers les verbatim, les per-
sonnes témoignent en fait de véritables

stratégies d’adaptation, qui vont varier en fonction :
- des interlocuteurs (proximité ou non de la relation,
craintes ou non de I'interlocuteur, capacité ou non
d’écoute, expérience de la maladie ...),

de leur propre état (acceptation ou non de la maladie,
besoin ou non d’en parler, caractére... ),

de I'étape de la maladie (différence de questionnements
entre I'annonce, I'aprés-traitement, la récidive ou la fin de
vie)

et enfin de ce qu’elles veulent ou peuvent dire (parler des
aspects purement médicaux est, pour beaucoup, plus
facile que de parler du ressenti de la maladie).

Au-dela de ces différents facteurs, le fait de se sentir entou-
rés, soutenus et écoutés est ce qui les aide le plus a parler de
leur cancer autour d’eux et a mieux vivre cette expérience
difficile de la maladie. Les malades expriment ainsi la de-
mande d’'une « vraie écoute », d’une « écoute attentive » et de

qualité.
Les facteurs d’aide pour faire face
la présence de mes proches 1529
I I'écoute des professionnels 868
I'échange avec d'autres 478
malades
Total 1972

Le cancer est-il ou non une « maladie comme

les autres » ? Les points de vue sont assez tran-
chés mais quelles que soient les représentations,
il est clair que ces derniéres ont un impact sur la
communication. Les mots « tabou », « contagion »,
«mort », et leurs cortéges de facteurs stigmati-
sant pour les malades reviennent fréquemment.
Notons également que certains malades ont I'im-
pression que tous les types de cancer ne sont pas pergus ni
pris en charge de la méme facon. Certains types de cancer
(tels les cancers digestifs ou urinaires) restent davantage ta-
bous que d’autres qui bénéficient d’'une plus grande commu-
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2 C’est difficile d’en parler car je n’ai pas envie d’ennuyer mon entou-
rage avec mes problémes personnels. Si je suis sollicitée j'en parle,

sinon non.
Femme, 55 ans, responsable des ressources humaines

J'ai dit ouvertement a tous. Moi j'ai annoncé sur Facebook comme
ca tout le monde était au courant »
Femme, 25 ans, garde d’enfants

Difficile de parler de la maladie avec une de nos filles qui ne voulait
entendre parler de rien (fatigue, partage, besoin de parler....). Cela a
été plutdt difficile d’étre écoutée d’elle. ».

Femme, institutrice

La difficulté apparait avec les amis, les voisins... Souvent, comme ils
sont démunis, ils ne savent pas quoi dire, et de ce fait ont tendance
a étre moins présents. A part les amis trés proches, les autres ne
nous parlent plus, ne vous téléphonent plus. On se sent vraiment
rejetés.

Homme, 63 ans, artisan.

?‘J'ai attendu que I'on voie mes modifications physiques (chute de
cheveux, poids, couleur de la peau) pour le dire a mes fils.
Femme, 52 ans, aide a domicile

a la maladie
78%
44%
24%

Dédramatiser la maladie. Nous ne sommes pas des pestiférés.
Homme, 63 ans, artisan.

% Cette maladie est dans les consciences collectives comme une
maladie terrifiante. Femme, 50 ans, musicienne enseignante

Les gens ne comprennent pas. lls se disent que ce n'est pas grave
car on en guérit. C'est dur a entendre et a vivre.
Femme, 52 ans, enseignante / travail de bureau
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nication (cancer du sein par exemple avec la campagne nationale
Octobre Rose). Dépasser ces représentations, faire comprendre ce

qu’est vraiment cette maladie et ses impacts est une nécessité
pour de nombreux interlocuteurs.

Des malades relévent aussi un fort sentiment d’incompréhension
de la part de leur entourage notamment en ce qui concerne les
effets secondaires des traitements et plus particuliérement la
fatigue. Et, ce d’autant plus que les traitements sont terminés.

La connaissance, la compréhension du ma-
lade de son cancer est primordiale pour lui
permettre de savoir I'expliquer a ses proches
et garantir une qualité des échanges avec
I’entourage. Les malades expriment des diffi-
cultés a répondre aux questions de I'entou-
rage personnel et professionnel s’ils ne disposent pas eux-
mémes des informations, n'ont pas été bien préparés a la
fagon dont vont se dérouler la prise en charge, les traite-
ments, les effets secondaires, la vie quotidienne, etc. mais
aussi du fait de l'incertitude de I'avenir.

De méme, il s’avére plus facile de parler de la maladie au-
prés de son entourage lorsqu’un cas de cancer a déja été
vécu dans I'entourage.

Au sein de son milieu professionnel, la
facilité @ communiquer sur la maladie
semble dépendre ici encore de la rela-
tion entretenue avec l’interlocuteur. I
est plus facile pour certains de s’expri-
mer au sujet de leur cancer auprés de
leurs collégues ou de collaborateurs qu’avec leur hiérarchie.
C'est avec certains collégues, notamment les plus proches ou
ceux que I'on connait depuis longtemps, qu'il semble le plus
facile de parler de la maladie. La discussion autour du cancer
s’avere parfois méme plus simple qu’avec I'entourage amical ou
familial du fait que ceux-ci sont moins impliqués émotionnelle-
ment dans la maladie et donc plus a méme d’échanger de fagon
« objective ».

Les situations sont également variées en ce qui concerne la
communication autour de la maladie auprés de la hiérarchie ou
I’employeur. Pour certains, le dialogue sur le cancer avec la
hiérarchie est trés facile. La compréhension, la bienveillance,
I’lhnumanité et la souplesse des employeurs est fortement valori-
sée par les malades. Pour d’autres, au contraire, il n’y a pas de
communication.

La taille de I'entreprise semble étre également un facteur in-
fluengant la qualité de communication sur la maladie. Plus la
taille de I'entreprise est réduite, plus le dialogue semble facilité.

Pas de difficulté pendant les traitements mais trés difficile
d'échanger sur la convalescence, la fatigue qui persiste, la
difficulté a retrouver sa place dans la vie sociale, profession-

nelle.

Plein d'incertitudes par rapport a I'avenir et au traitement. C'est
pourquoi il n'est pas toujours évident de répondre aux questions
des proches quand on ne sait pas soi-méme ce qui va se passer.

Femme, 52 ans, secrétaire

Comprendre ma maladie. Le vocabulaire pour la vulgariser et
donner des images et mots simples.
Homme, 35 ans, maraicher

Aucun tabou. Ma fille est infirmiére, un frére atteint aussi du
cancer. Homme, 67 ans, fonction-

Enfin, la difficulté & communiquer autour du cancer avec I'em-
ployeur varie également en fonction de la situation professionnelle

Il existe une vraie discrimination a I'embauche. Je ne dis jamais ce
qui m'est arrivé de peur que mon CV soit mis a la poubelle. Ce qui
m'a aidée c'est d'en discuter avec une conseillére de I'APEC qui
m'a confirmé cette triste réalité. Aujourd'hui, je mens lors de mes
entretiens d'embauche sans culpabiliser.
Femme, 33 ans, conseillére aux professionnels au sein d’un
établissement bancaire

Je n'ai aucune difficulté a en parler dans le monde professionnel
car nous sommes une société trés humaine et a I'écoute de ses
employés.

Femme, 58 ans, employée administrative et commerciale

Il faut savoir qu'a partir du moment ol vous parlez de problémes
de santé pour raison de cancer a votre employeur, surtout si vous
travaillez dans une commune, ce qui est mon cas, il y a un gros
risque de remise en question de votre situation professionnelle,
de vos compétences et de vos capacités physiques.

Femme, 54 ans, assistante familiale




IMPACT SOCIAL DU CANCER

1. Permettre aux personnes malades et aux proches d’ac-
céder a un soutien psychologique : d’une fagon géné-
rale, améliorer la prise en charge psychologique en ins-
taurant davantage d’instances de paroles, de qualité, a 2.
toutes les étapes de la maladie et en permettant leur
meilleure identification. Les formes de soutien atten-
dues : soutien individuel, groupes de paroles ; accés a la
ligne téléphonique d’écoute développée par la Ligue,
assez méconnue ; visites de bénévoles a I'hdpital et a
domicile pour libérer la parole ; ateliers pour apprendre a
mieux dialoguer avec ces proches ; patients ressources
pour témoigner auprés des personnes malades ; amélio-

LE PROJET DOPAS EN QUELQUES MOTS
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rer la formation des professionnels de santé et de la prise
en charge pour une écoute de qualité.

Améliorer la compréhension de la maladie : continuer a
développer des brochures d’information claire et précise ;
s’appuyer sur des supports adaptés pour parler de la mala-
die a son entourage (en particulier livre pour enfants ou
blogs...) ; développement d’'actions pour changer le regard
envers cette maladie dans tous les domaines de la vie en
société ; favoriser des échanges sur des thématiques spé-
cifiques plus complexes a aborder pour le malade et pour
les proches (fin de vie, épuisement des proches...).

Ressources et

La collecte s’organise autour de

Baisse des ressources

charges

9 effets sociaux et 2 thématiques
complémentaires.

Incidents et délais de versements

2 outils de collecte ont été utili-

Restes a charge

sés : un questionnaire pour les Vie

Conciliation traitement et travail

personnes malades sur les con- professionnelle
ditions de vie et leurs besoins, un

Difficultés liées a la reprise du travail

recueil d’expérience destiné aux IV TS

Besoin d’accompagnement a domicile

professionnels et bénévoles pour EEETHTEE

faire remonter des situations

Cout des déplacements vers les lieux de soins et les soins de supports

emblématiques de dysfonctionne- [ ERFEEEATS

Besoin de soutien social, familial et psychologique

ments. et familiales

Isolement social (changement des liens sociaux)

(établissements de santé, réseaux de santé, CARSAT, CCAS, Clic...)
Analyse (2 mois)
Restitution locale des données—partage ; pistes d’action (3 mois)

Communication (3 mois)

Vivre chez soi avec un cancer Parler de la maladie

Mise en place locale du dispositif : recherche des « points de collecte » dans et hors les Comités départementaux (2 mois)

Diffusion des outils de collecte (4 mois) : 62 % des questionnaires proviennent de points de collecte externes a la Ligue

Questionnaires (1972) Recueils d’expérience (180)

Une personne : Un travailleur social 63 % (une l l

- de sexe féminin : 72% infirmisre 19 %) IR contre e cancer
- agée de 45 a 64 ans : 54% Un salarié 90 % Actions pour les malades

- vivant en couple, avec ou sans enfants : 63 %
- en cours de traitement : 64 %
- active avant le début de la maladie : 62 %

Pour plus d’'information :

Anne Raucaz
Télécopie : 01 53 55 25 70

Mail: anne.raucaz@ligue-cancer.net






