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Mobilités thérapeutiques et cancers du sein
Recherche non interventionnelle

Protocole

1. Objectif général

L'objectif de ce projet est d’étudier la place du cancer du sein et de sa prise en charge dans les parcours
de femmes originaires d’Afrique Subsaharienne (parcours résidentiels, professionnels, sociaux,
familiaux, administratifs, migratoires). En effet les femmes immigrées d’Afrique subsaharienne,
gu’elles soient venues en France précisément pour accéder a des soins inexistants dans leurs pays
d’origine ou gu’elles soient installées depuis des années en France au moment du diagnostic du cancer,
peuvent rencontrer des difficultés spécifiques dans I'acces aux soins, la continuité des soins et la
reconstruction de soi suite a un diagnostic de cancer du sein.

2. Situation actuelle du sujet
Une incidence du cancer du sein en augmentation dans le monde et en Afrique

En 2020, 2,26 millions de femmes ont regu un diagnostic de cancer du sein dans le monde (1). Alors
que le cancer est souvent pergu comme une maladie des pays les plus riches (2), ces derniéres années,
on a observé une augmentation trés rapide de l'incidence du cancer du sein en Afrique, en particulier
chez les femmes de moins de 45 ans (3). Selon I'Observatoire mondial du cancer (GLOBOCAN), le
cancer du sein est le premier cancer en termes d'incidence et de mortalité chez les femmes dans le
monde et en Afrique. En 2020, 186 598 nouveaux cas de cancer du sein et 85 787 déces ont été
enregistrés en Afrique (1) mais le continent fait face a un défi important dans I'enregistrement de ces
cas de cancers et des décés associés. On estime que seuls 11 % de la population sont couverts par des
registres nationaux du cancer, dont seulement 2 % sont de qualité adéquate (4).

La défaillance des systémes de santé des pays d'Afrique de I'Ouest : des mobilités thérapeutiques de
plus en plus importantes

Nous avons montré dans des recherches antérieures la faiblesse des infrastructures sanitaires au Mali
et au Bénin et son impact sur la qualité des pratiques médicales en santé maternelle (5). Dans le
domaine du cancer, les pays d’Afrique subsaharienne (ASS) sont confrontés a des défis structurels tels
gue le manque d'infrastructures, de ressources matérielles, techniques, financieres et humaines (6).
De plus, les services de soins contre le cancer sont concentrés dans les capitales(7). Dans certains pays
d'Afrique de I'Ouest, les plateaux techniques ne permettent pas une prise en charge thérapeutique
compléte des cancers (8,9). Les équipements de radiothérapie font souvent défaut comme observé au
Bénin. Certains pays, comme le Mali, disposent d'une machine mais souvent non fonctionnelle
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pendant de nombreux mois en raison de pannes a répétition (10). L'absence de radiothérapie explique
en partie les mastectomies totales quasi systématiques pour cancer du sein dans ces pays.

Une conséquence de ce manque de moyens techniques disponibles pour la prise en charge du cancer
du sein dans les hopitaux d'ASS est un systéme d'évacuation sanitaire organisé par I'Etat qui a suscité
de nombreuses critiques en raison de son co(t et de sa captation par les élites (11). Certains
gouvernements ont récemment appelé publiqguement a réformer ces évacuations afin d'investir dans
les installations techniques de leur pays. Le gouvernement du Bénin a récemment déclaré qu'il
interdirait de telles évacuations sanitaires (12). Si certains gouvernements ont fait des efforts pour
offrir largement et gratuitement la chimiothérapie (Coéte d'lvoire, Sénégal et Mali), beaucoup reste a
faire.

Depuis les années 2000, on assiste a une intensification de la mobilité thérapeutique dans le monde
(13). A la circulation des soignants et des médicaments s'ajoute une circulation des patients en
demande de soins. Ces mobilités thérapeutiques nationales, régionales et transnationales illustrent les
inégalités d'offre de soins entre régions ou pays et, plus largement, les inégalités sociales de santé. En
effet, ces mobilités de patients sont révélatrices des inégalités globales de santé entre le Nord et le
Sud tout en les reproduisant et en les augmentant (14,15). Cependant, peu de travaux ont été conduits
sur la mobilité thérapeutique dans le domaine du cancer (16). En conséquence, on sait peu de choses
sur ce qui pousse certaines femmes a partir, comment elles choisissent ou aller, quels réseaux et
ressources elles mobilisent, les facilitateurs et les obstacles auxquels elles sont confrontées et les
implications financieres et sociales de ces mobilités (16,17) .

Dans le contexte de I'augmentation des taux d'incidence du cancer du sein en ASS, du manque
d'infrastructures et de professionnels de santé qualifiés (18), certaines femmes africaines quittent leur
pays pour se faire soigner a I'étranger. Nous avons mené une recherche qualitative en 2021 dans deux
hopitaux d'lle de France (Hopital Delafontaine et Hopital Saint-Louis) aupres de femmes africaines
venues en France pour "se sauver". Ces femmes avaient des profils trés différents : certaines
appartenaient a une catégorie socioprofessionnelle élevée, mais d'autres avaient un faible capital
social et économique et avaient un parcours complexe.

Les inégalités sociales de santé face au cancer du sein en France

Comme I'a souligné la Lancet Breast Cancer Commission, I'équité est un enjeu majeur dans le cancer
du sein (19). En France, des études précédentes ont montré que la situation économique et
géographique des femmes est un déterminant important du dépistage du cancer du sein (20) ; les
résultats de I'étude VICANS ont également montré |'importance des inégalités sociales dans les
répercussions du cancer du sein sur la vie des femmes (21). Les femmes immigrées (c'est-a-dire nées
a I'étranger, de nationalité étrangére a la naissance) peuvent rencontrer des obstacles spécifiques en
matiere de soins de santé : accés a I'assurance maladie et aux soins de santé, problemes de langue,
difficultés d'installation, manque de ressources financieres stables, etc... Elles peuvent de plus étre
plus souvent isolées si leur famille est restée dans leur pays d'origine et ne peut pas fournir le soutien
social nécessaire. Ainsi, les femmes immigrées pourraient étre particulierement a risque de ruptures
biographiques importantes et d'itinéraires thérapeutiques fragmentés. Cependant, il n'existe a ce jour
en France aucune étude permettant de comprendre les spécificités des trajectoires et des besoins des
femmes immigrées en matiere de prise en charge du cancer du sein.
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Genre et cancer

Le genre renvoie a la construction sociale des sexes biologiques et aux roles sociaux assignés a ces
catégories. Elle inclut les rapports de force entre hommes et femmes qui conduisent a une construction
différenciée du rapport au corps et a la santé.

Le plus souvent, le cancer marque un « avant » et un « apres », et inscrit une rupture biographique
dans les corps (22). Cet événement appelle aussi a une reconstruction identitaire qui préne la
continuité et implique les questions de genre (23). Bien que le cancer touche (en général) les deux
sexes, jusqu'au milieu du XXe siécle, il était considéré comme une maladie affectant principalement
les femmes. Au 21eéme siecle, elle reste une pathologie genrée avec des cancers féminins (sein et
utérus) bien plus visibles dans |'espace public que les cancers masculins (prostate) (24). Des recherches
menées en France ont montré la forte présence de normes et de stéréotypes de genre dans les
parcours de soins en cancérologie, et la dimension fortement genrée du corps traité. Meidani et
Alessandrin notent que dans les rapports au corps, aux proches, aux enjeux sexuels et esthétiques, le
genre est toujours présent (25). Les auteurs suggérent ainsi que le genre est présent a toutes les étapes
de la lutte contre la maladie, notamment dans les différentes étapes de la reconstruction identitaire :
rétablir des relations de genre structurées peut étre rassurant dans la période post-cancer (23).

En ASS, les croyances sur les différentes causes des maladies du sein (y compris la relation avec les
forces surnaturelles, la sorcellerie) et la symbolique qui associe le sein a I'allaitement, a la maternité
et a la féminité influencent le diagnostic et la prise en charge du cancer du sein (26). Cependant, la
construction sociale du cancer du sein est peu documentée, notamment du point de vue du genre.
Dans les pays du Sud, les investigations scientifiques dans le domaine du cancer restent largement
dominées par la littérature médicale (27). L'expérience du cancer des femmes ouest-africaines (que ce
soit dans leur pays d'origine ou dans un autre pays) doit alors étre étudiée en intégrant les questions
de genre. A cette fin, nous proposons d'utiliser la chirurgie d'ablation mammaire (mastectomie)
comme objet de recherche et point d'entrée dans ce vaste sujet.

Ruptures biographiques et reconstruction identitaire

Notre terrain exploratoire au Mali en 2021 a mis en évidence la nécessité de penser "l'aprés-cancer".
D'une part, peu de recherches ont été menées a ce jour sur le cancer du sein en Afrique de |'Ouest.
Tres peu de travaux de recherche sont menés en sciences sociales et encore moins dans une
perspective de genre

En France, la mastectomie totale concerne environ 30 % des femmes ayant vécu un cancer du sein
(47), alors que I'analyse de plus d'une centaine de dossiers médicaux a Bamako en septembre 2021
nous a montré que c'est le cas de pres de 95 % des femmes au Mali. Ce taux élevé d'amputation
s'explique en partie par le stade avancé de la maladie, mais aussi par un manque de plateau technique
comme nous |'évoquions plus haut. Dans de nombreuses sociétés, les seins sont considérés comme
I'embléme de la féminité (28) et leur amputation entraine souvent une perte de féminité pour soi et
pour les autres. Des recherches anthropologiques antérieures au Mali ont montré que I'ablation du
sein est aussi traumatisante que le diagnostic de cancer, pour des raisons symboliques et sociales (27).
L'amputation mammaire est pergue comme un acte contre nature qui s'oppose aux fonctions sociales
et culturelles des seins. Cette annonce crée un choc qui conduit parfois les patientes a fuir les soins
médicaux ou a rechercher des soins alternatifs. Certaines femmes choisissent le risque de mort plutét
que le traumatisme de I'amputation (27).

Au Mali, le terrain exploratoire a montré que de nombreuses femmes sont abandonnées par leur mari
suite a lI'annonce d'un diagnostic de cancer ou face a une amputation. Divers facteurs motivent cet
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abandon, comme la peur de dépenses importantes dues aux soins, le désir d'avoir d'autres enfants, ou
encore une sexualité dégradée. Aucune recherche sur la conjugalité et la sexualité apres une
mastectomie n'a été trouvée dans le contexte ouest-africain ou chez les femmes immigrées en France.
Les femmes qui migrent pour se faire soigner subiront le colt social de I'isolement en plus du co(t
symbolique de la chirurgie et du traitement. Qu'en est-il alors pour une femme isolée en France dont
la famille est restée dans le pays d'origine ? Comment se fait cette résistance au cancer, ce
réinvestissement identitaire ?

3. Hypotheéses de recherche et objectifs spécifiques
Hypothese générale

Chez les femmes africaines vivant en France, il existe une grande variété de situations sociales
correspondant aussi a des raisons et a des conditions d’arrivée en France trés hétérogenes. L'arrivée
de la maladie dans le parcours de vie et la rapidité et la qualité de sa prise en charge vont dépendre
étroitement de ces conditions sociales d’arrivée puis de vie en France. Un des facteurs déterminants
va étre en particulier le statut administratif en France : I'accés au logement et au travail, la situation
sociale et économique, la possibilité de vivre avec sa famille vont étre totalement différents selon que
la personne a ou non la nationalité francaise, selon qu’elle est en situation irréguliére ou pas, selon
gu’elle a un titre de séjour de trois mois ou de 10 ans. Le « parcours administratif » depuis l'arrivée en
France, I'histoire des papiers et des stratégies adoptées pour obtenir un titre de séjour seront donc
nécessairement centraux dans I'analyse des parcours de vie et des parcours de santé des Africains
vivant en France, pour comprendre aussi bien les prises de risque sexuels que I'accés aux soins et la
vie avec la maladie.

L'objectif de cette étude est de comprendre comment les trajectoires sociales, migratoires et de santé
s'imbriquent entre elles parmi les femmes immigrées d’Afrique subsaharienne. Dans ce cas, la
migration peut constituer une rupture biographique a part entiére, qui s’ajoute a celle du diagnostic
du cancer du sein.

Objectifs spécifiques

Comprendre comment le cancer du sein (diagnostic, traitement, mastectomie et reconstruction)
impacte les trajectoires de vie de femmes déja marguées par la migration dans de nombreuses
sphéres (vie familiale, vie professionnelle/situation financiére, etc.,)

1. Décrire de maniere fine les caractéristiques sociodémographiques et les caractéristiques des
cancers du sein /des traitements des femmes prises en charge pour un cancer du sein, selon
le statut migratoire (femme immigrée ou non, si immigrée durée d’installation...)

2. Comprendre les répercussions du diagnostic du cancer du sein sur différentes spheres de la
vie des femmes (professionnelle, familiale, sexualité, etc)

3. Etudier les représentations et les attitudes par rapport a la mastectomie et a la
reconstruction mammaire

Etudier les parcours thérapeutiques (y compris la reconstruction de soi) des femmes immigrées
d’Afrigue subsaharienne vivant avec un cancer du sein et leurs déterminants

1. Quantifier les délais d’acces aux soins : délai entre les premiers signes et le diagnostic, délai
entre le diagnostic et la prise en charge, ainsi que les déterminants sociaux de ces délais

2. Documenter comment I'acces aux soins a pu étre modifié pendant la période de pandémie
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3. Déterminer les facteurs individuels d’une prise en charge adéquate de la maladie

Examiner comment les relations de genre peuvent faconner la prise en charge dans un contexte de
migration

1. Etudier les conséquences du diagnostic du cancer du sein sur la vie de couple et sur la
sexualité

2. Décrire les réseaux de soutien des femmes : réseau familial, réseau amical, réseau associatif
ainsi que les situations d’isolement

3. Etudier comment le cancer du sein modifie ou non le rapport au corps, I'image de soi des
femmes

4. Exposé détaillé du programme de recherche et des méthodologies envisagées

Ce programme de recherche propose de déployer une méthodologie mixte alliant une approche
guantitative et une approche qualitative.

Un plan détaillé de gestion des données sera développé avant le démarrage de la collecte.

A. Levolet quantitatif

a. Organisation générale de la recherche

Il s’agit d’'une enquéte biographique retracant les parcours de vie et de soins des malades, adossée a
un volet sociodémographique et a un volet médical.

b. Critéres d’inclusion
Les patients sollicités pour participer a SENOVIE sont toutes des femmes :

- Agées de 18 ans et plus

- Consultant dans l'une des trois structures partenaires de I'étude (Hbépital Saint-Louis, Centre
Hospitalier de Saint Denis, Centre Hospitalier Intercommunal Robert Ballanger) pendant la durée de
I'enquéte

- Comprendre le francais et pouvoir s’exprimer en francais

- Ayant été diagnostiquées d’un cancer du sein entre le 01/01/2013 et le 31/12/2019

Soit

- GROUPE A. nées dans un pays d’Afrique subsaharienne (Afrique de I'Ouest, de I'Est, Centrale,
Australe, ainsi que Madagascar et les Comores) et de nationalité d’'un de ces pays a la
naissance, quelle que soit leur situation administrative ou nationalité aujourd’hui. Pour ce
groupe, le recrutement démarre dés octobre 2023 et dure jusqu’a la fin de 'enquéte.

- GROUPE B. nées en France, quelle que soit I'origine de leurs parents. Pour ce groupe, le
recrutement démarre en mai 2024 et dure jusqu’a la fin de I’enquéte, avec des quotas d’age
pour que sa structure par age corresponde a celle du groupe A. Concretement, des effectifs a
recruter seront communiqués et le recrutement devra s’arréter dans une tranche d’age
donnée lorsque le quota est atteint pour cette tranche d’age.

-Etant en capacité de donner un consentement éclairé.
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c. Taille de I’échantillon

Estimation du
nombre de
femmes dans les
services
d’oncologie?

Estimation du
nombre de
participantes
(basée sur un
taux de
participation de
60%)>

Estimation du
nombre de
femmes dans
chaque groupe

Groupe A 1785 1071 (le 500
Femmes nées dans un pays S5t £ recrutement
d’Afrique subsaharienne (255 femmes/an) s’arrétera a 500)
Groupe B 4375 2625 (le 500
Femmes nées en France 625 recrutement

(625 femmes/an) s’arrétera a 500)
TOTAL 1000

1. Comme nous incluons des patientes diagnostiquées sur une période de 7 ans (2013-2019), nous
pouvons multiplier le nombre annuel par sept (c'est-a-dire que 255 femmes du groupe A sont inscrites
sur la liste des patientes au cours d'une année, ce qui signifie que nous pouvons proposer la participation
de 1685 femmes qui ont un suivi annuel).

2. Dans une enquéte comparable, I'enquéte ANRS Parcours 2012-2013 a permis d'interroger les services
hospitaliers d'lle-de-France pour le VIH et I'hépatite B, avec un taux de participation individuel moyen
de 59 %.

d. Choix des sites d’enquétes, échantillonnage et recrutement

L’étude a lieu dans les trois structures partenaires de I'étude (CHU Saint Louis, Centre Hospitalier de
Saint Denis, CHI Robert Ballanger) sur le lieu de consultation de la patiente.

1. CENTRE HOSPITALIER DE SAINT DENIS
Gaétan des Guetz, professeur des universités et praticien hospitalier, oncologue médical

2. CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE (CHU) DE SAINT LOUIS, SENOPOLE TERRITOIRE CANCER
NORD, PARIS

Luis Teixeira, professeur des universités et praticien hospitalier, oncologue médical
3. CENTRE HOSPITALIER INTERCOMMUNAL ROBERT BALLANGER, AULNAY-SOUS-BOIS
Hamid Hocini, docteur en oncologie médicale

Qui peut inclure des patientes ?

Dans le cadre d’'une étude en santé publique et sciences sociales, toute personne membre du service
(professionnel de santé et non professionnel de santé) peut étre désignée pour inclure des patientes.

Les personnes choisies pour inclure dans un service doivent connaitre suffisamment bien les patientes
pour savoir qu’elles répondent aux critéres d’inclusion (par exemple, le fait qu’elles viennent d’un pays
d’Afrique subsaharienne) et pour qu’il y ait un lien de confiance : la participation est beaucoup plus
élevée quand elle est sollicitée par quelqu’un qui connait bien la patiente.
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Comment les patientes sont-elles sélectionnées et a qui proposer les rendez-vous ?

Au sein de chaque service, les patientes éligibles sont repérées par le professionnel de santé pendant
(ou juste avant) la consultation. L’enquéte est proposée par le professionnel de santé a toutes les

patientes éligibles. L'enquétrice réalise I'entretien a la sortie de la consultation, en face a face dans
une piéce dédiée.

En complément, afin de faciliter 'enquéte, le professionnel de santé peut proposer un rendez-vous
dans les jours suivants, toujours sur le site, a la patiente qui accepte de participer a I'étude mais n’est
pas disponible immédiatement ou si la patiente doit attendre un délai considéré comme trop long
parce que I'enquétrice est occupée.

Ces cas de figure se présentent de la facon suivante :

i La patiente accepte I'entretien a I'issue de la consultation et I'enquétrice est disponible : dans
ce cas le professionnel de santé dirige immédiatement la patiente vers I'enquétrice pour
I’entretien CAPI.

ii. La patiente accepte I'entretien a I'issue de la consultation mais I’'enquétrice n’est pas encore
disponible :

S’il y a ce jour-la un seul professionnel de santé qui envoie des patientes a I'enquétrice :

Si la consultante précédente vient d’accepter I'entretien, le professionnel de santé propose
directement un rendez-vous aux dates et plages horaires prédéterminées indiquées sur la fiche
de rendez-vous.

Dans les autres cas, le professionnel de santé propose a la patiente une passation immédiate
en la prévenant qu’elle aura a attendre au moins 15 ou 20 minutes.

S’il v a ce jour-la plusieurs professionnels de santé qui envoient des patientes a I’enquétrice :

Tant que I'enquétrice n’a pas signalé qu’elle était a nouveau disponible, le professionnel de
santé propose des rendez-vous aux éligibles selon les plages horaires prédéterminées
indiquées sur la fiche de rendez-vous a sa disposition.

iii.  La patiente accepte I'entretien mais ne peut pas rester aprés sa consultation et elle est préte
a se déplacer une autre fois : dans ce cas le professionnel de santé propose un rendez-vous
selon les plages horaires indiquées sur la fiche de rendez-vous.

Si la patiente ne peut se libérer a aucune des dates proposées, elle est considérée comme refusante
et pourra étre sollicitée a une prochaine consultation.

e. Nature et mode de circulation des données recueillies (partie sur les outils de
collecte dans le protocole version services hospitaliers)

Quels sont les outils utilisés ?

Le registre d’informations

Un registre est établi pour chaque professionnel de santé qui inclut. Il permet de vérifier la qualité de
I’échantillon (criteres d’éligibilité, taux de participation, représentativité de I’échantillon). Le registre
établit la liste de toutes les patientes éligibles présentes a la consultation. Pour des raisons de
confidentialité, il ne peut étre prérempli. Il est composé de deux volets, un volet anonyme et un volet
nominatif qui sera détaché avant la remise des registres aux membres de I’équipe de recherche. Le
registre est rempli par le professionnel de santé au cours de la consultation. Il indique pour chaque
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patiente éligible présente si elle accepte ou refuse de participer ainsi que quelques données
sociodémographiques et médicales. Ces informations sont trés importantes car elles permettront de
déterminer le taux et les éventuels biais de participation.

Notice information aux patientes

Pour chaque patiente sollicitée pour I'étude, le professionnel invite la patiente a lire attentivement
cette notice d’information. Si la patiente n’est pas en mesure de la lire, le professionnel de santé lui en
fait la lecture.

Lettre de consentement

A l'issue de I'acceptation de I'enquétée pour participer a I'étude, le professionnel de santé remplit
deux exemplaires de la lettre de consentement et les fait signer a I’enquétée. Le professionnel de santé
garde l'original et donne le 2e exemplaire a la patiente.

Carton d’anonymat

Pour chaque patiente acceptant de participer a l'enquéte, le professionnel de santé colle une étiquette
comportant un numéro d’identifiant sur un carton d’anonymat qu’il remet a la patiente. Ce carton
d’anonymat sera donné par la patiente a 'enquétrice. C’est le numéro porté sur ce carton (ou code
patiente) qui sera utilisé comme seul identifiant pour les différents questionnaires d’enquéte
(questionnaire patiente et grille biographique, questionnaire médical). L’enquétrice, de méme que
I’équipe de recherche, ne connaitra donc pas I'identité de la patiente.

La fiche de prise de rendez-vous

Une fiche est établie pour chaque professionnel de santé et chaque consultation avec les différentes
possibilités de rendez-vous pour les 15 prochains jours. Elle permet au professionnel de santé lors de
la consultation de proposer des rendez-vous ultérieurs a des dates et heures prédéterminées aux
patientes qui acceptent de participer a I'étude mais ne peuvent rester une heure de plus le jour méme
ou que I'enquétrice ne peut interroger dans la suite immédiate de leur consultation.

La fiche « refus»

Pour chaque patiente sollicitée et ayant refusé de participer a I'étude le professionnel de santé
propose a patiente un trés bref questionnaire sur les motifs de refus et les caractéristiques
sociodémographiques de la patiente.

Le questionnaire médical

Ce questionnaire est rempli par le professionnel de santé, un ARC, ou un TEC, sur la base du dossier
médical pour toutes les patientes incluses dans I'étude ou a partir de données recueillies en
consultation. Il comporte les principales caractéristiques médicales du cancer du sein. Sur ce
guestionnaire est reporté le numéro identifiant anonyme de la personne enquétée.

Le questionnaire « patiente » administré en face-a-face

Ce questionnaire, d’'une durée approximative de 50 minutes, est constitué de questions
essentiellement fermées dont certaines réponses sont reportées sur une grille biographique. Ce
guestionnaire est administré par I'enquétrice en frangais a I'aide de la méthode CAPI afin de faciliter
la passation. Une grille biographique papier est également utilisée par I'enquétrice pour faciliter la
remémoration des événements du parcours de vie. Il est divisé en 5 parties :

-Partie 0. Informations
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-Partie 1. Rétrospective sur toute la vie : Grille historique résidentiel ; Grille activités ; Grille relations
longues et enfants

-Partie 2. Arrivée en France et séjour : Grilles nationalités et titres de séjour ; Grille protection maladie ;
Grille violences

-Partie 3. Cancer du sein : Grille cancer du sein
-Partie 4. Santé, sexualité, bien-étre : Grille sexualité
e. Analyse statistique

Cette étude s'appuie sur une enquéte quantitative biographique, méthodologie mobilisée avec succes
dans le domaine du VIH/Hépatite B chez les immigrés en lle de France par plusieurs membres du projet
(29,30).

Cette méthodologie innovante présente le grand avantage de collecter des données longitudinales
tout en évitant I'attrition treés fréquente dans les cohortes prospectives parmi les populations
défavorisées : les femmes sont interrogées une seule fois et sont interrogées rétrospectivement sur
leurs trajectoires passées. Nous utiliserons un questionnaire a questions fermées et une grille
biographique ou I'enquéteur rapporte les éléments clés et les dates. Il a été démontré que la grille
biographique contribue a minimiser les biais de mémoire, car les personnes interrogées peuvent
utiliser a la fois les dates et I'dge pour se souvenir de I'ordre des événements et peuvent mettre les
éléments en perspective les uns par rapport aux autres (par exemple, une femme peut ignorer a quelle
date elle a eu accés a couverture maladie, mais elle se souviendra qu’elle I'a obtenue lors de sa
deuxiéme grossesse) (31).

A partir de ces données seront mobilisées les outils classiques de I’analyse longitudinales (modéles de
survie, modeles de durée) ainsi que des outils descriptifs de visualisation des trajectoires (analyses de
séquences)(32). Cette méthodologie a fait preuve de sa robustesse pour retracer les trajectoires de vie
et de santé (33,34).

B. Volet qualitatif

L’objectif de ce volet qualitatif est de décrire en profondeur la maniére dont s'articulent les trajectoires
sanitaires, sociales et migratoires des femmes, et leur implication dans la prise en charge de femmes
migrantes dans les services d'oncologie frangais.

Ce volet vise a répondre aux questions suivantes : quelles femmes circulent et dans quelles
conditions ? Quels sont les défis et les obstacles qu'elles rencontrent ? Quels sont les difficultés
administratives, matérielles et sociales auxquelles elles sont confrontées ? Quels leviers peuvent étre
actionnés pour lever ces obstacles, sur quels acteurs peuvent-elles s’appuyer ? Quelles sont les
expériences professionnelles, familiales, conjugales, affectives et corporelles de ces femmes ?

Pour répondre a ces questions, nous réaliserons des entretiens qualitatifs avec des femmes venant
d'Afrique subsaharienne en lle de France pour leur traitement (aprés avoir été diagnostiquées dans
leur pays d’origine) ainsi que des femmes immigrées dont le diagnostic a été fait en France. Nous avons
pour objectif de réaliser une quarantaine d’entretiens en lle de France. Le nombre exact pourra varier
selon le principe de saturation des données. Ces entretiens qualitatifs seront menés avec une grille
biographique qui sera développée pour ce projet. Les entretiens seront enregistrés, anonymisés et
retranscrits. lls seront stockés sur un serveur sécurisé de I'IRD. Les entretiens seront analysés avec une
démarche compréhensive qui vise a analyser les expériences telles qu’elles ont été vécues par ces
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femmes. L’analyse se fera de facon thématique, permettant de dégager des sujets principaux et sous-
thémes. Les enregistrements audios seront détruits a la fin de la valorisation des données.

Notice information aux patientes

Pour chaque patiente sollicitée pour I'étude, le professionnel invite la patiente a lire attentivement
cette notice d’information. Si la patiente n’est pas en mesure de la lire, le professionnel de santé lui en
fait la lecture.

Lettre de consentement

A l'issue de I'acceptation de I'enquétée pour participer a I'étude, le professionnel de santé remplit
deux exemplaires de la lettre de consentement et les fait signer a I’'enquétée. Le professionnel de santé
garde l'original et donne le 2e exemplaire a la patiente.

5. Echéancier de la recherche, résultats et retombées attendus

Le recrutement des femmes débutera en janvier 2024 et s’étalera sur 12 mois (fin décembre 2024).
L’analyse aura lieu de janvier 2025 a mars 2026 (15 mois). La valorisation des résultats débutera dés
qgue possible en 2025. Elle comprendra la participation a des conférences internationales et a la
publication de 3 articles au minimum, dans des revues internationales anglophones et en acces libre.

2023] 2024 | 2025

Recrutement
Analyses
valorisation

Ce projet sensibilisera les professionnels de santé et les associations de patients et leur permettra
peut-étre de développer des actions spécifiques pour les femmes immigrées et de faire pression sur
les décideurs politiques pour favoriser leur accés aux soins. Dans le domaine du VIH, les associations
se sont historiquement impliquées politiquement aupres des populations défavorisées. C'est moins le
cas des associations de femmes atteintes de cancer du sein. Nous espérons qu'elles pourront utiliser
les données produites par le projet pour prendre en charge les femmes isolées.

6. Financement

Cette recherche est financée par I'Institut National du Cancer (INCa — DA N°2022-135 SCHANTZ).
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