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INTERETS ET LIMITES DU DEPISTAGE
Question
zirvi, Professionnel 29 sept

Peut on se poser la question ( et demander a des experts indépendants d'y répondre...) de la
dépense occasionnée par le dépistage organisé du cancer du sein, depuis tant d'années, au regard de
son efficacité réelle et du "colt social" ( du aux faux positifs... ce co(t social dont on parle trés peu en
France est comme le "sein qu'on ne saurait voir" de Tartuffe) qu'il engendre, quand la majorité des
études et des conclusions d'experts tendent a démontrer que la baisse (tardive) de mortalité
observée tient avant tout aux progrés de la prise en charge thérapeutique de plus en plus précise et
individualisée. Attention a ne pas arriver avec ce type de dépistage ( et d'exces? notamment par la
vieille technique de culpabilisation des non impliqués) a plomber les actions futures comme ce fut le
cas dans d'autre domaines... voir celui de la vaccination (et de certaines "sur-réactions" dont on sait
quelles furent les conséquences sur la crédibilité de nos politiques publiques de santé)

J ne crois pas a la fiabilité du dépistage du sein
Sandy, Citoyen/ne ¢ 29 sept

Vu les campagnes lancées les unes apres les autres, I'argent jeté par les fenétres qui ne convint plus
les femmes, je pense surtout que ce dépistage est totalement inutile mais pas pour tout le monde.
J'ai 50 ans et jamais, je ne participerais a cette mascarade.

Radiosensibilité, faibles doses de radiations et cancers radio induits
ANNETTE LEXA, Citoyen/ne * 29 sept

D'aprés les travaux de Nicolas FORAY (PerezA-F,et al. Les faibles doses de radiations: vers une
nouvelle lecture de I'évaluation du risque, Bull Cancer (2015),
http://dx.doi.org/10.1016/j.bulcan.2015.03.019

"Concernant le radiodiagnostic,des études de cohortes ont montré un risque de cancer du sein radio-
induit pour des doses cumulées de I'ordre de100mGy. Ce risque reste significatif jusqu'a I'age de 40
ans.

Pour les femmes prédisposées au cancer porteuses de mutations BRCA1 ou BRCA2 et agées de moins
de 30ans,la dose-seuil cumulée serait considérablement plus faible. le risque de cancer du sein lié a
cesmutations génétiques est 5 al0 fois plus élevé que la normale. Ainsi,I'augmentation de risque
génétique de cancer fait logiquement diminuer la valeur de la dose-seuil.

Se pose donc la question de la validité des doses-seuils pour des expositions répétées.

Il semble donc a priori peu responsable d'engager des femmes jeunes a risque de cancer radio-induit
dans des processus de dépistage répétés.

et il faudrait encourager la recherche dans ce domaine de valeurs seuils dans le cadre des expositions
(mammographies) répétées

L"intérét du dépistage dans cancer du sein
ANNETTE LEXA, Citoyen/ne * 29 sept

Le dépistage du cancer du sein semble une évidence pour les femmes et nous avons tous été bercées
de ces « évidences » : le cancer du sein serait la premiére cause de mortalité chez la femme, le



cancer est une horrible maladie qui nous menace toutes, plus un cancer est détecté tot, plus on
guérit, le dépistage permet de détecter de petits cancers qu’on peut soigner , si on s’y prend t6t on
aura moins d’ablations mutilantes .

Or contrairement a ce qui est affirmé partout, et méme sur les sites institutionnels lorsqu’ils
entendent promouvoir le DOCS, les femmes meurent bien plus en France de maladies cardio-
vasculaires . Certaines statistiques enregistrent une légére baisse due principalement aux fait que les
femmes sont devenues plus attentives et mieux informées et que les traitements chirurgicaux et
radio-thérapiques ont fait de gros progres.

Depuis 2009, une controverse scientifique s’est développée autour de la balance bénéfice/risque du
dépistage du cancer du sein, présenté comme I'examen de choix censé réduire cette mortalité. Cette
controverse est née de vastes études épidémiologiques dans différents pays (pas en France ou
I’épidémiologie est une science politiquement incorrecte). Cette polémique enfle actuellement avec
cette étude récente (Harding, JAMA internal medecine, JULY 06, 2015) qui démontre magistralement
que le dépistage précoce non seulement n’a pas fait baisser la mortalité devenue stable mais qu’il n’a
pas fait baisser les ablations du sein.

La double lecture en cas de résultat négatif : pourquoi pas en cas de résultat positif ?
ANNETTE LEXA, Citoyen/ne » 29 sept

On continue de vanter les ‘atouts’ du dépistage avec sa double lecture en cas de résultat négatif qui
serait le top du top de la rigueur scientifique alors que personne ne semble s’interroger sur cette
simple question de bon sens « pourquoi pas en cas de résultat positif ? » . Quelle confiance arrogante
et assymétrique dans la lecture infaillible du spécialiste ! Le risque de faux positifs (faux cancers) avec
ses prescriptions lourdes et invalidantes et le risque de faux négatifs (avec la découverte récurrente
par les femmes elles-mémes des fameux « cancers de lintervalle » entre 2 examens) sont
systématiquement sous-estimés. Et pour finir, le risque de développer un cancer par exces
d’examens et de radiothérapies est trés certainement sous-estimé alors que de récents travaux (ceux
de Niclas FORAY) devraient au contraire inciter a la plus grande prudence avec les femmes
radiosensibles .

Mais, manifestement, le sacro saint principe de précaution — surtout lorsque la balance bénéfice
risque n’et pas prouvée - est bien plus scrupuleusement appliqué pour les poulets, les steacks ou les
céréales que pour le corps des femmes bien portantes (voire aussi la prise de la pilule, le traitement
hormonal de la ménopause, etc.)

Lescampagne de dépistage organisées savelies réellement des vies ?
Hoaxymore, Citoyen/ne ¢ 2 oct
Bonjour,

Je constate une multiplication d’études remettant en causes les bénéfices supposés du dépistage
organisé du cancer du sein. Dont la derniére en date publiée au JAMA, portant sur 16 millions de
femmes sur 10 ans conclue "When analyzed at the county level, the clearest result of mammography
screening is the diagnosis of additional small cancers. Furthermore, there is no concomitant decline
in the detection of larger cancers, which might explain the absence of any significant difference in
the overall rate of death from the disease. Together, these findings suggest widespread
overdiagnosis." http://archinte.jamanetwork.com/article.aspx?articleid=2363025

En dépit de cela, il me semble que l'intensification d'octobre rose se poursuit d'année en année
(aussi bien du point de vue événementiel/marketting que du point de vue santé publique
(élargissement du remboursement)).



N'y a-t-il aucune remise en cause de cette campagne dans sont organisation systématique actuelle ?

trop de dépistage tue le dépistage
mary, Citoyen/ne ¢ 2 oct

Alors que je n'ai aucun antécédent familial de cancer du sein, je ne sais pas pourquoi mon gynéco
hospitalier a souhaité que je fasse ma 1lére écho mammaire a partir de I'age de 40ans.On m'a trouvé
un nodule , adénome ? Bref , mammo qui n'a rien donné.)'ai été hospitalisée afin de faire un
prélévement puis au dernier moment le gynéco s'est ravisé car c'était dommage d'abimer ma jolie
poitrine.Donc ,une biopsie sans intervention a été faite : RAS.Cela n' a pas empécher que tous les 2
ans j'ai eu droit a une mammo+écho tous les 2 ans avec |'angoisse qui va avec.A 48 ans, j'en ai eu
marre d'autant plus qu'il semblait d'apres les derniéres études que les mammo répétées pouvaient
étre a | 'origine de cancer.)'ai donc arrété d' en faire .J'ai 53 ans maintenant :je sais que je devrais en
faire une mais je n'en ai plus envie....

L'INTERET DU DEPISTAGE ORGANESEME A REMETTRE EN CAUSE
Bribri, Citoyen/ne * 5 oct

Le dépistage organisé permet de découvrir chez des femmes, qui en général sont peu suivis par un
professionnel de santé, des cancers a un stade tres précoce et donc guérissable.

L'information doit se faire auprés des femmes "précaires" au sens large du terme : financier,
isolement, barriére de la langue, rural ....

Pour limiter les risques, il faut arréter de rembourser les dépistages individuels trop fréquents, gros
travail a faire avec les gynécos - les mammographies a partir de 40 ans chez des jeunes femmes sans
antécédents ni signe clinique.

gue faire si on ne participe pas
Sophie, Citoyen/ne ¢ 5 oct

j'aimerais bien que les personnes qui dénoncent l'intérét du dépistage indiquent ce qu'elles
proposent en remplacement. Je comprends leurs arguments, mais que faire alors si on ne participe
pas au dépistage ?

se connaitre et écouter son corps
GwenRK, Citoyen/ne ¢ 6 oct
le meilleur dépistage du cancer du sein est : L'écoute de son propre corps....

Nous nous connaissons parfaitement bien et nous devons toujours écouter la petite voix intérieure
qui nous met en garde...

Ce f(t mon cas et cette petite voix m'a sauvé ...
www.gwenrk.over-blog.com

depistage



Mimo, Citoyen/ne * 7 oct

tous les deux ans je participais au depistage par mammographie et tous les je rencontrais la
gynécologue. Cette année I3, c'est elle qui a découvert la tumeur, fort heureusement car a la mammo
on ne la voyait pas. Le radiologue a insisté, passé une échographie et la sentence est tombée...Sans la
gynécologue, j'aurais attendu 2 ans.

Pour moi I'AGIDECA oui, mais LA GYNECO oui oui
DEISTAGE
cloclo, Citoyen/ne * 7 oct

Ma niece 52 ans, faisait des dépistages tout les ans, son dernier dépistage en décembre, rien a
signaler et en septembre cancer du sein avec métastases, ablation du sein, chimio, rayons,
cimentoplastie de la hanche, elle a beaucoup souffert elle est morte 2 ans aprés, alors le dépistage
par radio ??, j'ai entendu dire que I'on pouvait dépister le cancer du sein par une simple analyse du
sang, et la on aurait pu la sauvée.

j ai vécu le cancer
gwenAelle42, Citoyen/ne ¢ 7 oct
bonjour

j ai eu un cancer du sein en septembre 2013 suite a une échographie que j ai effectuer dans un
centre de radiologie ;le probléme c est que j aurai pu passer a coter sachant que le praticien ma juste
dit qu il fallait pas que je m inquiéte que la boule que j avais au niveau du sein était pas grave; ila d
ailleurs pas pris la peine d allez voir si les ganglions étaient toucher ... et il ne ma pas conseiller non
plus d aller voir quelqu' un pour pour avoir un 2eme avis !

j ai donc de moi méme montrer les clichés a mon médecin qui ma conseille d aller voir trés
rapidement ma gynécologue.

résultats des cours 2 tumeurs ;une dans le sein 1.5 cm environ et une dans les ganglions 3.5 cm
environ . j ai donc eu le droit a la chimio et des rayons

cela prouve donc qu il faudrait toujours avoir un 2 eme avis
cordialement

gwenaelle

Surdépistage , surdiagnostic et surtraitement
BOUSSEROLES Anne-Marie, Professionnel e 7 oct

Je constate dans ma pratique quotidienne un nombre de prescriptions de mammographies a titre
systématique, a partir de 40 ans, toujours plus important : pas d'histoire familiale spécifique, examen
cliniqgue normal, aucun signe d'appel. Le rythme de réalisation de ces examens par la suite reste tres
aléatoire, le plus souvent au bon vouloir du médecin mais aussi de la patiente (tiens ca fait
longtemps que je n'ai pas eu de mammographie ?). De plus, la moindre "anomalie" type kyste
entraine un ou plusieurs contrdles a quelques mois d'intervalle. Nous sommes donc bien dans le
surdépistage, ce qui entraine un surco(t d'argent mais aussi d'angoisse. Une réelle phobie du cancer
du sein s'est installée alors que son incidence n'augmente pas.



Comment faire passer ce message aupres des médecins et des femmes ? Un des intéréts du
dépistage organisé est de proposer un suivi homogene et cohérent. Pourquoi persistent-t-il autant de
disparités de pratique ? Faut-il réfléchir au remboursement des examens en fonction de leur
pertinence et des recommandations ?

abus
BOUHIER, Professionnel ® 7 oct

La mortalité globale chez les femmes soumises au dépistage du cancer du sein n'a pas diminué
d'aprés les méta analyses de publications indépendantes comme la Revue Prescrire, alors que sur
diagnostics, angoisse, et chirurgie inutilement mutilante augmentent. Y-a-t-il un lobby avec conflit
d’intérét poussant abusivement les femmes a se faire dépister ?

un dépistage pas si mal...
MAILLY, Professionnel 7 oct

On peut critiquer le dépistage actuel, mais il reste un des meilleurs au monde; il faudrait persuader
les femmes de plus de 50 ans qui ne passent jamais de mammographie d'y participer. Il a I'avantage
d'étre réalisé quasiment partout sur le territoire frangais et a bas colt. On ne peut pas faire en
examen de dépistage de la mammographie 3D, plus irradiante et beaucoup plus colteuse; et qui
serait réservé qu'a quelques centres hyper spécialisés ce qui exclurait un tas de territoires et de
cabinets de radiologie.

A ma gynécologue
Didit, Citoyen/ne ® 8 oct

Rv en mai 2015 pour un frottis et découverte d une boule au sein droit a la palpation par ma
gynécologue. Tout s est enchaine depuis. ..inter chirurgicale conservatrice puis chimio 7 cures j en
suis au milieu...j ai accepté méme si trés difficile mais pas le choix que d avancer. ..Ma mammo etait
prevue pour 2016 ! Un grand merci a ma gynécologue ! Prenez soin de vous

Le dépistage...
Corinne, Citoyen/ne * 8 oct

Le dépistage est important et sans doute utile. Dans mon cas il a été totalement inefficace. J'ai
découvert ma tumeur toute seule (méme pas en pratiquant l'auto-palpation mais en me douchant)
alors qu'une mammographie faite 10 mois plus t6t n'avait rien révélé. Il n'y a pas de cancer du sein
dans ma famille. Aujourd'hui encore je me pose la question de l'efficacité des examens de
préventions : les machines sont-elles obsoletes ? L'oeil des médecins fatigué ? Une tumeur peut-elle
apparaitre et grossir jusqu'a 2 cm en 10 mois ? La premiere prévention est la connaissance et
|'écoute de son corps.

merci au dépistage organisé
ademas alsace 68, Association ¢ 9 oct

je travaille a I'ademas et je suis satisfaite lorsque des patientes nous témoignent leur gratitude car
elles ont bénéficié de la 2éme lecture de leur mammographie et qu'on a pu déceler une anomalie qui
peut étre soignée sans gros traitement tel que chimio ou rayons. Beaucoup de patientes nous
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remercie d'exister et cela fait chaud au coeur on se dit que I'on sert a quelque chose...cela devrait
faire réfléchir les personnes toujours réticentes aux dépistages quels qu'ils soient (sein, colon, utérus)
. vive le dépistage organisé!

Dépistage national: une aberration
Mathilde, Citoyen/ne 9 oct

La mammographie seule ne suffit pas pour une bonne détection d'une tumeur, il faut
systématiquement prévoir une échographie. J'ai subi I'erreur parce que la clinique, malgré un doute,
n'a pas fait d'échographie pour éviter des remontrances de la sécurité sociale. Mais au moins, on
aurait d me le proposer. J'aurai demandé une échographie via le gynéco. Donc octobre rose et le
programme national, c'est vraiment de la poudre aux yeux. A-t-on fait des statistiques sur le délai
entre la derniere mammographie (dans le cadre du programme national) et I'apparition de la
tumeur?

Toutes mes connaissances bénéficient d'une mammographie ET une échographie grace a leur
gynéco. Moi, j'ai cru dans le dépistage national et je |'ai payé tres cher !

Je suis préte a faire campagne dans ce sens.

Pas d'accord avec l'article "Une mansbje veux" lu sur I'Express du 7 octobre 2015
Monik, Citoyen/ne ¢ 12 oct

Je trouve que la mammographie tous les 2 ans est une bonne chose. Elle permet de diagnostiquer de
toutes petites tumeurs. Autour de moi, récemment j'ai eu trois amies (entre 60 et 70 ans), qui se
faisaient dépister régulierement, a qui on a trouvé un cancer du sein. On peut en conclure que sans
cette mammographie, le cancer aurait été détecté plus tard avec certainement de plus lourdes
conséquences. Comment peut-on savoir si les petites tumeurs vont évoluer ou pas, je pense qu'il ne
faut pas prendre de risque, I'enjeu est trop important. Dans certains cas, les détections précoces
pouvaient éviter la chimio...

Je suis POUR le dépistage du cancer...
Cha, Citoyen/ne » 12 oct
Je suis POUR le dépistage du cancer du sein.

Compte tenu du nombre de femmes atteintes du cancer (1 femme sur 8 !!!1) il me semble nécessaire
de maintenir et favoriser le dépistage pour une prise en charge précoce.

Il me semble imprtant de donner son...

Mel, Citoyen/ne ¢ 12 oct

I me semble important de donner son avis en tant que femme sur la question.

Le dépistage est un moyen de prévention face a des pathologies a conséquence grave.

Le cancer étant en plein essor, il est de droit que chaque femme ait la possibilité d'accéder au
dépistage.

Alors bien sdr, je suis POUR.



Le dépistage du Cancer du sein
FleurDuNord, Citoyen/ne * 13 oct

Le dépistage du cancer du sein est trés important et doit rester prévu tout les 2 ans pour les 50/74
ans, voir méme un peu avant 50 ans pour les cas a risque !!

une autre attitude
Salome, Citoyen/ne * 14 oct

Choix personnel je refuse le depistage....j ai 50 ans et mon corps m appaftient...j ai vu | etat de ma
mere apres sa reconstruction....cela choquera sans doute le corps medical mais survivre ainsi ne m
interesse pas......en plus je reste persuadee qu elle aurait pu vivre sans cette ablation....choix
personnel que j assume entkerement et ne regarde que moi

avis suite a mon cancer du sein
la vie est belle, Citoyen/ne ¢ 14 oct

Nous avons toutes peur de passer une mammographie, et si c'était a mon tour ? le médecin vous
appelle : il y a un gros doute, les examens s'enchainent , I'attente des résultats est insupportable,
puis direction IGR , le chirurgien a trouvé les mots justes et j'étais rassuré d étre prise en charge par
des gens de grande compétence, :avoir confiance en ses soignants est essentiel. Jai été dépisté
suffisamment tO6t pour ne pas avoir a subir une mastectomie,( ma tumeur a gauche ne faisait que
5mm mais avait déja métastasé dans un ganglion [ 10% de "chance" de métastase a ce stade] ma
tumeur a droite faisait 20mm mais est resté in situ. Jai eu 6 chimio et 33 séances de radiothérapie;
Nous sommes trés bien entouré par les soignants pendant ce parcours, bien sur nous sommes
fatigués , il faut prendre soin de soi, de son entourage : expliquer sa fatigue , ses soins , ce qui va se
passer: ne pas laisser son entourage dans l'ignorance, ils ont souvent peur de nous voir ainsi, j'ai
essayé d'étre rassurante envers mes grands enfants,

Voila mon parcours , je ne pense pas qu'il existe de dépistage inutile , ou des femmes sur traitées (
les traitements sont faits par protocoles selon des études établies sur plusieurs décennies) pour ma
part ce dépistage m'a sauvé la vie. Je ne peux qu'encourager les femmes a passé leur
mammographie, c'est loin d'étre agréable mais vitale. Alors courage, si le diagnostique tombe, le
parcours n'est pas insurmontable , on y arrive, pleine de fierté

dépistage précoce
VINCENT, Professionnel e 15 oct

IDE en cancéro depuis 10 ans j'ai été en contact avec différents types de femme ayant cette
pathologie qui reste malheureusement encore a ce jour mortelle .

Dur de voir qu'a ce jour nous rencontrons des femmes de plus en plus jeunes 35 - 45 ans se présenter
avec un cancer du sein associé a des métas osseuses et que I'on accompagne jusqu'a leur déces alors
gu'elles n'avaient aucun symptome avant la détection par mammo . Dur de voir ces femmes dans la
détresse de devoir préparer leurs enfants souvent trés jeunes (6-10 ans) a leur séparation définitive
"juste" pour un cancer du sein précoce qui n'a pu étre détecté a "temps" car "pas dans les ages de la
détection nationale".

heureusement aussi nous voyons des femmes qui ,"grace" a la prévention nationale , vont pouvoir se
sortir de cette parenthése de vie qu'induit la prise en charge thérapeutique de cette pathologie
lourde dans son aspect psychologique , familiale, couple, social mais aussi professionnel .



J'admire encore ces femmes qui reviennent pour nous dire que tout va bien apres "cette parenthése"
, j'ladmire ces familles qui reviennent nous dire merci de la prise en charge de leur épouse , soeur ou
mere aprés leur décés... j'admire ces femmes qui ont osées faire le test de la mammo préventive qui
leur sauve la vie . Alors oui parfois la prévention est de "trop" mais tant qu'on verra ces femmes
mourrir de ce cancer dépisté "trop" tard je pense qu'il faut continuer ce combat " pour la vie" et donc
de prévention . merci

interet du depistage
guillot, Professionnel ¢ 15 oct
Le dépistage organisé ne devrait pas étre basé sur un examen complémentaire.

Il faudrait informer les femmes dépistées que la mammographie ne dépiste pas tout les cancer du
sein.

En tant que gynécologue médical nous dépistons depuis toujours le cancer du sein chez toutes les
femmes qui viennent nous consulter, quel que soit leur 4ge, en tenant compte du risque personnel et
familial. Nous adapterons notre dépistage en fonction de cet age et de ce risque.

Nous le faisons tous les ans et depuis toujours nous demandions chez les femmes a risque dit normal,
une mammographie complémentaire tous les deux ans.

Combien de femmes sont-elles dépistées en plus de ce dépistage personnel depuis que le dépistage
organisé est installé ? Car, bien souvent, nous avons l'impression que ses femmes ne viennent plus
nous consulter et que de ce fait certains diagnostics sont faits plus tardivement puisque nous les
examinions tous les ans.

Cette consultation annuelle chez le gynécologue médical permettait le diagnostic d'autres cancers
comme lI'endometre, la vulve ou les ovaires a des stades également plus précoces.

De plus, ce dépistage entre dans le cadre d'un rapport personnel adapté beaucoup moins source de
stress et angoisses que le dépistage organisé. Et nous connaissons ses femmes depuis tres
longtemps.

Le cancer du sein est toujours traité comme s'il s'agissait d'une cellule qui deviendrait cancéreuse et
se multiplierait progressivement... Hors je pense que la réalité est tres différente... Assez souvent on
a l'impression que des cellules placées dans le méme sein ou dans les deux seins se met a proliférer
simultanément suite a un signal ou une programmation inconnue. De ce fait les tumeurs dépistées
font plusieurs centimetres d'emblée. Le dépistage clinique annuel permet un dépistage plus précoce.

Le dépistage organisé devrait donc étre refait par des cliniciens compétents (en France il y a des
gynécologues médicaux bien formés) il devrait étre annuel et adapté en fonction des risques a
chaque femme.

Certaines femmes ne se font plus dépistées uniquement parce que la mammographie est
douloureuse... Elle bénéficierait alors d'un examen clinique et de conseils spécialisés.

D'ailleurs aux Etats-Unis oU la gynécologie médicale n'existe pas le dépistage organisé n'a pas montré
de bénéfice en terme de mortalité sur plus de 10 ans.

Dépistages
Genevieve, Citoyen/ne * 15 oct

Sensibilisée aux dépistages en raison des antécédents dans ma famille, je pense qu'il est tres
important de maintenir les dispositifs actuels pour le dépistage des cancers du colon et du sein.



J'espére vivement que ces dispositifs seront maintenus car il me semble plus important de prévenir
et dépister pour éviter des traitements plus lourds et plus colteux.

Il faut continuer les dépistages gratuit!
xandra76, Citoyen/ne ¢ 16 oct
Bonjour,

Je suis étudiante infirmiére. J'ai eu un cours ce matin sur le cancer du sein et ensuite un médecin du
dépistage Gard/Lozére est venu nous parler des différents dépistages du cancer.

Il est trés important de continuer a dépister gratuitement les cancers. Tout simplement parce
gu'aujourd'hui, on détecte les cancers de plus en plus tét et de ce fait la prise en charge est plus
précoce donc les chances de guérisons sont plus grandes! Il ne faut surtout pas reculer, beaucoup de
gens ne se font pas dépister probablement par peur du résultat, certains disent a force de chercher
on va finir par trouver quelque chose, ces personnes se voilent la face! Allez vous faire dépister ¢a ne
vous co(te rien et ¢a peut vous sauvez la vie !

De plus ils se rendent compte que les populations qui se font le moins dépister se sont les personnes
socialement élevées et les plus basses. Les premiers se font suivre personnellement mais ce qu'ils ne
savent pas c'est qu'avec le dépistage gratuit il y a une double analyse de leur mammographie, c'est a
dire, 1ére analyse par leur radiologue puis une seconde lecture des clichés par le radiologue du
dépistage gratuit, intéressant non ? Quand aux familles les moins aisées c'est probablement un
mangque d'informations, de connaissances.

Donc nous le répéterons jamais suffisamment allez vous faire dépister et surtout Madame Touraine
ne nous enlevée pas ce dépistage. Le gouvernement actuel s'est beaucoup de restriction ne touchez
pas a notre santé!

Seins denses

Riva, Citoyen/ne ¢ 18 oct

Dépistage--OUl!

MAIS--et c'est un grand mais--je veux souligner les limites de la mammographie pour les femmes
(environ 40%) qui ont des seins denses.

Je me suis faite dépistée toute ma vie, mais la mammographie ne trouvait point une tumeur de 5 cm
dans le sein droit. Ni la sonographie. Il a fallu un IRM. C'était un cancer avancé, aggressif, qui a atteint
11 ganglions sur 15. Si j'avais tardé? Me fiant a ma derniére mammographie?...je pense que je ne
serais pas encore en vie.

Il faut absolument que les femmes et leurs médecins prennent en compte les besoins de dépistage
des femmes avec seins denses. Sinon, ce "mois rose" ne servira a rien pour ce 40%.

Oui au dépistage
annbl, Professionnel ¢ 19 oct

Sauver des vies et éviter des mutilations et des traitement trés lourds restent I'objectif de tous les
professionneles de santé. En tant professionnelle de santé mais aussi en tant que femme et
citoyenne, je suis trés favorable au maintien du dépistage systématique du cancer du sein par la
mammographie et I'échographie. Il est vrai que la mammographie est un examen douloureux et qu'il
ne détecte pas toutes les tumeurs (notamment pour les seins ayant une forte densité) mais le
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bénéfice est réel. Il faudrait également insister sur I'autopalaption des seins avec le role essentiel des
gynécologues.

Le dépistage sanguin ?
claude terroir, Citoyen/ne ¢ 19 oct
Bonjour

J'ai eu le test de dépistage en septembre 2013 et le cancer diagnostiqué HER ++ en juin 2014, rien
n'a été détecté , ne serait-il pas envisageable de compléter cet examen par une recherche de
marqueur ?

Merci au dépistage !!!
Christine NIMES, Citoyen/ne ¢ 20 oct

Je suis agée de 54 ans. J'ai eu ma fille a 40 ans et depuis, je fais une mammographie et une
échographie chaque année. En janvier 2015, on m a dépisté une tumeur cancéreuse de petite taille,
J'ai été immédiatement prise en charge, opérée le 17 Février a Montpellier, en ambulatoire. Pas de
traitement ensuite par hormonothérapie ni par chimio. Je peux dire "que je n'ai eu que des séances
de rayons"....

Je suis bien sOr pour le dépistage, encore plus aujourd'hui. J'en profite pour remercier encore Mme
Jacqueline VALMORIN, médecin échographe, spécialisée en sénologie, Mr Frédéric
TRENTINI,(chirurgien spécialisé ) et Marie-Estelle, son extraordinaire assistante, Mme Sophie
WRIGHT RANDON, Gynécologue et enfin Mme Catherine DECAMP, Kinésithérapeute. Ces personnes
m'ont sauvé la vie et ont rendu la maladie "plus supportable"..

La mammo n 'est pas une sécurité
DR WISSLER-KOENIG ELISABETH, Professionnel ¢ 20 oct

Non car il faut toujours examiner et palper les seins et demander une echo et une cytoponction
méme quand le radiologue dit " image banale " .

en effet, ces 6 derniers mois , j 'ai fait 3 diagnostics de carcinome par la palpation et la cytoponction
est revenue positive.

Avons nous assez de recul ? Souvenons nous de ....
Thorotrast, Citoyen/ne * 20 oct

Avons nous assez de recul concernant l'innocuité des mammographies ? Ce qui est soit disant sar
maintenant le sera-t-il encore dans quelques années ? Souvenons nous du thorotrast , produit de
contraste utilisé dans les années 30 et 40 au cours de la réalisation de radiographies standards. Nul
doute qu'a I'époque radiologues et médecins ont assuré les patients du non danger du
produit...Pourtant il a été interdit dans les années 50 lorsque des médecins se sont apercu que le
produit s'accumulait dans le foie - méme apres un seul cliché, et ceci pendant plus de 20 ans; Le
produit a été alors classé hautement cancérogéne et interdit d'utilisation. Les malheureux qui ont
subi des clichés a cette époque ont un risque de cancer 20 a 30 fois supérieurs aux autres
individus...et les dits cancers apparaissent 20 a 30 ans apres |'exposition...
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le dépistageest ESSENTIEL !
kokie92, Citoyen/ne * 22 oct

Il y a 6 mois, pour plusieurs raisons, j'ai zappé la mammo demandée par ma gynécologue. Il y a 2
mois, j'ai recu celle du dépistage national et je I'ai faite.

Petite tumeur (15mm) détectée... Ponctions, biopsie = opération il y a 10 jours.

J'attends le résultat de I'analyse pathologique mais les premiéeres constatations sont encourageantes
(cellules non invasives et ganglion sans trace) alors je croise les doigts...

Que pensez-vous qu'il se serait produit si j'avais attendu deux ans, la prochaine visite chez ma gynéco
?

Le dépistage est ESSENTIEL et I'information doit continuer a circuler. De plus en plus ! La population
doit se sentir concernée et ne pas penser que ¢a arrive toujours aux autres... Informez ! Informez,!

Nous avons la chance d'avoir des dépistages GRATUITS qui sauvent des vies.
Dommage méme, qu'ils ne soient accordés que jusqu'a 75 ans...

Dépistage la mamograhie ne suffit plus...

Fanfan101, Citoyen/ne ¢ 24 oct

La mamographie outre son coté archaique, ne suffit pas a dépister prématurément le cancer du sein.
20% des cancers diagnostiqués n'ont pas ete détectés lors de cette radio d'un autre temps. Il faut la
supprimer et la remplacer par un examen plus fiable.

dépistage positif- tumeur non palpable
Marion, Citoyen/ne * 24 oct

Au mois de juillet je fais comme tous les deux ans, ma mammographie de contréle. Apparait une
image suspecte, qui s'est révélée a I'échographie avoir les caractéristiques a 99 % d'une tumeur
cancéreuse. Elle mesurait moins d'un centimétre, se présentait en forme de grain de riz, n'était
aucunement palpable. j'ai juste senti a cet endroit des démangeaisons légéres sur une sorte de mini
bouton, apres la mammographie précédente, mon dermatologue m'assurant que je m'inquiétais
pour rien. Biopsie positive quelques jours plus tard, tumeur localisée, grade 1 a la premiére analyse.
Opération fin ao(t nouvelle analyse, berges saines, ganglion sentinelle sain, pas d'extension, mais a la
nouvelle biopsie on découvre également un grade 3 (agressif). Je suis actuellement en
chimiothérapie 4 séances, 33 séances d rayons prévues ensuite et hormonothérapie. Ce protocole
permettant d'éviter une récidive. J'ai trés bien accusé le coup car je me dis que grace a la
mammographie j'ai beaucoup de chance d'étre dépistée tot. Je pense qu'il serait judicieux d'ajouter
une échographie également. La raison dans mon cas, est que nous sommes 3 cousines a étre
concernées, mais sans caractere d'hérédité, c'est d'ailleurs ce qui m'a incitée a respecter
scrupuleusement les contréles. Je conseille vivement a toute femme de faire ce contrdle, non, ce ne
fait pas mal, non il ne faut pas remettre a plus tard, mieux vaut étre dépistée a temps afin de limiter
les dégats et d'avoir toutes les chances de guérir.

Bénéfices contre risque
Orchidees, Citoyen/ne * 25 oct

Oui, bien sdr, il y a toujours un risque a n'importe quel examen ou traitement.
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Mais il me semble évident que se faire dépister pour une maladie telle qu'un cancer est largement
bénéfique. On oublie celles (et ceux) qui en mourraient ou qui en meurent encore !lll Et le
traumatisme dans les familles, notamment pour les enfants, car les malades sont parfois a I'age ou
on éléve des jeunes enfants.

Et le dépistage permet d'étre soigné pour une maladie moins importante, donc moins douloureuse
et moins mutilante.

Mieux vaut prendre sa santé (et sa vie) en main. Un peu de stress avant un examen pour un
soulagement apreés.

Je n'y comprends plus rien
Annie, Citoyen/ne ¢ 2 nov

Si le dépistage du cancer du sein est si important, pourquoi brouillez-vous le message en faisant une
concertation citoyenne ? Vous semez le doute... C'est a n'y rien comprendre

stop au dépistage (de)sorganisé
stop!, Citoyen/ne ¢ 10 nov

Stop au dépistage systématique qui fera subir des examens inutiles a plus de 85% des femmes. En
revanche mieux dépister individuellement les femmes se sachant a risque particulier . Et surtout
enfin travailler sur la prévention primaire pour tenter de diminuer le nombre de cas au lieu de juste
vouloir détecter des cancers. La France fait partie des pays ou il y a le plus de cancer du sein. Il serait
temps de comprendre pourquoi non ????

information alternative sur inefficacité dépistage
docteur du 57, Professionnel ® 17 nov

Un article tres récent de Archie Bleyer et Tony Miller, reposant sur des études aux Etats Unis, en
Europe et au Canada enfonce le clou : la mammo de dépistage n'apporte aucune contribution sur la
diminution de mortalité que I'on observe partout, et qui est due aux traitements qui deviennent de
plus en plus efficaces. La mortalité par cancer du sein diminue plus encore chez des femmes non
dépistées et chez des femmes jeunes, qui ne sont pas encore intégrées, du fait de leur age, dans le
dépistage. Par contre les femmes dépistées rencontrent pas mal de problémes du fait d'un
surdiagnostic de lésions qu'on pouvait ignorer. Il existe une brochure trés bien faite sur un site
indépendant www.cancer-rose.fr Vous en apprendrez plus que sur toutes les documentations roses
sur papier glacé ruineuses pour tout la collectivité, et qui n'apportent aucun information digne de ce
nom aux femmes.

mammographie : I'estocade
éternel remplagant, Professionnel ¢ 18 nov

Il est maintenant avéré, et plus qu'avéré que la mammo de dépistage n'apporte rien en terme de
gain de mortalité, une ultime étude vient confirmer tout ca , c'est expliqué ici : http://cancer-
rose.fr/humour/mammographie-de-depistage-lestocade/

D'ailleurs sur ce site cancer-rose.fr vous trouverez une chouette brochure explicative,
malheureusement ¢a ne marche pas quand je veux la mettre en PJ. Allez sur ce site, il y a tout un tas
d'informations.
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juste efficace pour engraisser les laboratoires
citoyenne edith, Citoyen/ne * 18 nov

juste efficace pour engraisser les laboratoires

Excellente Vidéo consacrée aépistage
Paul Aymon, Professionnel ® 20 nov

Je recommande vivement cette vidéo réalisée en Allemagne. Elle a été projetée sur Arte d'abord en
2011, puis rediffusée en février un dimanche matin a 7 heures. Peu de gens ont du la voir..

Sans doute son titre a semblé suspect: "Le dépistage du cancer en question".

Comment peut-on oser mettre en question ces opérations ?

Le lien est indiqué, elle dure 50 minutes environ.

Croyez moi, ce n'est pas du temps perdu. C'est aussi bien destiné aux hommes qu'aux femmes.

Voir la video youtube : https://www.youtube.com/watch?v=s4KIrWov xo

dépistage ???
Nikette, Citoyen/ne ¢ 22 nov

J'avais mal dans un sein en Juin 2014, j'ai attendu le dépistage prévu en Nov. 2014 : R A S malgré mes
remarques

Confirmé par EMMA quelques temps apres. Je suis allée avec mes radios voir une gynécologue qui
n'a pas été d'accord avec leurs diagnostisc.

Septembre 2015 1ére opération de 3 petits cancers avérés du sein- Octobre 2015 2e opération pour
retirer les ganglions impactés révélés lors de la premiéere opération. Novembre 2015 : hématomes et
abces apres la 2 e opération m'ont reconduite a une 3é opération en urgence !!!!

Que dire de la prévention ? Hum ! je suis d'accord avec la personne qui dit tout juste bon a engraisser
les laboratoires compte tenu que les 1éres radios de dépistage étaient de mauvaise qualité et qu'on
a du tout recommencer a zéro !!! Et qui paie cette poudre aux yeux ? Nous ! physiquement et
pécuniairement

Je serais intéressée de savoir ou se trouve la charte d'utilisation du site qu'on est obligé de cocher !!!

Avec des si...

Ma vie en Rose, Citoyen/ne ¢ 23 nov

Si je n'avais pas été me faire dépister, a 33ans, apres avoir senti 2 petites boules dans mon sein...

J'aurais toujours deux seins et mes cheveux. Je n'aurais pas du subir 6 chimiothérapies et arrété de
travailler 6 mois...MAIS...J'aurais tué |'espoir d’étre soignée et de profiter du sourire de mon enfant
de belles années encore!

Le dépistage est une chance qu'il faut saisir.
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https://www.youtube.com/watch?v=s4KIrWov_xo

Il ne faut pas avoir peur du résultat : se réjouir s'il nous épargne ou affronter la maladie le plus tot
possible si elle apparait. Afin de se donner les meilleures chances de la vaincre.

j'ai été soignée pour un cancer du sein
marie c., Citoyen/ne ¢ 15 déc

Merci au dépistage ADEMAS, je suis allée en février 2015 chez ma gynéco pour un contréle de
routine, rien de spécial, début Mars 2015, contréle ADEMAS, et la le couperet est tombé, un cancer
canalaire infiltrant.

Merci au radiologue du centre d'imagerie d'avoir ouvert I'oeil et le bon. Aprés ablation de la tumeur
et du ganglion sentinelle, aucun ganglion d'atteint, radiothérapie et ARIMIDEX.

Expliguer lemeilleur pronostic des cancers dépistés
Dr AWADA - Lyon, Professionnel ¢ 20 déc

Je pense qu'il faut mettre I'accent, comme pour le dépistage du cancer colorectal, sur le fait qu'un
cancer du sein détecté t6t, méme s'il appartient a un phénotype agressif (HER2 enrichi, basal like),
aura un meilleur pronostic que lorsqu'il est détecté a un stade plus tardif.

Il y a encore une confusion dans |'esprit des gens ("cancer = je suis foutue, de toutes facons"....).

Il faut donc bien mettre I'accent sur le BON PRONOSTIC des cancers de petit diamétre, NO ; et a
fortiori sur I'excellent pronostic des CCIS.

Dépistée et pourtant...
Corinne, Citoyen/ne ¢ 5 jan

Bonjour ; novembre 2014 découverte d'un cancer canalaire infiltrant grade 2 + 4 ganglions atteints =
chirurgie concervatrice (+/- 1cm) ; chimiothérapie (Fec puis taxotere) ; radiothérapie ;
hormonothérapie)

Nodule découvert par auto palpation trés appuyée sur le mamelon grace a un petit pincement
ressemblant a une sensation induite par l'allaitement il y a bien longtemps (j'ai 51 ans et j'ai allaité
mes 3 enfants chacun 4, 6 et 9 mois).

En novembre 2014, la mammographie de confirmation n'avait rien révélé, I'échographie laissait
entrevoir quelgue chose ; seule la micro ponction a posé le diagnostic.

Jusque |a dépistée par mammographie tous les deux ans, je me demande, et on ne m'a pas répondu,
si ce cancer s'était dérobé aux mammographie précédentes ... Certains médecins recommandent de
doubler cet examen d'une échographie systématique ...

Quoiqu'il en soit, mon histoire ne modifie pas mon avis positif sur le dépistage car mon cas est UN
cas parmi d'autres et méme si la Mamo ne laissait pas apparaitre la tumeur, je reste persuadée que
dans la plus part des cas, elle reste une arme efficace de détection des anomalies ; peut étre faudrait-
il systématiser le recours a I'échographie afin de compléter I'examen ?

Les contributions du Colloque "surmédicalisation” de Bobigny, 2012, 2013, 2014, 2015 versées au
débat engagé par la concertan

PESTY, Francois, Professionnel ® 8 jan
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Le groupe de réflexion Princeps, le Département de Médecine Générale de la Faculté de Médecine
de Bobigny, la Société de Formation Thérapeutique du Généraliste (SFTG) et I'association Civic Santé,
qui ont organisé le Colloque « sous- surmédicalisation, surdiagnostics, surtraitements », dit «
Colloque de Bobigny », ces 4 dernieres années, ont le plaisir de partager les contributions réalisées a
ces occasions en 2012, 2013, 2014 et 2015, et de les verser au présent débat lancé par I'INCa a la
demande de la Ministre en charge de la santé.

Aussi, vous trouverez un document proposant une synthese des 14 contributions en rapport avec la
concertation citoyenne et scientifique portant sur le dépistage organisé des cancers du sein, mais
aussi des verbatim recueillis au cours des échanges avec les participants, et un hommage spécial a
Bernard JUNOD, donc en suivant le lien : http://surmedicalisation.fr/blog/WordPress3/wp-
content/uploads/2016/01/Contributions_dépistage_K_Sein_Colloque_surmédicalisation_Bobigny 20
12-2015.pdf (40 pages, 1,5 Mo)

Vos commentaires, remarques sont naturellement les bienvenues

Avec nos remerciements

Bien cordialement

Francois PESTY, Pharmacien, pour le groupe Princeps

Rencontre du 12 janvier 2016 (Paris) consacrée au consacrée au DEPISTAGE ORGANISE DES
CANCERS DU SEIN, organisée par Princeps et la SFTG

PESTY, Francois, Professionnel ¢ 8 jan

Le Groupe Princeps et la SFTG organisent également une rencontre le 12 janvier 2016, de 14h00 a
17h30, a la Fondation pour le Progrés de 'Homme, 38 rue Saint Sabin, 75011 Paris, consacrée au
DEPISTAGE ORGANISE DES CANCERS DU SEIN, qui s’inscrit dans le cadre de la concertation nationale
ouverte par Madame le Ministre de la Santé.

Programme : http://surmedicalisation.fr/blog/WordPress3/wp-content/uploads/2016/01/Rencontre-
Dépistage-K-Sein-programme-12-01-2016.pdf ;

Invitation : http://surmedicalisation.fr/blog/WordPress3/wp-content/uploads/2016/01/Rencontre-
Dépistage-K-Sein-invitation-12-01-2016.pdf

Avec nos remerciements

Bien cordialement

Francois PESTY, Pharmacien, pour le groupe Princeps

Nouvelle évaluation du dépistage du cancer du sein : les bénéfices surpassent les risques

Watine Dethoor Charlotte, Professionnel ® 17 jan
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Nouvelle évaluation du dépistage du cancer du sein Les bénéfices surpassent les risques
17.12.2015

Le Centre international de recherche sur le cancer (CIRC) a publié dans le « New England Journal of
Medicine »* une mise a jour des données sur le dépistage généralisé du cancer du sein. Les bénéfices
du programme de santé publique surpassent les risques chez les femmes agées de 50 a 74 ans, avec
une mortalité par cancer du sein diminuée de 23 % pour les 50-69 ans.

- See more at: http://www.lequotidiendumedecin.fr/actualites/article/2015/12/17/les-benefices-
surpassent-les-risques_786561#sthash.C39p2G5D.dpuf

pour le dépistage du cancer du sein
sandrine30, Citoyen/ne ¢ 19 jan

Nous avons la chance en France de pouvoir bénéficier d'un dépistage gratuit, se serait vraiment
revenir a des années en arriére que de supprimer cette chance...

Malgré toutes ces polémiques sur le sur-diagnostique, qui ne sont pas réellement fondées et reste
non constructives, je dis oui au dépistage, il est important de prendre soin de nos seins....

Pour le maintien du dépistage organisé
Marguerite, Citoyen/ne ¢ 19 jan

Je suis trés attachée au dépistage organisé car il a permis de détecter des cancers a un stade précoce
chez de nombreuses personnes de mon entourage. Pour les patientes, vu la baisse de mortalité
engendrée par le dépistage, c'est indéniablement un bénéfice. Je suis choquée par les personnes,
surtout quand il s'agit de médecins, qui remettent en cause son utilité. Pour augmenter son
efficacité, il faudrait permettre aux radiologues de se former de mieux en mieux, et d'avoir des
appareils performants, notamment ceux équipés de la 3D.

Pour le dépistage
Sylvie, Citoyen/ne ¢ 21 jan

Je trouve que le dépistage organisé est bénéfique pour nous, patientes. C'est une chance de pouvoir
détecter des cancers a un stade précoce. Nous avons une médecine de qualité, qui peut nous éviter
des traitements lourds, voire nous sauver la vie.

Je trouve également trés important de recevoir un rappel tous les 2 ans, cela nous permet de ne pas
oublier.

La 2eme lecture est intéressante pour les centres ou les radiologues sont moins expérimentés.

Depistage oui mais....
Nenette, Citoyen/ne » 21 jan

Est on sdre que le stress engendré par ce suivi n est pas néfaste pour corps. Dans mon entourage, ¢
est une grosse semaine d inquiétude avant plus le stress extréme a | attente des résultats. Toutes ces
intrusions dans notre intimité ne sont pas a mon sens pas trés positives.
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Cancer du sein : une mammographie réguliére réduit de 40 % la mortalité des femmes
Charlotte Watine Dethoor, Professionnel ¢ 23 jan
http://www.lavenir.net/cnt/dmf20150604_00659413

Les femmes agées de 50 a 69 ans qui effectuent des mammographies régulierement, tous les deux
ans environ, réduisent de 40% leur risque de mourir d’'un cancer du sein, montre une vaste étude
internationale publiée en juin 2015 aux Etats-Unis. «Cette analyse importante devrait, espérons-le,
rassurer les femmes dans le monde sur le fait que la mammographie sauve des vies et que le
dépistage du cancer du sein est un outil essentiel pour accroitre des diagnostics précoces et de ce fait
réduire la mortalité», commente le professeur Stephen Duffy, de I'Université Queen Mary a Londres.
«il faut poursuivre les efforts de recherche sur d’autres méthodes de dépistage comme la tres
prometteuse tomosynthese en 3D, une mammographie numérique qui pourrait étre plus adaptée
pour sonder les tissus mammaires denses», souligne le professeur Duffy. Enfin, cette étude montre
que les avantages de la mammographie surpassent son impact néfaste, comme les résultats faux-
positifs, le sur-diagnostic et potentiellement des cancers provoqués par les radiations de cet examen.
Le cancer du sein est le plus fréquemment diagnostiqué chez les femmes dans le monde et la
seconde cause de mortalité par cancer dans les pays développés. Dans les nations a moyen et bas
revenus oU les femmes sont le plus souvent diagnostiquées a des stades avancés de la maladie, ce
cancer est la premiere cause de déces.

Le cancer du sein a fait 521.000 morts dans le monde en 2012.

Mon cancer & été dépiste grace a...
Francoise, Citoyen/ne 26 jan

Mon cancer a été dépiste grace a une mammographie de contréle je vous encourage fortement a
faire comme moi car je n'avais aucun symptémes

Effets collatéraux possibles du dépistage
Granon, Professionnel e 2 fév ¢ 1 piece jointe

Mon métier est de proposer et de sensibiliser les femmes a la pratique d'un dépistage régulier dans
un cadre organisé, controlé évalué.

Parfois un courrier nous touche et nous oblige a réfléchir un peu plus a notre pratique
Celui de madame ED en fait partie

Il n'est pas question de tout remettre en cause mais de se pencher aussi sur les effets collatéraux
possibles

Piece jointe : Granon-Madame ED.pdf

Dépistage...les Etats Unis font un pas en arriere
Line56, Citoyen/ne o 3 fév

Alors que les USA a toujours été un pays incitant fortement a commencer le dépistage a partir de 40
ans deux nouvelles recommandations viennent d'étre publiées. Aprés avoir étudié les bénéfices des
mammographies de dépistage I'American cancer Socety a tout d'abord annoncé que le dépistage ne
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doit plus étre commencé avant 45 ans puis quelques jours ils précisent que I'on peut se contenter de
faire les mammos biannuelles a partir de 54 ans ! En effet selon la trés populaire et sérieuse
association les études montrent qu'il y a plus d'inconvénients que de bénéfices avant cette age et
qgu'au final le dépistage organisé sauve certes quelques vies mais il en détruit également. Voir
également un post précédent au sujet d'une patiente opérée et mutilée a tort (elle n'avait en fait
aucun cancer). A lire : http://tempsreel.nouvelobs.com/topnews/20160112.AFP2641/cancer-du-sein-
les-femmes-peuvent-attendre-50-ans-pour-faire-une-mammographie-bisannuelle.html . Voila un
pays qui sait se remettre en question. Chez nous le dépistage organisé génére un tel brassage
d'argent que le pays n'est slrement pas prét a envisager les potentiels effets secondaires des
mammographies de dépistage et encore moins a reconnaitre ses erreurs !!!

Effets collat&éaux...suite
Charlotte Watine Dethoor, Professionnel o 5 fév

En tant que sénologue, je voudrais apporter aussi le témoignage de nombreuses patientes
viscéralement reconnaissantes au dépistage du cancer du sein, et qui ne sont certainement pas au
courant de cette concertation, comme beaucoup de patientes mais aussi de professionnels de santé
(nous n'avons recu aucune invitation directe de notre ministre, j'ai personnellement découvert cette
concertation par hasard sur twitter). J'ai fréquemment des patientes qui me remercient, que ce soit
en consultation ou par écrit, de leur avoir "sauvé la vie", et c'est cela qui donne un sens a notre
travail, me permet de défendre ce dépistage en connaissance de cause. Si nous donnons a tous les
acteurs du dépistage (gynécologues, radiologues, anapaths) les moyens d'étre performants (par leur
formation, et aussi grace a leur matériel, je pense pour les radiologues a la tomosynthése 3D), les
"dommages collatéraux" sont heureusement exceptionnels. Quand on offre la possibilité a des
patientes de se faire traiter pour un cancer infiltrant de moins d'un cm, on n'a pas le droit de parler
de surdiagnostic. C'est une performance dont notre systeme de santé peut étre fier, et qui
réellement sauve des vies.

Si tous les acteurs de la chaine étaient mieux formés, mieux équipés, plus a méme de réaliser cet
objectif, il n'y aurait aucune polémique. Plutot que de remettre en cause le dépistage, et de proposer
un retour en arriére, nous devrions nous concentrer sur son amélioration, dans l'intérét des
patientes.

DEPISTAGE CANCER DU SEIN
canavere, Citoyen/ne ¢ 5 fév

Il semble évident qu'une meilleure prise en charge et un dépistage précoce pourrait éviter bien des
déces.

Halte au mensonge
MB, Professionnel ¢ 6 fév

Une violence de plus faite aux femmes. Le dépistage n'est pas la prévention. La prévention passe par
la limitation de la pollution chimique, mais qui reste taboue au vu des intéréts financiers qu'elle
génere. On ment aux femmes sur les chiffres de ce dépistage, pour 2000 femmes SOUMISES au
dépistage pendant 10 ans, 1 seule vie sera sauvée, cent subiront des biopsies douloureuses et
superflues, 10 auront des traitements invasifs inutiles et perdront un sein ! Les mammographies
répétées et l'irradiation qu'elles générent ont également des effets néfastes sur la santé, le sein étant
particulierement sensible aux radio X, elles peuvent entrainer un cancer ! On a abandonné les
biopsies de prostate pour éviter des souffrances aux hommes mais on n'a aucun état d'ame envers
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celles des femmes. On continue a infantiliser et culpabiliser les femmes, les conduire comme des
moutons a I'abattoir vers la mammo pour servir une industrie florissante qui présente octobre rose
comme une féte alors que la maladie n'a rien a voir avec des rubans, une course a pied, des
illuminations ou des soirées de gala, mais l'argent prospére. De plus les cancers de l'intervalle sont
les plus meurtriers, ce qui prouve l'ignorance du processus de développement des tumeurs et de
I'inutilité du dépistage. Plusieurs pays critiquent le dépistage, la Suisse a cessé. Les médecins sont ils
désinformés ou formatés ? La jeune génération médicale majoritairement féminine commence

heureusement a se remettre en question

A propos de dépistage efface...
Sophie puce, Citoyen/ne o 13 fév
Bonjour,

Début décembre 2015, j'ai appris que j'avais un cancer du sein avec une grosse tumeur (5 cm).Aprés
la mastectomie totale du sein gauche en décembre et I'extraction de ganglions sentinelles, on m'a
réopérée pour m'enlever la chaine ganglionnaire en janvier.

Je vais démarrer 4 mois de chimio et 5 semaines de radiothérapie, suivie d'un traitement par
hormonothérapie.

Pourtant, je suis tres surveillée depuis pas mal d'années : mammographie et échographie + visite
gynécologue tous les ans (antécédents dans ma famille mais je sais depuis que ce n'est pas
génétique). Mon cancer ne se voyait pas avec ces examens, il a été décelé par une ponction. Or,
depuis prés de 3 ans, dans un centre de radiologie de St Quentin en Yvelines prés de mon travail, on
me disait que j'avais un hamartome bénin. C'est une nouvelle radiologue, a proximité de mon
domicile cette fois, qui m'a suggéré cette ponction en 2015. Donc, OK pour faire des dépistages mais
il faudrait que les radiologues soient un peu plus attentifs et, en cas de grosseur, quelle qu'elle soit,
procedent a des ponctions. Dans mon cas, je pense que ce cancer était présent depuis plusieurs
années et n'avait pas été décelé. Les opérations et le traitement auraient sGrement été moins lourds
si la tumeur avait été décelée plus tot.

Utilité du dépistage
Eli, Citoyen/ne ¢ 13 fév

Je participe au dépistage depuis mes 50 ans (j'en ai 69). Lors de ma mammo de décembre 2012, le
radiologue a découvert une petite tumeur. J'ai été opérée en février 2013, je n'ai pas eu besoin de
chimiothérapie, seulement d'une radiothérapie (2 mois). Depuis je suis suivie (un controle tous les 6
mois, une mammo chaque année, et un traitement pour encore 2 ans. Tout s'est tres bien passé,
toutes les personnes (radiologues, chirurgien, personnel de la radiothérapie) ont été parfaites,
rassurantes..; je n'ai aucun effet secondaire, je me porte tres bien.Que se serait-il passé si je n'avais
pas fait ma mammo de dépistage? quand la tumeur aurait-elle été découverte (je ne sentais
absolument rien!)

utilité du dépistage
Anie r., Citoyen/ne ¢ 20 fév

J'ai eu 4 mammographies et échographies espacées de 3 mois car le radiologue voyait des choses,
pour me dire a la fin que je pouvais revenir dans 2 ans !!! mais mon gynécologue 18 mois aprés a
détecté un nodule a la palpation ! la machine s'est mise en route en juin 2015 biopsie, une premiere
mastectomie partielle en juillet, puis une deuxieme en septembre puis chimio, la semaine prochaine
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mastectomie totale et ensuite un mois de radiothérapie pour finir herceptin jusqu'en novembre
2016..... donc OUI je conseille a toutes les femmes de plus de 50 ans de faire le dépistage mais s'il y a
le moindre doute ne pas attende 2 ans.....

dépistage du cancer du sein

aline gros, Citoyen/ne e 20 fév

Je suis depuis mes 50 ans dans le programme ODLC.

J'ai 65 ans et souhaite que de nombreuses femmes adhére a ce programme.
La prévention est le moyen le plus adapté pour nous garder en santé.

C'est aussi le moyen le moins cher face aux dépenses de santé qui progressent.

prévenir pour guerir
marie, Citoyen/ne ¢ 21 fév

Le dépistage est important, il rassure.Et permet une prise charge rapide

Suite & une mammale dépistage en...
Marie t, Citoyen/ne o 22 fév

Suite a une mammo de dépistage en 2/2015 (mammo effectuée depuis | 4ge de 50 ans )un cancer du
sein a été détecté a | échographie rien a la palpation ni a | écho a I'age de 67ans .si la mammo
systématique n avait pas existe le cancer aurait été détecté beaucoup plus tard avec les
conséquences....... donc oui a la mammo et écho de dépistage méme pour les plus jeunes '

Contribution de la Société francaise de sénologie et de pathologie mammaire
Société frangaise de sénologie et de pathologie mammaire, Association e 29 fév

La SFSPM soutient le dépistage organisé du cancer du sein et ceuvre pour améliorer son efficacité et
la perception du service rendu aux femmes. Sa réflexion sur le sujet, a laquelle participent toutes les
spécialités impliquées dans le diagnostic et la prise en charge des traitements et des soins de suite,
I’a conduite a soutenir la démarche dés le début en France en 1989. Elle organise tous les ans le
Forum du dépistage pour discuter des résultats et des perspectives du programme avec tous les
acteurs. Au fait des inconvénients qui lui sont reprochés, et des anathemes qui lui sont parfois lancés,
elle estime que la balance bénéfices-risques reste néanmoins favorable au dépistage. Il a permis de
diminuer la mortalité de 20% environ et concourt a rendre les traitements moins lourds. Son réle
dans I'évolution de la qualité des mammographies et des pratiques a été décisif, en lien avec
|'évaluation et la formation qu’il a suscitées. Le surdiagnostic est inhérent a toute action de dépistage
et il a été estimé a environ 10% par des études indépendantes. Il est préjudiciable aux patientes par
le surtraitement qu’il engendre et la SFSPM travaille sur les moyens de limiter 'un et I'autre. Le
programme francais détecte en moyenne 17.000 cancers par an. Etant décentralisé, il permet une
prise en charge de proximité. Il est bien entendu perfectible mais les évolutions organisationnelles ne
doivent pas remettre en question son exigence de qualité, fruit de plus de 20 ans de travail de tous
les acteurs. Pour détecter les cancers infiltrants a un stade précoce, aucune autre méthode n’est
actuellement disponible. La SFSPM encourage les femmes a poursuivre leur participation a cette
action de Santé Publique.
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Je suis femme et gynécologue, je me...
Véronique, Professionnel ¢ 29 fév

Je suis femme et gynécologue, je me fais dépister tous les 2 ans et j'incite mes patientes a le faire.
Cet examen a rarement été douloureux : quand j'étais encore réglée, je m'arrangeais pour avoir
rendez vous juste apres les regles. J'ai pu constater la nette amélioration du pronostic vital chez mes
patientes depuis la généralisation du dépistage, car les cancers sont repérés plus vite et beaucoup
mieux soignés. Actuellement, on s'occupe de la qualité de vie apres cancer, alors qu'avant, il
s'agissait d'abord de survivre. Nous pouvons toutes étre concernées, mais aussi toutes étre soignées,
et la meilleure fagon de bien vivre c'est d'étre soignée tét dans I'évolution de la maladie. Le
surtraitement est un risque, a discuter avec le cancérologue. Le plus grand risque est néanmoins
I'ignorance de sa maladie, ou la terreur qui nous pousse a ne pas vouloir I'affronter. Je vous
encourage donc a participer au dépistage et a en parler a votre entourage concerné.

Ne me parlez d'Octobre Rose!
Marieb974, Citoyen/ne ¢ 1 mar
Madame La Ministre,

J'ai 66 ans. Je suis une fervente adepte du DPO. On m’a découvert une tumeur de 3X5 millimétres
(cancer de l'intervalle) entre deux mammographies. Le radiologue s'y est pris a deux reprises en
guatre mois pour la détecter.

Suite a I'annonce brutale par un chirurgien avare d’informations, je me suis faite opérer par un autre
moins abrupt. La pression médicale est telle, qu’on n’a pas le temps de réfléchir, de peser le pour et
le contre.

Jai subi deux micro biopsies (la deuxiéme pour rien). Malgré ’hématome, on m’a opéré sans
attendre « a I'aveugle » sans « la détection isotropique des ganglions sentinelles », en me faisant un
curage axillaire (11 ganglions retirés sans explication). 33 séances de radiothérapie furent pratiquées
(toujours sans explication) sur un sein scléroedémateux. Une nouvelle biopsie (pour rien) au bout
d’un an dans un sein mal en point, aprés une mammo et un IRM (examens colteux, voire inutiles).
Réduite a un numéro de dossier, j’ai di me documenter sur Google.

Je déplore I'absence d’aide d’associations (brassant énormément d’argent) constituées de bénévoles
non formés a I'écoute ainsi que I'absence d’empathie du corps médical.

J'ai décidé d’écrire mon Odyssée : « Ne me parlez plus d’Octobre Rose ! », en recherche d’éditeur. Il
m’a fallu plus de deux ans pour pouvoir m’étirer sans douleurs. Si c’était a refaire, j'y réfléchirais a
deux fois, peut-étre méme plus.

Cela vous sied-il, Madame La Ministre?
heureusement que le depistage etait la
tchin, Citoyen/ne ¢ 2 mar

Découverte d'un cancer a 60 ans grace au dépistage en 2009 indétectable a la palpation avec tout ce
qui en résulte Le sur traitement est peut-étre un risque mais ne pas le diagnostiquer a temps est pire
Les médecins généralistes devraient nous en parler et le conseiller peu étre vers 40ans tous les 5ans
et aprés tout les 2ans

Merci au dépistage
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Pévention et dépistage c'est différent !
Sacrifiées, Citoyen/ne ® 3 mar

J'ai lu a plusieurs reprises sur ce site des citoyennes qui parlent de "prévention" lorsqu'il s'agit de
faire les mammographies de dépistage. Alors qu'on accuse souvent les femmes refusant le dépistage
d'étre un peu ignorantes je suis surprise que certaines personnes croient encore que le dépistage
c'est de la prévention et que faire des radios régulierement vous empéchera d'avoir un cancer !!! Il
faudrait étre clair a ce sujet car certaines femmes se croient faussement rassurées ! Ensuite d'apres
les dernieres publications le dépistage réduit la mortalité de 20% (trés bien) mais il y a un
surdiagnostic de 10% (sGrement minimisé !) et on ne nous parle pas des cancers radio induits. Pas
besoin d'étre médecin pour comprendre que des rayons réguliers et répétés ne peuvent qu'étre
nocifs pour la santé (les rayons X sont officiellement classés cancérigenes) méme a petites doses !
Donc le dépistage sacrifie le bien étre de 10% de femmes au profit de celles réellement malades. Par

la méme, la vie de certaines femmes devient plus importante que celles d'autres ! C'est inadmissible
1

Le dépistage et ses ratés
Baskette, Citoyen/ne ¢ 4 mar
Je souhaite avant tout témoigner et que le message suivant soit aussi apporté aux femmes :

Faites vous confiance !!l Insistez si vous pensez que quelque chose d'anormal se passe dans votre
corps | Attention a celles qui ont tendance a faire des mastoses ! Choisissez un appareil en 3
dimensions pour les mammographies. Médecins : prenez le temps d'ausculter vos patientes.

En mars 2013, j'ai demandé une mammographie car mes seins - essentiellement le gauche - avaient
grossi. Mon médecin me prescrit I'examen et ne m'auscultera jamais.. Aprés mammo & écho :
diagnostic mastoses (1,8cm). J'insiste auprés de ma médecin en ao(t car cela grossit ; elle se réféere a
|'examen assez sechement. En septembre, mon nouveau gynécologue (le mien est en retraite depuis
peu) m'annonce une tumeur de 7cm et mes ganglions sont touchés ! (Chimio, Mastectomie,
Radiothérapie).

Quand la mammographie ne détecte pas le cancer et retarde le diagnostic
Maiwen, Citoyen/ne ¢ 7 mar
Ayant des antécédents familiaux sans mutation génétique , je suis suivie depuis I'dge de 36 ans .

A 44 ans, 10 jours apres un mammotome sur des microcalcifiations , apparition d'un nodule pris
pour un hématome post biopsique dont I'éxerese chirurgicale révele un carcinome tres agressif ;
aprées un diagnostic de carcinome in situ a la biopsie stéréotaxique !

Mes convictions sur le dépistage ont été traitées comme mon cancer par 6 mois de chimio , 2 mois
de radiothérapie et 3 passages au bloc, autant dire, je pense qu'il n'en reste plus rien .

Mes certitudes aujourd'hui , le dépistage est une vaste hypocrisie , le diagnostic, le traitement et le
pronostic du cancer du sein dépendent avant tout du type histologique.

Cancer du sein
Mapyclo, Citoyen/ne ¢ 8 mar

J'ai subit une mastectomie en juillet 2015, j'avais deux ans de retard sur les rdv annuels que je
prenais avec la gynéco au chu. Ma mammo n'avait pas deux ans. Rien ne présageait a priori une
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tumeur de 10cm. A 52 ans, j'ai terminé les rayons et attends la suite. Une mammo ts les 2 ans c'est
trop tard. Je regrette de n'avoir pas été suivie par le depistage national. C'est avoir mal sous le bras
qui m'a alerté. J'ai vu 2 fois mon généraliste qui m'a dit de ne pas m'affoler d'attendre | rdv au chu.
Que de temps perdu...il faut que le depistage soit obligatoire... La facture est trop lourde a payer par
négligence. A revoir le protocole d'annonce et de prise en charge. Merci cordialement.

Dépistage

josephine, Citoyen/ne ® 8 mar

Mammographie effectuée en MAI 2014 - RAS ( dans le cadre : invitation CPAM )
En septembre 2014, 4 mois apres ce contrble négatif - j'ai décelé une anomalie -

Excellente prise en charge : convaincante,rapide, efficace - cela malgré ma réticence pour effectuer
une nouvelle mammographie - j'acceptais uniquement I'échographie ! (je souffrais du dos,
fraichement opérée -( arthrodése L3/4/5)

.Une biopsie a été effectuée immédiatement aprés I'écho par le radiologue - service express -
résultats : POSITIFS -
Moralité : 4 mois aprés un controle négatif , bilan positif .!

Une question de hasard ? de chance ? ( traitée depuis nov 2014 - protocole classique x 33
radiothérapie -

Seul souci majeur: effets secondaires de I'hormonothérapie que je ne supporte plus -
Question : ou puis-je trouver un site sérieux concernant I'hormonothérapie ?

Cordialement

Echographie et Biopsie effectuées immédiatement - Le diagnostic s'avérait positif !

C'est le hasard qui m'a permis de déceler moi-méme cette anomalie - cela 4 mois résce canSi

Intervention SD en nov - Protocole classique - 33 x radiothérapie- depuismars 14
HORMONOTHERAPIE que je ne supporte plus tant les effets secondaires sont invalidants ! ( question
: ol puis-je me renseigner dans ce domaine ?? )

C'est le hasard qui m'a permis de déceler cette anomalie- cela 4 mois aprées avoir eu un controle .

Autrement dit: le cancer peut se déclarer tres rapidement | ?????

1996 /2015 2 expériences une bonne une tragigue mais les médecins sont nos seuls partenaires
Annieparis, Citoyen/ne ¢ 9 mar

J'ai eu un cancer du sein en 1996 sans metastases, j'avais 4lans.En me lavant sous la douche, je
m'apercois d'une boule.15 jours plus tard ma gyneco m'oriente sur une biopsie, mammographie pour
la 1ere fois de ma vie,en ville.Sans elle étais morte.A Tenon tout les examens sont systématiquement
refaits et plein d'autres en supplément.Résultats opération de la tumeur et de la chaine
ganglionnaire, chimiothérapie et radiothérapie, le sein est sauvé, les effets secondaires
épouvantables,durables, une ménopause précoce etc. Une mamo/echo ts les ans,prise de sang
depuis.
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Cet été 2015 c'est ma mere qui a 80 ans aprés un lymphome bien soigné a StLouis, décede d'un
cancer du sein métastasé.Suite a une scintigraphie de contrdéle,l'équipe voit une tumeur.Elle n'avait
jamais eu de mamo.impossible pour elle au vue de ce qui m'était arrivé!Elle subit 2 opérations du
sein,une trés longue chimiothérapie par voie orale et intraveineuse. Des examens barbares sur une
vielle dame:mammograhies, scanners, pet scan atroces, des prises de sang quotidiennes j'en
passe.Elle se sent cobaye, le dit.Des effets secondaires violents pour peu de résultat la maintenir 1an
de plus en vie et finir en soins palliatifs.Merci de calmer vos ardeurs,fantasmes de toute puissance
sur le corps.Ce corps est le notre.Vous touchez notre personne totale,nous sommes des sujets pas
que des organismes vivants.Recevoir tous les ans des injonctions de dépistages sans faire le tri est
IGNOBLE SADIQUE IDIOT AU SIECLE DU NUMERIQUE

Cancer d'emblé metastatique
Tara, Citoyen/ne ® 9 mar

Tumeur au sein gauche non détectée a la mammographie et a I'échographie, recherche d'une
tumeur primaire, analyse par biopsie d'un nodule hépatique : cancer du sein !

Entre 2 taxotere on me demande une irm mammaire la tumeur est bien la : distorsion architecturale
de 30 mm répondant rapidement au produit de contraste ... Sein gauche ACR5 ! Visible qu'a I'lrm car
placé trop haut pour etre dans un cliché de mammographie !!!

Diagnostiquée lors du dépistage systématique a 50...
lucyv, Citoyen/ne 11 mar

Diagnostiquée lors du dépistage systématique a 50 ans, je soutiens totalement cette démarche
offerte aux femmes par le systéme de santé.

Pas de systématique
MAMICO, Citoyen/ne ® 13 mar
Non, je ne suis pas pour le dépistage systématique.

Il est stressant inutilement et il conduit, bien trop souvent, a une prise en charge de soit disant
cancers qui n'auraient pas évolués.

Evidemment cela permet de donner des statistiques meilleures. Plus vous traitez de cas, inutilement,
plus vous avez de bons résultats !

compte tenu que les preuves du benefices...
oriane, Professionnel ® 16 mar

compte tenu que les preuves du benefices reelles du dépistage du cancer du sEin paraissent bancales
(notamment augmentation du nb de diagnostic et pas de diminution de la mortalité), et qu'il est en
meme temps difficile de ne rien faire, je trouve bien I'idee d'un dépistage organisé, a partir de 50 ans
ou autre (je n y connais rien en epidemio), un age ou le risque augment bien, et de continuer a bien
faire I' analyse des resultats pour voir ce que cela donne. En mode "étude" en gros donc, ce qui est
facile a expliquer aux femmes.

Aucun bénéfice, si ce n'est pour les dépisteurs !
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Pierre Rimbaud, Professionnel ® 16 mar

Le dépistage systématique du cancer du sein en population générale est a peu pres inutile pour la
majorité des femmes.

C'est avant tout une énorme source de revenus pour le lobby des imageurs et des centres de
cancérologie.

Qualite du depstage
Sajanne, Citoyen/ne ¢ 21 mar

Il est capital de faire le depistage aupres de professionnels qui ne font que ca: j'ai fait ma
mammographie systématique aupres d'un centre de radiologue agree de ma ville . A cause de
microcalcifications mon dossier n'a pas ete transmis a Arcade en double lecture, mais on m'a dit de
refaire la mammo dans un an. J'avais senti une boule dans le haut du sein, mais en sortant du
depistage j'etais rassuree a son sujet. Cette boule grossissant au fil des mois j'ai voulu la faire
recontroler. On m'a envoye de radiologue en gyneco en re-radiologue, etc sans etre surs de rien
jusgu'a ce que j'aille dans un centre specialise: biopsies : les microcalcifications sont benignes, la
tumeur est invasive et etait deja visible sur la mammo de depistage 8 mois plus tot. Entre temps un 2
eme carcinome s'est developpe a cote. A cause de l'incompetence d'un radiologue agrée pour le
depistage, mon pronostic s'est aggrave!

Je suis trés satisfaite du programme de...
Mamimu, Citoyen/ne ¢ 24 mar

Je suis tres satisfaite du programme de dépistage organisé du cancer du sein. Le déroulement des
séances de mammographie se fait avec une grande humanité de la part de tous les professionnels de
santé, le document avec les questions a remplir avant la radio permet de ne rien oublié. Ma
radiologue accorde autant d'importance a cet examen qu'a la mammographie que je faisais entre 40
et 50 ans. L'invitation m'évite de passer a un délai de plus de 2 ans ce qui m'arrivait avant.

J'ai eu un mammotome en raisons de la présence de calcifications en rond qui n'existaient pas avant.

Méme si aprés, on a rien trouvé je préfere ¢a plutot que d'avoir aprés un gros cancer.

il faut profiter du dépistage!
CORINNE S., Citoyen/ne ¢ 30 mar

Mon cancer a été dépisté suite a la mammographie proposée tous les 2 ans a toutes les femmes de
plus de 50 ans. A 54 ans, on découvre un cancer du sein infiltrant de 1.8 cm en octobre 2015. La
chirurgie a eu lieu en novembre 2015. La radiothérapie en février et mars 2016. Tout a été pris en
charge tres rapidement et je me sens bien. Je n'ai jamais ressenti de douleur, je ne me suis jamais
sentie malade. Ce dépistage précoce et régulier (tous les 2 ans) est trés important car : si on avait
attendu de sentir un nodule dans mon sein, celui-ci aurait été fort volumineux étant donné qu'il
siegeait a 7 cm de profondeur... qu'en serait-il de mon état aujourd'hui? Contrairement a ce qu'a
annoncé bétement un anatomopathologiste a la télé sur une émission médicale, la médecine est
faite pour soigner les malades mais aussi "ceux qui ne le sont pas encore"! J'ai toute confiance en la
médecine en france, pratiquement gratuite pour les patients, il faut en étre conscient. Si ce dépistage
ne fonctionne pas "a fond", pourquoi ne pas imaginer un camion mobile qui se déplacerait dans les
villages isolés?

Madame S.
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NON AU DEPISTAGE, VOICI MES RAISONS
Lisa, Citoyen/ne * 30 mar

Le dépistage est responsable de 20% de surdiagnostic qui transforme des femmes saines en fausses
cancéreuses. En plus de la souffrance physique des femmes opérées a tort, on ampute la qualité de
vie de ces femmes inutilement traitées ou mutilées a vie (perte de travail, départ du conjoint, stress
pour les enfants).

Les statistiques donnant le nombre de femmes guéries sont totalement faussées.
Tout cela n'est que business et lobbying pour vendre des produits de chimiothérapie.

Octobre rose : il est évident que la campagne est instrumentalisée, on se sert du ruban rose pour
vendre des produits de beauté ou autres. Révoltant !!

L'examen est douloureux, humiliant, la mammographie est une technique barbare. C'est une atteinte
a la dignité des femmes. Les femmes sont traitées comme des animaux.

De plus il y a risque de cancer radio-induit, c'est un paradoxe de dépister un cancer avec une
méthode irradiante, elle-méme cause de cancers potentiels.

Les femmes subissent trop de harcélement et d'injonction au dépistage mais pas d'information par
leur médecin des risques de la mammographie, cela dénote des conflits d'intéréts. La double lecture
augmente encore plus le risque de surdiagnostic. On ne veut pas arréter ce dépistage délétére pour
les femmes car c'est un marché juteux pour les radiologues. C'est ignoble !!!

Ceci fera l'objet de nombreuses poursuites judiciaires dans quelques années. On sacrifie une
génération de femmes pour faire avancer la recherche qui stagne.

Manque de respect aux femmes
fleur, Citoyen/ne ¢ 31 mar

Le dépistage du cancer du sein par une mammographie et un véritable manque de respect aux
femmes par sa méthode digne d'un autre temps. Mais pour les radiologues ce dépistage organisé est
tres lucratif, donc on ne change pas la méthode, on ne cherche rien qui pourrait remplacer cette
torture. C'est affligeant... et ensuite des milliers de femmes sont opérées pour rien ce qui génere
souffrance psychologique et physique et aussi un co(t pour la collectivité.

"Contribution ouverte" d'ACORDE
Association des Coordonnateurs pour le Dépistage des cancers, Association ¢ 18 avr ¢ 1 piéce jointe

ACORDE est I'« Association des Coordonnateurs pour le Dépistage des cancers » et a été créée en
2000. Elle a pour objet de promouvoir le role et les missions du médecin coordonnateur des
campagnes de dépistage, d’assurer l'information et la communication entre les membres, d’identifier
les besoins de formation et promouvoir la formation initiale et continue des coordonnateurs, et enfin
de permettre la valorisation et le développement de pratiques communes.

Forte de 100 membres fin 2015, elle dispose depuis 2002 de représentants dans les groupes
nationaux de pilotage, réflexion, suivi ou de travail, ce qui lui permet d’intervenir dans la conception
et I'organisation des campagnes de dépistage organisé des cancers. Elle initie des travaux concernant
les programmes de dépistage et participe activement aux études menées dans ce domaine.
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RESUME

Les médecins coordonnateurs, responsables localement du dépistage organisé du cancer du sein
réaffirment la qualité de ce programme de santé publique, le caractére fédérateur de celui-ci autour
de la santé des femmes et les évolutions qui leur semblent nécessaires.

Piece jointe : ACORDE — Contribution-ouverte.pdf

Les limites du dépistage, pourdepatientes et leurs médecins
Association des Coordonnateurs pour le Dépistage des cancers, Association ¢ 18 avr e 1 piece jointe

ACORDE est '« Association des Coordonnateurs pour le Dépistage des cancers » et a été créée en
2000. Elle a pour objet de promouvoir le réle et les missions du médecin coordonnateur des
campagnes de dépistage, d’assurer I'information et la communication entre les membres, d’identifier
les besoins de formation et promouvoir la formation initiale et continue des coordonnateurs, et enfin
de permettre la valorisation et le développement de pratiques communes.

Forte de 100 membres fin 2015, elle dispose depuis 2002 de représentants dans les groupes
nationaux de pilotage, réflexion, suivi ou de travail, ce qui lui permet d’intervenir dans la conception
et I'organisation des campagnes de dépistage organisé des cancers. Elle initie des travaux concernant
les programmes de dépistage et participe activement aux études menées dans ce domaine.

Résumé

L'organisation du dépistage permet une amélioration de la qualité du service rendu et impose une
évaluation des résultats au prix d’'une homogénéisation des procédures. On pourrait croire que cette
organisation entraine une déshumanisation, mais de fait nous observons des effets trés différents, un
décloisonnement des métiers et un partage des informations au profit de la femme.

Piéce jointe : Acorde_ Limites.pdf
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FREIN®U DEPISTAGE ET ENCOURAGEMENTS

CATEGORIE RECLASSEE

fiere d'étre en VIE!!
nath, Citoyen/ne ¢ 30 sept

un moment pas trés agréable que cette mamo, mais j'ai 48 ans, et sans elle aujourdhui ... ma tumeur
n'était pas palpable, alors oui, les labos en profitent, oui les marché sont juteux, mais
osez,avouez,que c'est la peur qui freine beaucoup d'entre nous, j'ai aujourdhui la fierté d'étre en VIE
et cela n'a pas de prix pour moi et pour ma famille. j’incite vraiment toutes celles qui veulent prendre
soin d'elles méme au dela des apparences a le faire vraiment vraiment..... ne pas accuser les autres
c'est aussi ca se prendre en charge.en marche les filles!

L an dernier en septembre, je suis...
Samalou, Citoyen/ne 2 oct

L an dernier en septembre, je suis allée faire une mamographie de contréle, ca m ennuyait mais bon
je me suis forcée. Un pt cancer était la tt riquiqui, jamais je | aurai imaginer.. Ca a été pris des le
début :opération, rayons, pas de chimio, 6 mois, Je | ai " nique ". lheureusement que j'ai fait cette
mamo,6 mois de plus et cela aurait été bien plus grave.. Alors, un seul message, faites votre

mamographie, cela peut vous sauver la vie..

C'est gratuit et ¢ca peux vous sauver

ChrisBelf, Citoyen/ne * 5 oct

Parce qu'on a la chance d'avoir cet examen

Entiérement pris en charge par la cpam

C'est gratuit, c'est rassurant, c'est a temps qu'on peut GUERIR !!!
Ne faites pas comme moi, faitegous suivre !

Nana92, Citoyen/ne e 5octe 2

En cette semaine ol ce combat s' acheve pour moi, je pense bien fort a toutes celles qui I'entament
et celles qui ont eu moins de chance que moi...

N'oubliez pas qu'une alimentation saine, un peu de sport et des contrdles et dépistages réguliers
peuvent vous sauver la vie et ne vous prennent au pire que 2 heures tous les 2 ans alors si c'est pour
rien, tant mieux ! J'ai attendu 5 ans et le contréle s' est révélé positif. Par chance, je n'ai pas perdu
mon sein ni fait de chimio. mais les choses auraient pu étre différentes. ..

Cancer du sein
Auroviclo, Citoyen/ne * 7 oct

En janvier 2011, je regois une convocation pour le mammobile, je sortais d'une période difficile déces
de mes beaux parents et de mes parents. Bien sir je me faisais suivre mais la j'avais du retard et
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donc je me présente au rendez vous.Une semaine plus tard un courrier me demande de me
rapprocher de mon médecin. Médecin trés réactif écho biopsie : carcinome intracanalaire sous
mamelonnaire.

Aprés une période un peu difficile mais sans jamais baisser les bras, tout va bien encore un an
d'hormonotherapie et hop ! Dans la case des mauvais souvenirs.

SOYEZ VIGILEANTES ET NE NEGLIGEZ PAS VOS DEPISTAGES.
Poeme Octobre rose

Caro, Citoyen/ne ® 8 oct * 1 piéce jointe

Pour le dépistage, Il n'y a pas d'age

Allez consulter sans plus tarder

Il s'agit juste de surveiller et de ne pas repousser

Parce que la vie est trop précieuse, ne restez pas silencieuses
C'est un tout petit rien, et cela peut éviter bien des chagrins
Aujourd'hui ou demain, allez-y main dans la main

Parce que nous avons tous une amie, une femme ou une mere a qui l'on tient
Parce que prendre soin de son corps est tout simplement sain
Octobre rose, j'ose !

Piece jointe : Caro-Témoignage-site-Féminin bio.pdf

Faites vous dépister
penny1707, Citoyen/ne * 11 oct

Le 17/01/2014 je passe ma mammographie comme tous les 2 ans, on me trouve une masse dans le
sein droit, confirmé par I'échographie, je n'avais aucun symptome autre, on ne sentait rien a la
palpation. Ensuite tout a été tres vite, biopsie, examens complémentaires, opération a Curie le
23/12/2014 (tumérectomie plus test du ganglion sentinelle), ensuite 15 séances de radiothérapie. J'ai
un traitement hormonal pour 5 ans... Sans la mammographie de dépistage mon cancer aurait pris
des proportions plus importantes et le pronostique aurait été moins bon.

Dépistage
Vinie, Citoyen/ne * 14 oct

Juillet 2012 une simple mamographie et la juste des mots "attendez le médecin" une petit boule de
17mm, petit presque insignifiant. Et puis tout ce met en place, prise en charge par l'igr et date de
I'opération pour octobre le 18, deux jours aprés mes 42 ans ! Et bien cette petite boule de 17mm a
grossi jusqu'a 25 mm ! Opération réussi mais des ganglions sentinelles positifs. Donc chimio et
radiothérapie. Le corps médical a été trés prévenant et a I'écoute. Je remercie surtout les infirmiéres
patientes et qui ont pris le temps de m'écouter ! Nous avons traversé cette épreuve avec mon mari
et mes trois enfants. Durant le traitement j'ai perdu maman d'un cancer généralisé. Les liens se sont
renforcés avec mon papa. La vie est belle alors faites vous dépister !
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Personnellement je n avais jamais pensé que...
fredouil, Citoyen/ne 15 oct

Personnellement je n avais jamais pensé que le cancer du sein pouvais me faire peur jusqu'a ce que
ma maman decede courant 2014du cancer du sein. Ce fut tres dur .et n'a fait qu aggravé mes crainte
aujourd'hui .alors que dois je faire de ces crainte on dit que on en guerie plus facilement aujourd'hui
.je doute .ma mere et partie en a peine 6 mois !!!!

le depistage il faut le faire serieusement
SUZY31, Citoyen/ne * 20 oct

bonjour, j ai 50 ans et je suis issue d'une famille ou le cancer a emporté plusieurs personnes J'ai des
collegues qui ont été atteintes du cancer du sein a des stades différents Le dépistage est hyper
important et permet de détecter un début de cancer a un stade ol I'on peut le soigner. je me fais
dépister depuis I'age de 40 ans et j'ai confiance. mesdames faites vous dépister c est trop important,
il y va de votre avenir....

NEPAS ZAPPER LA SURVEILLANCE...
10, Citoyen/ne » 21 oct
Grand-Mere Paternelle DCD cancer du sein. Mére & Sceur cancer du sein.

Moi-Méme - cancer du sein 2007 (pour avoir dit aprés ma mammo écho, car suivi régulier tous les
2ans, vous me reverrez avant) pile 1an apres, je faisais les examens de controle et... le verdict tombe
- CANCER - coup de massue.

le doigt dans l'engrenage... traitement, radiothérapie, hormonothérapie et suivi bi-annuel (IRM car
seins denses &mammo écho 6 mois plus tard)

2014 - IRM (points ombre)

mammao-écho pour faire biopsie - rien de visible. Il a fallu refaire écho+3 fois ; comme m'a dit la
radiologue, heureusement que le contréle IRM était |a - sinon je ne serais plus la pour écrire ce mot.

Donc récidive de CANCER. Ablation du sein, chimio, radiothérapie & hormonothérapie.
A aucun moment de ces 2 CANCER je n'ai senti d'anomalies. j'allais parfaitement bien.

Il faut INFORMER , SURVEILLER tres régulierement, ne pas remettre au lendemain et encore plus
tard...

et a toutes celles qui disent que le mammo est un acte douloureux - arréter - ce n'est rien si cela vous
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SAUVE LA VIE parce que votre CANCER sera pris a temps... et pas trop tard !

MERCI aux Gynéco, Radiologues (nous sommes stressées par les examens -eux aussi, ils n'ont pas le
droit de passer a coté!) aux infirmiers, au service de chimio, tellement a notre écoute.

mammographie echographie
Fabi, Citoyen/ne * 25 oct

Bonjour, j'ai 50 ans,mon travail et le transport m'occupent au moins 12 heures par jour, en raison d'
une douleur persistante au sein depuis plus de 6 mois j'ai pris une journée de congé pour voir mon
gynécologue qui a prescrit une mamo et une échographie. J'ai pris une autre journée de congé pour
faire les examens, le radiologue, au vu de la mamo m'a dit qu'il ne servirait a rien de faire une écho.
J'ai toujours la douleur,je viens de changer d'employeur (j'ai un métier trés spécialisé et je suis
chassée environs tous les deux ou trois ans)je n'aurais donc pas de congé avant longtemps je vais
donc me fier a ce qu'a dit le radiologue....mais mon inquiétude est toujours la.

Ma contribution est la suivante VIE ACTIVE etMAUVAIS RADIOLOGUE EGAL MAUVAISE PREVENTION

Des images qui font peur ...
Ecila, Citoyen/ne ® 27 oct

Lors des campagnes de sensibilisation au dépistage organisé du cancer du sein, on voit
automatiquement des images de femmes en pleine chimio avec un foulard sur la téte pour cacher
|'alopécie ou méme celles qui ont perdu un sein apres une mastectomie. Ces images font peur et on
préfere parfois ne pas savoir plutdt que d'affronter le pire.

Pour ma part, j'ai eu un cancer du sein a 27 ans. J'ai fait face a I'annonce destructrice, la chirurgie, les
traitements, les dégats collatéraux mais le pire a été d'affronter ce reflet de mon visage sans
cheveux... et méme aujourd'hui en étant passée par la, c'est une image qui me perturbe lors des
campagnes de dépistage.

Dés que j'ai eu un doute je suis allée consulter et ce dépistage rapide a sauvé mon sein et j'ai pu
bénéficier d'une chirurgie réparatrice. Le résultat est bluffant, la forme est parfaite, la cicatrice quasi
invisible malgré une tumeur de 2cm. C'est ce genre d'images qu'il faut véhiculer : le dépistage
précoce peut améliorer considérablement le traitement, il permet méme d'éviter la mastectomie.

J'ai attendu 6 ans pour pouvoir mettre au monde une merveille ! J'ai réussi a I'allaiter avec un seul
sein valide. Impossible du c6té du sein traité mais il a produit quelques gouttes de lait : une belle
revanche sur le cancer ! Ce sont ces belles histoires qu'il faut raconter, montrer que le dépistage
sauve des vies, des seins, des destinés ...

Sensibiliser les hommes
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Eloo1302, Citoyen/ne ¢ 27 oct

Sensibiliser les hommes a accompagner leur femme/conjointe/partenaire/amie lors de
mammographies . L'une des causes de réticence au test de dépistage est la peur du résultat , c'est
une vie qui doit se reconstruire, se réorganiser et a deux on peut trouver le courage, la force .

vive le dépistage
petra5494, Citoyen/ne ¢ 29 oct

bonjour, sans le dépistage, j'aurais déja perdu ma mere depuis tres longtemps. Lors d'un dépistage,
un cancer sur le sein gauche gros comme une piéce de 5 francs a été découvert. Elle a été soignée au
CHU de Nancy, elle a souffert, mais elle a été guérie. Elle vie depuis 1993 avec un sein un peu abimé
mais elle vie. JE suis pour le dépistage.

avant-apres
BETHENCOURT C, Citoyen/ne * 29 oct

je suis atteinte d'un cancer des seins, découvert par hasard lors d'une consultation pour mes
traitements d'allergie, et a ma demande (c'est arrivé a la femme d'un collegue de mon mari, elle
avait 43 ans-c'est ce qui m'a marqué et c'est pourquoi j'ai parlé de la mammo).

je vais avoir 47 ans au mois de novembre 2015 et on m'a fait passer une mammo en mai 2015 et si je
n'avais pas demandé un examen je ne saurai toujours rien : pour mon médecin, la mammo c'est 50
ans : j'ai toujours dit a celui-ci que ma gd-mére et la soeur de ma gd-mere en avait eu un : la mammo
c'est 50 ans! je trouve bien dommage que I'on mette des barrieres : avant 50 ans : pas de cancer -
aprées 74 ans plus de cancer : est-ce qu'on est protégé avant et aprés???on fait abstraction de tout ce
qui peut arriver avant et apres, je |'ai appris a mes dépends : chimiothérapie, chirurgie, radiothérapie
et hormonothérapie avec tous les effets secondaires liés a ces traitements.

j'enrage de voir ces raisonnements

c'est peut étre pour cette raison que nous avons un taux élevé de mortalité d( au cancer dans notre
pays

le dépistage c'est bien mais pour tout le monde - c'est un peu utopiste, ¢a colterait trop cher a la
sécu

Attention a | hyper medicalisation
Katel, Citoyen/ne ¢ 1 nov

J ai 40 ans et mon corps n a déja plus de secret pour les médecins. Il est devenu I' objet de différents
examens au fil du temps et ne constitue plus du tout un outil de plaisir.
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Mon intimité est examinée,tatee, testée,touchée sans jamais se preoccuper de ce que je peux
ressentir et au prix de beaucoup d angoisses.

Je comprends que certaines femmes ne fassent pas tous les examens de dépistage. On vous souhaite
vos 40 ans avec les mammographies et autres échographies. On vous souhaite vos 50 ans avec de
nouveaux examens.

Ma grand mere est décédée a plus de 90 ans sans jamais avoir connu tout cela et je pense qu elle
était beaucoup plus heureuse et moins angoissée que moi!

La médecine d aujourd hui nous angoisse au nom de la prévention mais quel est le prix de tout ce
stress et toutes ces violations repetitives de nos corps?!

On se fait tout un monde de...
Martine, Citoyen/ne ¢ 3 déc

On se fait tout un monde de cet examen, qui n'est pas douloureux. on est inquiet au moment de
I'examen et de |'attente des résultats mais il faut se dire que plus t6t on sait mieux c'est ! On a toutes
autour de soi une amie, une sceur, de la famille qui est atteinte par ce mal alors si on peut traiter tres
rapidement ... Il faut y aller

J'ai 56 ans et chaque fois que je recois l'invitation j'y vais, sans attendre.

Et j'en parle autour de moi.

Au plus prés du public
Véronique - 13, Citoyen/ne * 6 jan

Citoyenne mais également professionnelle dans le domaine de la santé, je m'intéresse et essaye de
participer activement a la campagne Octobre Rose. Dans ce cadre, chaque année, je tiens un stand
d'information au sein d'un établissement de santé aupres de professionnels.

Il'y a deux problémes majeurs :

1 - la disponibilité de personnel médical et non médical pour accompagner ce mois d'information.
Animer des manifestations demande de l'investissement avant (préparation), pendant et si nous
voulons nous améliorer, apres (évaluation). Les affiches, les CD de présentation, les différentes
manifestations ponctuelles, ne peuvent avoir de réelles portées que si des ressources humaines y
sont associées. Cette année je vais tenter une conférence itinérante au plus prés du public en
association avec des entreprises, des centres sociaux... mon probléme princiipal : trouver du
personnel médical qui pourra dégager du temps pour animer une dizaine de conférence !

2 - I'état craintif du public. Notre stand est attractif donc il attire un peu. Sinon je vais au devant des
personnes que je sens réticentes a s'approcher. La raison évoquée est la crainte de découvrir qu'elles
sont porteuse d'un cancer du sein (ou autres d'ailleurs). La stigmatisation de I'issue fatale portée par
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les média est néfaste a une bonne prévention. Il convient de rassurer, d'expliquer qu'il y a une vie
pendant et aprés (personnellement j'ai affronté un cancer du sein tout en continuant a travailler) il
faut le dire 11!

accompagnement de la prévention
fricotte, Citoyen/ne ¢ 13 jan

le premier contact médical pour une mammographie doit étre faite par des manipulateurs ou des
manipulatrices compétents non seulement pour faire les clichés mais aussi et surtout pour assister la
patiente dans cette premiére expérience pour qu'elle n'ait pas peur de revenir dans 2 ans. J'en parle
en connaissance de cause ayant été accueillie moi méme par une manipulatrice froide, brusque dans
ses paroles comme si on devait tout savoir des notre premiére mammographie.

Dépistage organisé étendu d&5 a 74 ans
Watine Dethoor Charlotte, Professionnel ® 17 jan ¢ 1 piéce jointe
Bonjour,

En tant que radiologue sénologue, je vois de plus en plus de cancers du sein chez des femmes jeunes,
bien avant 50 ans. J'ai récemment lu un article de I'American Cancer Society qui recommande de
débuter le dépistage organisé a 45 ans car il y a autant de cancers entre 45 et 50 ans qu'entre 50 et
55 ans (cf PJ). Il faut aussi expliquer aux femmes qu'apres 75 ans, le dépistage reste important, tant
gu'elles sont valides, car nous avons des moyens thérapeutiques pour freiner les métastases
osseuses.

L'intérét de la tomosyntheése dans le dépistage (cf PJ) devrait aussi favoriser son accession par le plus
grand nombre de radiologues, dans l'intérét des femmes.

La rapidité de diagnostic doit étre encouragée: il est aberrant de décéter les biopsies quand elles
sont réalisées le jour de la découverte du cancer. Imposer aux patientes une attente supplémentaire
est évidemment un facteur de stress mal vécu et le radiologue ne comprend pas pourquoi il est
pénalisé alors qu'il fait son possible pour accélérer la prise en charge.

Développer et encourager des associations d'aide aux patientes, améliorer la prise en charge
psychologique (rembourser les consultations avec les psychologues libéraux apres I'annonce d'un
cancer)

Concilier cancer et activité professionnelle: améliorer les aides existantes pour éviter la perte
d'emploi.

Merci pour cette concertation et pour les améliorations que vous pourrez entreprendre, dans
I'intérét de toutes nos patientes.

Dr Charlotte Watine
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Piece jointe : Watine-Articles K sein.docx

résultats sur I'Aveyron d'une enquéte sociologique sur les freins et leviers au dépistage par le
Comité de Sensibilsation pour le Dépistage des cancerdeeyron

Michelutti, Professionnel o 2 fév ¢ 1 piéce jointe

Les nombreuses consultations auprés des acteurs de terrain réalisées dans le cadre de I'enquéete afin
de venir au contact des populations précaires ont guidé notre recherche et permis de venir vers ce
public. L'enquéte sociologique a pu alors avec beaucoup de finesse et une grande justesse d’analyse
conforter nos hypotheses.

Méme si cette étude, de par sa modestie ne peut prétendre apporter des réponses définitives, elle
nous donne des pistes de réflexion sur les freins et leviers qui jouent dans la prise décision de réaliser
ou non un dépistage. Elle met bien en évidence ce constat : la démarche de prévention n’existe pas
dans une majorité de la population, et I'information « standard » ne peut amener ces personnes a
répondre a la lettre d’invitation ; une autre communication est nécessaire, plus adaptée a ce public,
et qui passe par l'inter —relationnel.

Ceci a conduit le Comité a élaborer de nouveaux outils de communication, pour les personnes relais
et le public précaire ; nous avons ciblé nos interventions d’informations sur le terrain, de facon
prioritaire dans les zones de plus grande précarité dans la périphérie du département. Nous avons
renforcé le covoiturage pour les personnes isolées et sans moyen de locomotion. En effet I'arrét du
mamobile, qui était un outil adapté a la géographie de I'Aveyron, a laissé a I'écart la population rurale
(50%) du département.

Piece jointe : Aveyron - Synthése-Freins-au-depistage.pdf

dépigage cancer du sein
Bernadette RINDER, Citoyen/ne e 3 fév

Le dépistage systématique est tres bien et fortement conseillé. Pourquoi ne pas le faire plus tot chez
les femmes a risque? Je connais beaucoup de femmes qui ne vont pas au dépistage car elles ont
peur, comment faire pour les comprendre que c'est une nécessité?Peut-on avoir avoir notre
convocation un petit document expliquant I'examen? Surtout ne jamais arréter ce mode de
dépistage mais donnons nous les moyens de I'améliorer.

L'aceptation

Brigitte, Citoyen/ne ¢ 12 fév
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Accepter de prendre le risque du resultat a chague mammographie peut etre une raison de refuser
I'examen . J'ai trouve la tumeur a la palpation mais j'ai mis plusieurs mois pour me preparer . Cela
m'a ete necessaire afin de suivre tout le protocole en toute conscience et non de le subir .Certains
examens sont douloureux ou inquietants . J'ai ete suivie a l'oncopole et leur humanite m'
indeniablement aide , mais ce sera surtout le soutien de |'entourage proche qui sera le plus
important que ce soit pour la mammographie comme pour la suite quoi qu'il arrive .Je profite de
I'occasion pour suggerer a qui de droit que dans le cas de ces affections particulieres ( cancers ou
autres ) les patients (es ) ne devraient pas etre obligesd'accepter les medicaments generiques .

Marre des polémiques et du manque de moyens
Céline, Professionnel o 12 fév
Je suis médecin généraliste depuis 15 ans et je constate plusieurs choses:

- il existe des freins au dépistage de la part des femmes, y compris chez celles qui ont des ATCD
familiaux, et je crois que nous ne sommes pas assez formés pour lutter contre ces freins

- il existe des freins au dépistage de la part des médecins, avec les polémiques sur le surdiagnostic,
des erreurs dans leur implication dans les programmes organisés, les professionnels sont perdus et
ne savent plus ce qu'il faut recommander aux patientes!

- je pense gqu'on manque de moyens pour stimuler nos patients au dépistage: en pratique nous
n'avons pas de logiciel informatique assez performant pour nous donner la liste de nos patients
concernés (la sécu nous fournit la liste de nos patientes entre 50 et 74 ans mais pas celle des
hommes pour le DOCCR) et nous n'avons pas les moyens de payer une secrétaire pour dresser cette
liste, vérifier ceux qui ont fait leur dépistage, et relancer les autres..

- j'espére que I'organisation en maisons de santé nous donnera d'autres moyens pour assurer ce type
de mission car la proximité, le fait de connaitre les patients, placent les médecins traitants au coeur
du dépistage (souvent les patients nous disent que les vétérinaires sont plus performants pour leur
rappeler les vaccins (par exemple) a faire a leur chien!!)

Contribution du comité EDIEE
Comité EDIFICE, Professionnel ® 14 mar e 1 piece jointe

Sous I'égide du laboratoire Roche, le comité multidisciplinaire d'experts EDIFICE (Etude sur le
Déplstage des cancers et ses Facteurs de compllanCE) travaille depuis dix ans a mieux comprendre
les comportements de chacun face au dépistage du cancer du sein. Depuis 2005, quatre vagues
d’enquétes nationales ont été réalisées. Ces données sont mises a la disposition des acteurs
concernés et visent a favoriser le diagnostic précoce des cancers, pour augmenter les chances de
guérison. Les principaux enseignements de ces enquétes ont été publiés dans des revues a comité de
lecture et sont également synthétisés sous la forme de fiches d'information.
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Il est ressorti des enquétes que le dépistage du cancer de sein est largement pratiqué dans la
population francaise : en 2014, 97% des femmes interrogées déclaraient avoir réalisé une
mammographie dans leur vie et 81% une mammographie dans les deux années passées
conformément aux recommandations sur la fréquence des examens. Le dépistage est cependant
moins fréquent chez les femmes plus agées (catégories 65-69 ans et 70-74 ans) par rapport aux plus
jeunes et chez les femmes précaires. En 2013, une enquéte spécifique dédiée a la controverse sur les
risques et bénéfices du dépistage a montré que celle-ci n'a eu que peu d'impact sur la participation
des Francgaises au dépistage. Par ailleurs, EDIFICE a révélé une idée fausse selon laquelle un cancer
dépisté plus tot nécessitera moins de traitement, en particulier de chimiothérapie.

Piece jointe : EDIFICE-160314-Concernation-.pdf
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LA MAMMOGRAPHIBEUN EXAMEN DOULOUREUX
La mammographie pourquoi on y court pas
juliasmile, Citoyen/ne o 29 sept

Pour que les femmes puissent prendre leur décision de fagon éclairée , il est nécessaire qu'elles
pensent que ce soit vraiment utile et qu'elles aient une personne de confiance, professionnelle, dont
c'est le métier qui les informent et les conseillent.

Peut étre des réunions,
On entend tout et son contraire sur le cancer du sein.

L'examen reste trés douloureux pour celles qui ont de grosses poitrines dont je fais partie et
franchement je ne cours pas pour passer ma mammographie, c'est de la torture cet examen et je ne
plaisante pas, se faire écraser les seins de cette facon, je me suis méme demandée si cela ne créerait
pas un traumatisme et une tumeur ou boule quelques temps apreés.

Les champs de recherche prioritaire ce serait un examen sans écrasement non douloureux , je suis
certaine que cela est possible . Si on demandait aux hommes d'aller placer leurs organes génitaux
sous deux presses, on aurait depuis longtemps trouvé un examen non barbare, messieurs vous
pouvez tester une mammographie si vous voulez comprendre.

Déja si ce point la était différent , je connais beaucoup plus de femmes qui passeraient des
mammographies.

De plus il existe encore beaucoup de controverses que I'on peut lire sur internet comme vous pouvez
le lire sur ce lien . Je n'ai pas réussis a inscrire le lien ci dessous .

https://www.santenatureinnovation.com/edition-speciale-le-depistage-du-cancer-du-sein-est-
dangereux/

Merci de demander aux femmes leurs avis, c'est une tres bonne initiati

Un examen si desagreable
Libellule, Citoyen/ne * 29 sept

c'est vrai cela n'est pas agréable du tout, image d'une machine qui nous écrase les seins, mais si utile,
j'en passe depuis I'age de 35 ans, mais dite vous que nos grand mére non pas eu cette chance..., nos
amies ont cru bon de reporter cela a demain, donc pensez y cela peu vous sauvez la vie..... France

Depistage organisé
machris, Citoyen/ne ¢ 29 sept

A 40 ans j'ai passé 1 mammographie car j'avais des douleurs aux seins. C était désagréable car seins
tres petits. Il n y avait rien d anormal. Depuis mes 50a, j n hésite toutfois plus a répondre aux
dépistages systématiques méme si | examen est désagréable. Ca ne dure pas longtemps et peut
permettre d éviter de gros soucis de santé plus tard. Méme s il y a | angoisse d un mauvais résultat il
vaut mieux se faire depister

malade

bastide, Citoyen/ne ¢ 30 sept
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Si les mammographies étaient moins douloureuses les femmes hésiteraient peut-étre moins pour la
faire.

Rassurer
Sylvie, Professionnel ¢ 4 oct

Il faudrait comme je le fais chaque jour, rassurer les femmes qui franchissent le pas de la premiere
mammographie en leur spécifiant que cet examen n'est plus aussi agressif qu'avant, que la prise en
charge de la patiente avec douceur et une pointe d'humour fait toute la différence ! Je serais prété a
donner toute information a qui le désire !!!

mammographie
DT, Citoyen/ne ® 6 oct

J'ai 46 ans et donc hors dépistage organisé. Ma gynéco me demande de passer depuis I'dge de 40 ans
une mammo tous les deux ans. Pas d'antécédent dans ma famille. Cet examen n'a rien d'agréable.
Lors de ma premiere mammo, j'ai eu l'impression d'étre un bout de viande. Le professionnel était
peu délicat. A tel point que je ne voulais pas passer la deuxieme mammo. J'avais pourtant été
informée de la maniére de procéder. J'ai donc changer de centre. Le professionnel doit rassurer.
Méme s'il doit le faire trente fois par jour. D'autant plus que cet examen est "stressant" dans le
résultant.

Il faut rendre I'examen moins douloureux pour augmenter le nombre de dépistages
vsrine, Citoyen/ne * 8 oct
Bonjour,

les outils de la médecine font beaucoup de progrés dans la chirurgie, les traitements antiviraux, la
génétique, et en 2015 on ne dispose toujours pas de moyen autre que la mammographie pour
dépister ce cancer? je ne peux pas le croire!

Celles qui subissent cet examen le savent bien, il n'y a rien d'agréable a se faire littéralement écraser
les seins a la verticale, puis a I'horizontale, il y a de quoi perdre connaissance !

Qualité de réalisation de I'examen
cathila, Citoyen/ne ¢ 9 oct

- former les professionnels a la douceur du geste avec respect et l'inscrire dans la fiche d'information,
diminuerait certainement la réticence des femmes a faire I'examen

- pouvoir faire I'examen dans d'autres départements

Cela fait mal
plusdebleuausein, Citoyen/ne 14 oct
Bonjour a tous,

J'ai 52 ans et je viens d'avoir ma deuxieme mammographie et pour la 2éme fois le médecin a
demandé un cliché supplémentaire. Pour le faire la manipulatrice a tourné 2 fois la vis alors que cela
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été déja serré, j'ai tellement eu mal que j'ai eu la respiration coupée et impossible de crier. Le
lendemain : bleu. Dans 2 ans, je n'irai pas au CHU mais dans le privé.

mammographie
klodie56, Citoyen/ne ¢ 17 oct

Je déteste cet examen qui m'aplatit le sein et fait horriblement mal,... A quand une autre technique
de dépistage moins douloureuse , je recule toujours le moment et prend le RV a la date limite du
courrier de prévention que je recois tellement ca me fait mal, une fois j'ai méme failli tomber dans
les pommes, et ce d'autant qu'a chaque fois, en prime on me fait des échographies,...

Alors pourquoi ne pas pratiquer I'échographie en premier, et si besoin la mammo, apres ??
mamographie
RITA, Citoyen/ne * 17 oct

cette méthode de dépistage qui est la mammographie est trés douloureuse et appréhendé les
femmes a la refaire. angoissante surtout que comme résultat o découvre un nodule.

Epreuve de la mammographie
Milea, Citoyen/ne ¢ 18 oct

Bonjour, comme beaucoup de femmes aux seins lourds j'imagine, la mammographie est une
véritable épreuve car c'est douloureux. De plus, pour la méme raison évoquée, elle est
systématiquement doublée d'une échographie. N'y aurait il pas la possibilité de mettre au point un
examen moins douloureux ou bien au moins faire directement I'échographie (indolore elle!)
puisqu'on va de toute facon la faire pour certaines personnes (comme moi) ?

radio des seins
martine.Y, Citoyen/ne ¢ 19 oct

Bonjour, J'ai 61 ans et je suis allée seulement 3 ou 4 fois faire une radio des seins, les 2 premiéres fois
dans ma jeunesse dans le cadre de la visite médicale du travail et les 2 derniéres fois suite au
document regu pour les femmes apres 50 ans. Je n'y vais plus et je n'irai plus si il n'y a pas
d'amélioration dans la pratique de la radiologie ou autre pratique.

L'écrasement des seins m'a été les 4 fois insupportable et je ne suis pourtant pas douillette. Les 4 fois
j'ai souffert au-dela du soutenable ! Et je ne suis pas la seule a le dire et pas la seule a avoir arréter de
se préter a cette prescription.

Pourquoi ne peut-on pas bénéficier de pratique sans douleur ?

Est-ce que les hommes qui souffrent de prostate, subissent une radio ol on leur aplatit les testicules
? S(irement pas !

Mais les femmes se taisent et endurent comme toujours !
Bien cordialement,

martine
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Dépistage positif
boussinoise, Citoyen/ne ¢ 3 nov

J'ai fait plusieurs fois des dépistages et cette fois le résultat a révélé un cancer du sein,d’ou la grande
importance de ces derniers.Pour ce qui est de I'examen lui méme je trouve que les radiologues ne
sont pas assez doux dans leurs gestes et cela fait souvent mal,d’ou la crainte de le faire

Un appareil barbare
pointvirgule, Citoyen/ne ¢ 14 nov

A 36 ans, j'ai passé une mammographie suite a un coup recu dans un sein. Rien, seul un traumatisme
musculaire léger... mais j'ai été traumatisée a vie par cet appareil barbare dont j'ai gardé les traces
trois semaines durant. Depuis, j'ai 55 ans et m'interroge quant aux possibilités de celui-ci d'éclater les
nodules pouvant exister dans les poitrines malades...

améliorations
jocelyne, Citoyen/ne o 4 déc

Bonjour,l'examen reste indispensable,mais ne peut-on pas I'améliorer pour qu'il soit plus supportable
,I'écrasement des seins reste parfois désagréable avec la nécessité de faire plusieurs clichés.

Est ce vraiment utile ?
Atcemayl, Citoyen/ne ¢ 8 jan

Depuis 10 ans déja je participe au dépistage en me posant toujours la méme question : est-ce
vraiment utile de se faire cet examen quand on va régulierement chez le gynécologue qui a chaque
rendez-vous fait un contréle facon douce alors que la mammographie est un examen tres violent?

J'avais entendu dire lors d'une émission que c'était inutile de presser au maximum les soins lors
d'une mammographie mais a chaque fois l'opérateur me répéte que c'est indispensable car
autrement cela ne sert a rien.

Qu'en est il réellement ?

J'ai eu un cancer du sein et je suis pour le dépistage
Boubou, Citoyen/ne ¢ 27 fév

Car c'est par palpation que j'ai découvert une boule suspecte il y a 16 ans ; un 8 mars, journée de la
femme! , alors pour quoi se voiler la face ? J'ai été soigné et je ne regrette pas. J'en suis guérie
maintenant et pourtant c'était un cancer agressif et j'ai 64 ans .

Il faut dire aux jeunes de se faire suivre médicalement,
de palper les seins régulierement
et de faire faire des mammographies.

Je voudrais dire que si la mammo était moins douloureuse, ce serait plus facile . Il n'y a vraiment pas
un (e) scientifique capable d'inventer un examen qui ne pince pas a en pleurer ? Et pourtant je ne
suis pas douillette!

C'était ma petite contribution du jour
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Je suis femme et gynécologue, je me...
Véronique, Professionnel ¢ 29 fév

Je suis femme et gynécologue, je me fais dépister tous les 2 ans et j'incite mes patientes a le faire.
Cet examen a rarement été douloureux : quand j'étais encore réglée, je m'arrangeais pour avoir
rendez vous juste apres les regles. J'ai pu constater la nette amélioration du pronostic vital chez mes
patientes depuis la généralisation du dépistage, car les cancers sont repérés plus vite et beaucoup
mieux soignés. Actuellement, on s'occupe de la qualité de vie apres cancer, alors qu'avant, il
s'agissait d'abord de survivre. Nous pouvons toutes étre concernées, mais aussi toutes étre soignées,
et la meilleure facon de bien vivre c'est d'étre soignée t6t dans I'évolution de la maladie. Le
surtraitement est un risque, a discuter avec le cancérologue. Le plus grand risque est néanmoins
I'ignorance de sa maladie, ou la terreur qui nous pousse a ne pas vouloir I'affronter. Je vous
encourage donc a participer au dépistage et a en parler a votre entourage concerné.

examen douloureux
Cotivet, Citoyen/ne ¢ 16 mar

J'ai 64 ans. Je "subi" régulierement des mammographies depuis plusieurs années. J'y vais chaque fois
a reculons car cet examen est trés douloureux pour moi. Avoir le sein tiré, sans ménagement, puis
écrasé pendant plusieurs secondes dans cette affreuse machine, un coup dans un sens, un coup dans
I'autre, puis l'autre sein, c'est horrible. SI ce sont des hommes qui ont congu cette machine ils
auraient du la tester sur leurs coucougnettes pour voir ce que ¢a fait. La derniére fois il y a trois ans,
j'ai retardé le plus possible la date du supplice. Je suis tombée sur une soignante qui m'a assuré que
je n'aurais pas mal, que ce n'était pas normal que ¢a me fasse mal. Effectivement, je n'ai (presque)
pas eu mal. J'y retourne demain sans enthousiasme, au méme endroit, en espérant tomber sur la
méme soignante.

De toute fagon si un jour on me découvre un cancer, il est hors de question qu'on m'enléve un sein.
Alors je me demande un peu a quoi ¢a sert que je continue a y aller.

J'ai parlé de cette douleur a une amie qui m'a dit que pour elle aussi c'était horriblement douloureux.
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INFORMATION DES FEMMES ET DECISION ECLAIREE

Et des professionnels ?

La mammographie pourquoi on y court pas
juliasmile, Citoyen/ne o 29 sept

Pour que les femmes puissent prendre leur décision de facon éclairée , il est nécessaire qu'elles
pensent que ce soit vraiment utile et qu'elles aient une personne de confiance, professionnelle, dont
c'est le métier qui les informent et les conseillent.

Peut étre des réunions,
On entend tout et son contraire sur le cancer du sein.

L'examen reste trés douloureux pour celles qui ont de grosses poitrines dont je fais partie et
franchement je ne cours pas pour passer ma mammographie, c'est de la torture cet examen et je ne
plaisante pas, se faire écraser les seins de cette facon, je me suis méme demandée si cela ne créerait
pas un traumatisme et une tumeur ou boule quelques temps apreés.

Les champs de recherche prioritaire ce serait un examen sans écrasement non douloureux , je suis
certaine que cela est possible . Si on demandait aux hommes d'aller placer leurs organes génitaux
sous deux presses, on aurait depuis longtemps trouvé un examen non barbare, messieurs vous
pouvez tester une mammographie si vous voulez comprendre.

Déja si ce point la était différent , je connais beaucoup plus de femmes qui passeraient des
mammographies.

De plus il existe encore beaucoup de controverses que I'on peut lire sur internet comme vous pouvez
le lire sur ce lien . Je n'ai pas réussis a inscrire le lien ci dessous .

https://www.santenatureinnovation.com/edition-speciale-le-depistage-du-cancer-du-sein-est-
dangereux/

Merci de demander aux femmes leurs avis, c'est une tres bonne initiati

Le consentement éclairé ne doit pas étre un vain mot
FA, Professionnel e 29 sept ¢ 1 piece jointe

Aujourd'hui ou la décision médicale se doit d'étre partagée avec le patient ou la patiente, ou Ila
femme en bonne santé, le consentement éclairé est inscrit dans la loi de 2002. Préner un dépistage
systématique dit "rose" sans jamais annoncer les risques de surdiagnostic, d'inutilité et de niveau de
preuve faible de ['utilité du dépistage, présenter les chiffres de ['utilité selon des méthodes
statistiques qui tiennent plus de la publicité (comme celle de l'industrie pharmaceutique autrefois)
est indigne de I'état francais. La campagne octobre rose est indigne de l'intelligence. Et les résultats
des travaux des pays nordiques (Suéde et Danemark) ne peuvent étre ignorés. L'excellent émission
d'Arte sur le sujet comparant la France et |'Allemagne devrait étre un modeéle pour inspirer une
campagne d'information et pas de publicité sur un sujet si important. En PJ vous trouverez des
articles de 2 revues médicales indépendantes: Médecine et Prescrire et l'avis de la "meilleure
épidémiologiste de France" Catherine Hill de I'lGR. Bonne lecture.

Information loyale aux femmes insuffisante

Bour Cécile, Professionnel » 29 sept
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Le dépistage organisé du cancer du sein, généralisé en France depuis 2004 et proposé aux femmes de
50 a 74 ans, fait I'objet de controverses.

Celles-ci, publiées dans des revues scientifiques de premier plan, ont été longtemps minimisées
aupres du grand public.

Les doutes portent sur un faible bénéfice et des risques avérés.

Ces derniers sont essentiellement les fausses alertes, c’est a dire I'annonce d’une Iésion
mammographique qui ne s’avere pas réelle, et le surdiagnostic, qui est la découverte d’un cancer qui
n’aurait pas affecté la santé de la femme de son vivant, s’il n'avait pas été détecté. Le bénéfice
s’avere donc actuellement beaucoup plus faible que présenté officiellement, en raison notamment
du faible risque en valeur absolue de mourir de ce cancer, et de la faible efficacité du dépistage, ce
qui ressort d'anciennes études ainsi que de travaux récents.

Un collectif de médecins et non-médecins indépendants ont mis une brochure d'information a votre
disposition sur la page d'accueil de www.cancer-rose.fr en cliquant sur l'image de la brochure, que
vous pouvez télécharger librement et gratuitement. Vous y trouverez les renseignements que la
campagne d'octobre rose, trop pervertie de partenariats marchands, ne vous donnera pas.

Campagne de dépistage, image des femmes et responsabilité
ANNETTE LEXA, Citoyen/ne * 29 sept

Nous assistons depuis des années a une véritable opération militaire de recrutement national quasi-
stalinien des femmes jusqu’au fond des campagnes les plus reculées et par tous les moyens :
Médecins, Institutions, associations, politiques, tous enrblés pour la Grande Cause Nationale avec
I'objectif chiffré de porter le recrutement idéalement a 70 voire 80%. On va jusqu’a user de «
mammobiles » arpentant le département de I’'Hérault dans ces villages les plus reculés pour vaincre
les « réticences » des femmes « vulnérables » et « ayant une mauvaise image de soi» (je n’invente
rien, allez lire le Rapport de la Haute Autorité de santé, 2011) et proposer gratuitement un examen «
utile » aux femmes dés 40 ans.

Tous les ans, nous avons droit a la campagne Octobre rose avec le déferlement de messages
culpabilisants, infantilisants, pour toucher les femmes par I'émotionnel censé étre leur vecteur
principal de communication et visant a les transformer toutes en bécassines cancéreuses qui
s’'ignorent. Quitte a broyer au passage des vies individuelles, des intimités, des sexualités épanouies,
détruire des couples et des familles (un surtraitement de cancer n’est pas une épreuve banale sans
risque, c’est un drame personnel) et a laisser des femmes dans des difficultés financieres
insurmontables car définitivement étiquetées ex-cancéreuses (perte d’emploi, assurances...).

Misogynie médicale
ANNETTE LEXA, Citoyen/ne * 29 sept

Pourquoi cet acharnement excessif de la médecine avec la complicité des plus hautes autorités de
I’Etat et de leurs escadrons de fonctionnaires en Régions a vouloir controler la normalité des seins
des femmes et les soumettre jusque dans leur intimité ?

Pourquoi ne trouve t—on pas le début d’un commencement d’équivalent d’un tel contréle du corps
masculin et d’une telle soumission chez les hommes ? Pourquoi la médecine ne s’acharne-t-elle pas
avec le méme déploiement de moyens a faire baisser la mortalité par maladie cardio-vasculaire chez
les femmes qui représente presque 7 fois plus de mortes annuelles que par cancer du sein ? ou a
faire baisser la mortalité féminine par cancer du poumon et du colon ?
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je ne crois plus les professionnels de santé
marie, Citoyen/ne ¢ 30 sept

Déja, il faudrait recadrer les professionnels de santé. Il suffit de lire #payetonutérus, touchers
vaginaux sur patientes endormies et j'en passe.

Il ne faut pas oublier qu'aucun examen médical ne peut-étre pratiqué sans le consentement éclairé
du ou de la patiente. D'autre part, les controverses montrent que le dépistage du sein provoque des
traitements lourds voir des mastectomies pour un cancer qui ne se serait jamais déclaré (sur-
diagnostic).

D'autre part, les campagnes dites "octobre rose" font apparaitre que seule les femmes ont un cancer,
il y a moins de tapage médiatique pour les autres cancers, je me demande ou est la logique.

A croire que tout cela est juste fait pour un pourcentage de participation.

Par conséquent, je refuse de participer a ce dépistage

se situe par rapport au diagnostic précoce
madone, Citoyen/ne ¢ 1 oct

J'aimerais apporter un témoignage . J'ai 59 ans , et jusqu'a l'dge de 54 ans je participais aux
dépistages systématiques , avec appréhension car cela me faisait tres mal aux seins . llya 5 ans, on
m'a trouvé "quelque chose" de 2 mm , également a I''lRM , et on m'a demandé de pratiquer une
biopsie . Or aprés divers renseignements , j'ai dit NON (lectures , discussion avec des amies
atteintes). Mes arguments : une cellule cancéreuse peut évoluer de différentes facons., pratiquer
une biopsie (pour une si petite surface) peut disséminer ces cellules , un cancer peut dormir
longtemps , ou régresser . Et s'il progresse ? une femme doit apprendre a s'observer, étre a I'écoute
de son corps, si elle remarque quelque chose d'anormal, il faut consulter a ce moment-la . Cela fait
5 ans, et mes seins vont trés bien ! mais que de pressions j'ai subies : courriers , coups de téléphone
répétés , méme de la part de mon médecin qui a prédit a mon mari que j'allais en mourir ! (j'ai
changé de médecin depuis) . Or j'estime que chacun(e) doit étre acteur de sa santé , faire ses choix,
et que ceux-ci doivent étre respectés . Nous sommes dans une pensée unique en la matiere , et
"Octobre rose" y participe , bétifiant les femmes en laissant penser qu'hors de ce dépistage point de
salut . A quand une véritable mise a plat de ce dépistage systématique (sans participation des
lobbyes )? A quand de véritables campagnes de prévention (alimentation , environnement , etc)
posant les vrais problémes?

surdiagnostique oui mais....
Krystel, Citoyen/ne * 4 oct

J'ai rencontré une grande spécialiste qui a parlé de sur diagnostic au milieu de plein d'autres qui
I'appelait cancer..... mais comment étre certain que ce soit un sur diagnostic.... 1 an plus tard on
découvrait que mon sur diagnostic était finalement un cancer.

Alors qui peut affirmer avant de I'avoir enlever que votre cancer est un sur diagnostic???

Merci a ceux qui on voulu savoir....! Il m'ont permis de vous écrire cette petite bafouille.

VERITE
BECEL, Professionnel ® 4 oct
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Il faut toujours dire que le dépistage n'est jamais de la prévention.

Il faut expliquer que le dépistage "précoce" permet de vivre plus longtemps, en se sachant malade,
sans pour autant gagner en espérance de vie.

Il faut dire que le dépistage précoce permet de doubler le nombre de cancers dépistés sans pour
autant modifier le nombre de déces par cancer du sein.

Il faut dire que toute une industrie du "dépistage" s'est créée et vit pour son propre compte.

Difficile de s'y retrouver
Elise, Citoyen/ne * 4 oct

J'ai découvert via ce site les doutes émis sur l'intérét du dépistage. En tant que non-professionnelle
c'est assez troublant, on ne sait plus a quel saint (sein ? :-) ) se fier. J'ai essayé de chercher des
informations et j'ai trouvé ces chiffres sur le site de dépistage au royaume uni (le dépistage est fait de
47 a 73 ans tous les 3 ans). http://www.cancerresearchuk.org/about-cancer/type/breast-
cancer/about/screening/breast-screening-review-2012

Les inconvénients et les limites du dépistage sont clairement expliqués, comme sur les sites francais
d'ailleurs, de ce point de vue la je trouve que l'information est bonne.

J'ai traduit une partie

"Apres 20 ans, sur 1000 femmes participant au dépistage régulierement, 75 femmes se verront
diagnostiquer un cancer, 16 en décéderont et 59 en guériront. Sur 1000 femmes ne participant pas
au dépistage, 58 femmes se verront diagnostiquer un cancer, 21 en décéderont et 37 en guériront.
Ainsi sur 1000 femmes, le dépistage permet de sauver 5 (21-16) vies au prix de 17 (75-58) femmes «
sur-diagnostiquée » qui auront été traitées pour un cancer qui ne leur aurait jamais posé de
probléme. "

Comme personne n'est capable de vous dire dans quel cas vous étes cela me semble plus prudent de
participer au dépistage.

S'informer pour étre acteur (trice) de sa santé
Sceptique, Citoyen/ne ¢ 5 oct

Pour que chaque femme puisse choisir en toute connaissance de cause, je conseille de consulter le
site de Nicole Delépine, pédiatre, oncologue, et en particulier son ouvrage "le cancer, un fléau qui
rapporte", ainsi que le site cancer-rose.fr.

INFORMATION ECLAIREE ?
MEDECIN, Professionnel ¢ 7 oct

UN DEPISTAGE DOIT ETRE PROPOSE EN INFORMANT LE OU LA PATIENTE DES RISQUES INNERANTS
AU DEPISTAGE: FAUX POSITIFS EFFETS SECONDAIRES STRESS ...ETC ; LIBRE AU PATIENT DE REALISER
OU PAS LE TEST. NOTRE DEVOIR EST D INFORMER ET NON D IMPOSER . LES ROSP NOUS IMPOSENT
DES RESULTATS CHIFFRES EN TERME DE TESTS REALISES CE QUI EST INADMISSIBLE? J Al DES
PATIENTES QUI INFORMEES REFUSENT LE DEPISTAGE:SUIS JE POUR AUTANT UN MAUVAIS MEDECIN?

pas fiere de moi-{

Juliane, Citoyen/ne ¢ 8 oct
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je viens de passer ma premiere mammo de dépistage et sincérement je ne suis pas certaine d'étre
capable de recommencer dans 2 ans tellement j'ai angoissé, a la limite du supportable. C'est peut-
étre idiot, puéril, tout ce que vous voulez, mais c'est ma réalité. Et je dois dire que les discours
remettant en cause le bien-fondé du dépistage ne m'ont pas aidée, je ne savais pas si je faisais soit
I'erreur de ma vie (aller "comme un mouton" vers un surdiagnostic) soit la meilleure chose qui soit
pour moi. C'était vraiment le grand écart. J'espére que je suis un cas isolé et que mes congéneres
sont plus zen que moi !

Avis d'un chirurgien

Bruyere Eric, Professionnel e 9 oct e 1

Cf piéce jointe contribution-DO.doc (copiée ci-dessous)
Bonjour.

En tant que gynécologue et membre du comité médical de I'ODLCO1, organisme de gestion du
dépistage organisé dans l'ain, je me rejouis de pouvoir participer a cette concertation sur le dépistage
du cancer du sein. Il est fort appréciable que des profestsodederrain puissent partager leurs
impressions et je vous en remercie. Voici donc quelques réflexions personnelles.

1/ le dépistage individuel (DI)

En tant que médecin il ne s'agit pas pour moi d'un concurrent du dépistage organisé (DO) puisque dans
les deux cas un dépistage aura lieu. Vouloir faire basculer les patientes du DI vers le DO revient a

augmenter artificiellement les statistiques du DO sans augmenter en absolu le hombre de femmes
dépistées. L'intérét médical est donc nul, il n'est quetsiagset politique.

2/ le dépistage des femmes a haut risque

Il s'agit de femmes qui sont déja suivies par des équipes spécialisées et le dépistage dans ce cas la est
donc déja de qualité. La aussi, vouloir les intégrer dans le DO ne conduirait qoi@néerg
artificiellement les statistiques de ce dépistage. Dans ce cas de femmes a haut risque, il faudrait par
contre améliorer lidentification de celles en facilitant notamment la recherche de mutation
génétiqgue BRCA. Actuellement cette recherchdagjue et limitée a certains centres. Ainsi, dans ma
pratique en ville de province, plusieurs patientes refusent d'effectuer une telle recherche qui
necessiterait un trop grand déplacement. Si certains praticiens , non généticiens mais sensibilisés et
formés a l'oncogénétique, pouvaient donner linformation et effectuer le prélevement dans leur
structure de proximité, l'identification des patientes a risque en serait amélioré.

3/ les non dépistées

Le vrai probléme se situe chez les patientes a risque hquinge détournent du dépistage quel qu'il

soit. Cela a été un sujet régulier de nos discussions lors du comité médical, malheureusement sans en
avoir trouvé la panacée. L'obligation serait inefficace et je pense que pour obtenir un bon taux de
participaton il faut INFORMER, INFORMER et encore INFORMER. Nous savons que la
participation au DO est corrélée positivement au niveau socioculturel et ce sont donc ces patientes a
bas niveau socioculturel qu'il faut cibler. L'information doit étre loyale et nenpasnnaitre certains
aspects négatifs de la mammographie (douleur a I'examen, exceptionnels cancémnslu@sjcsous

peine dapporter de I'eau au moulin des détracteurs du dépistage. Elle doit étre portée par les
professionels de santé mais aussi émaiprésente et pour cela elle peut utiliser des moyens indirects
(production de fictions cinématographiques et/ou telévisées abordant le sujet du cancer du sein,
conférences grand public et tout autre action de communication). Elle doit cibler les femrses

aussi leur entourage car qui a le plus l'oreille d'une femme si ce n'est son conjoint et ses enfants.
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4/ Améliorer la qualité du dépistage.

Il'y a une vingtaine d'années, le DO a débuté en essayant de rapprocher le dépistage des patientes
notamment gr le biais de mammographes mobiles. Cette attitude a été un échec en raison des faux
négatifs. Aujourd’hui, la tomosynthése permet de diminuer faux négatifs et faux positifs
(surdiagnostic). Quand serelte validée dans le cadre du dépistage organisé?

Je vous souhaite désormais bon courage pour trouver et mettre en place des mesures efficaces. Quand
ce chantier sera terminé, il restera celui de la vaccination anti HPV qui dispose d'une marge de
progression nettement plus importante au vu du faibledawouverture vacccinale actuel.

Bien cordialement.
Dr Bruyere Eric

interet d'un depistage precoce par rapport a un depistage tardif
julia, Citoyen/ne 11 oct

1999 ma mere est décédée d'un cancer du sein métastasé découvert tres tardivement traité par
herceptine et chimio pendant 2 ans auparavant ;elle était plutét suivie mais c'était il y a 16 ans.
Dramatique..

2014 Suite a des écoulements intermittents monoporique et sensation d'une mini pierre au quadrant
externe du sein on m'a découvert un nodule de 8mm a l'irm qui a été biopsié et qui s'est révélé étre
précancéreux c'était des atypies. Ce qui a eu pour incidence une mammectomie partielle 4cm /3 6té
et mammoplastie ¢ 'est bon on s'en remet.

Que pensez du dépistage précoce ?le chirurgien m'a dit qu'il se préparait certainement un beau
cancer au vu des antécédents et a été incisif. Est ce que ce precancer devenait forcement un cancer?
Personne le saura..

Je pense qu 'on a fait des gros progres en matiére de diagnostique et cela est plus que positif par
contre il faut tomber sur un bon sénologue ; Cependant le conseil que je donnerai au femmes c'est
de se surveiller cliniquement par autopalpation que ce soit a tout age toute classe sociale confondue
sans étre pour autant tres préoccupée. Je n'aime pas aller chez les docteurs . Personnellement c'est
des modifications cliniques qui m'ont amené a consulter...

Avis sur le dépistage
RoxGu, Professionnel ® 18 oct

Je suis médecin généraliste a Nice en centre ville depuis 3 ans et je n'ai encore jamais rencontré de
femme qui était contre le dépistage du cancer du sein. Par contre j'ai déja rencontré des patientes
qui en toute connaissance de cause de leur tumeur ont refusé le traitement, ou I'ensemble du
traitement proposé par les oncologues.

Pour ma par il me semble important de garder le dépistage par mammographie en expliquant aux
patientes son intérét, les attentes et les limites.

Siiil y a sur-diagnostic n'est ce pas au professionnel de santé de poser la limite au traitement et non a
la patiente qui elle n'est pas médecin, par contre cela me semble justifier que la patiente sache.
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Quand on parle sur-diagnostic ne parle-t-on pas d'une population dgée ? si c'est le cas le dépistage
s'arréte a 75 ans, il me semble que apreés cet age la, c'est aux médecins qui prescrit la mammographie
de faire du cas par cas en fonction de la patiente.

Pour ce qui concerne les patientes avant 50 ans, l'information au prés des patientes en ce qui
concerne les risques génétiques n'est pas assez claire et expliquée.

Je pense aussi que pour les femmes jeunes une information sur |'auto palpation et une palpation par
un médecin généraliste ou gynécologue annualisée pourrait éviter des retards de diagnostic.

de la récupératiorde la misére humaine par la grande ca@ommation!

Octobre, tu es si Noir!, Citoyen/ne ¢ 19 oct

... Octobre !

comme tu es noir

trés noir

avec ton déballage de publicités, de marques exploiteuses et récupératrices de la misere humaine!
Octobre, tu ne seras jamais que Noir!

indispensable mais angoissant

sophie, Citoyen/ne ¢ 21 oct

Tous les 2 ans je fais un dépistage sur les conseils de mon gynécologue et dans le cadre du
programme de prévention dans le Val de Marne. La derniere fois il y avait une anomalie et le
radiologue a demandé le renouvellement de I'examen pour un sein au bout de 6 mois. Je n'ai pas tres
bien compris pourquoi et quand j'ai recu le courrier de "convocation" a cet examen de contréle il
était mentionné que j'étais un sujet a risque. J'en ai bien slr parlé a mon médecin qui n'était pas trop
d'accord sur cette interprétation. J'ai refait I'examen et le radiologue a conclu que tout allait bien
finalement.

Un an apres je revois mon gynécologue pour le suivi habituel et il regarde mes mammographies, puis
il me recommande de refaire une mammographie des 2 seins de maniére anticipée par précaution.
j'ai donc rendez-vous dans quelques jours.

Je sais que ces deux médecins sont tres sérieux, mais je trouve cet épisode tres stressant, car je ne
sais toujours pas si tout va vraiment bien ou pas.

J'ai appris que de nouveaux examens allaient étre proposé dans le cadre du cancer du sein et
j'aimerais en savoir plus.

liberté de choix
sandy, Citoyen/ne * 25 oct

pour ou contre, la liberté de faire ou pas le dépistage appartient aux femmes

Etre informée afin de choisir en toute connaissance de cause

Paul Aymon, Professionnel ® 5 nov ¢ =1
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Seules les femmes bien informées sont en mesure de faire le choix de se faire dépister ou de ne pas
le faire. Il faut pour cela que l'information soit convenablement équilibrée. Il y a dans tous les pays
développés une controverse qui se met en question les avantages et les inconvénients du dépistage
systématique des cancers du sein. Les risques et les inconvénients liés aux surdiagnostics des cancers
du sein sont en passe de dépasser les bénéfices espérés. lls entrainent des surtraitements
préjuciables aux patientes.

Je recommande vivement a toutes les femmes, et de facon générale a tous les citoyens de visionner
le film intitulé: "Le dépistage du cancer en question" qui a été projeté sur Arte le dimanche 22 février
a 7h05 du matin ce qui a évidemment restreint le nombre de téléspectateurs(trices).
Je suggeére aussi la lecture tranquille de la brochure ci jointe.

Ces deux documents sont excellents. Sans doute surprendront-ils bien des gens.
Le jeu vaut la chandelle. A bient6t dans la concertation.

=

Cancer-Rose-brochure.pdf

— Voir la video youtube : https://youtu.be/s4KIrWov_xo

Non a la manipulation
Intimité, Citoyen/ne ¢ 12 nov

Je ne cautionne nullement la manipulation de mes seins réguliére, largement remise en question a ce
jour, ni la manipulation de ma personne ( humiliation, culpabilisation, infantilisation,
derresponsabilisation...) pour m'inciter a réaliser des mammographies. Oui a une information digne
de ce nom et a un choix personnel de s'inscrire dans cette démarche dite préventive. Non aux
sacrifices des femmes dans une logique financiere....

Dynamique du choix

Christine, Citoyen/ne * 25 nov

L'information est suffisamment relayée. Elle a un co(t considérable (affichage, courrier...). Il importe
comme pour toute démarche de soin que celle-ci corresponde a un véritable choix, a une demande.
Que la mammographie et les examens complémentaires qui y sont liés soit remboursée a 100%,
oui...Mais que I'on cesse de culpabiliser, d'infantiliser (voire pire) les personnes qui ne souhaitent pas
s'y soumettre. Le choix éclairé seulement...

I'information
Lorette, Citoyen/ne ¢ 27 nov

Je trouve qu'on est trés mal informé, mon médecin généraliste me pousse mais le remplagant dit que
rien ne prouve que ¢a sauve des vies, et de l'autre coté il y a des effets négqtifs. Comment savoir,
puisque partout on nous serine d'y aller. Non vraiment, on est tres mal conseillées nous les femmes
et on peut se demzander si des commercants profitent pas du truc.

On la conseiller le site cancer rose, je vais allé voir
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http://www.concertation-depistage.fr/wp-content/uploads/2015/11/Cancer-Rose-brochure-version-FR1.pdf

concertation qui ne sert a rien
Marcello, Citoyen/ne ¢ 30 nov

gue de messages consensuels.; Pas étonnant puisque I'INCA est a la fois promoteur et organisateur
de la campagne et farcit le chou du public avec des slogans a sens unique." Faites-vous dépister", ben
voyons, et faites marcher la machine a fric surtout.

Allez plutét vous renseigner sur des sites alternatifs, qui ne vous racontent pas des histoires. Voyez
aussi les brochures anglophones (de la BCA aux States, et aussi en australie il y en a une qui a été
éditée)

En France pas grand-chose, enfin si cette année enfin | Docteur du 16, quelques blogs et une

brochure indépendante sur un site www.cancer-rose.fr La au moins on a des explications
alternatives, ¢a fait pas de mal..

libre choix
marie, Citoyen/ne ¢ 3 jan

Cette concertation est inutile. Le choix d'accepter ou de refuser ce depistage appartient aux femmes.

Merci au dépistage
FIFITURIN, Citoyen/ne 8 jan

Lors d'un dépistage anodin on m'a découvert apres prélevement un cancer de grade bas, soit des
cellules qui étaient enflammées. On m'a expliqué que j'avais peu de choix. J'avais un risque de
développement trés élevé mais j'avais aussi une chance que cela ne se développe jamais. J'ai pris la
décision aidée par plusieurs médecins, oncologues, radiologues de faire faire une mastectomie avec
une reconstruction immédiate du lambeau du grand dorsal. L'opération s'est trés bien passée, je me
suis remise tres vite (un petit mois) bien s{ir tout n'est pas parfait mais je vis et je vis bien. De toute
facon je n'aurai pas pu rester avec une épée de Damocles sur la téte.

film pour en savoir plus

miriam, Citoyen/ne 8 jan

Apparemment un documentaire sur le dépistage du cancer du sein passera sur France 5 le mardi 12
janvier a 20H40... Ce sera peut-étre |'occasion de faire le point.

Je I'espére. Voici le lien vers |'article de telerama

http://television.telerama.fr/tele/programmes-tv/au-nom-de-tous-les-seins,100389740.php

Liberte
Isabelle, Professionnel ¢ 23 jan

Chacun fait parler les chiffres comme il le souhaite. L'institut Cochrane (31000 experts au niveau
international avec siége a I'OMS) précise trés clairement que le dépistage ne réduit aucunement la
mortalité. D'une émission a une autre, d'un article a un autre, les chiffres different totalement. Aussi,
plutét que de culpabiliser les femmes pour des raison financiéres que beaucoup de nos confreres
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n'osent évoquer, laissons les libres a tout age de réaliser ou non des mammographies, avec un
remboursement intégral pour une accessibilité a tous.

Information des patientes
HOUPEAU JEAN-LOUIS, Professionnel ® 25 jan e 1 piéce jointe
Je pense qu'il faut étre clair en terme d'information sur la diminution de mortalité

En valeur relative (= - 20 %) certes mais aussi en valeur absolue (100 a 250 pour 100.000 femmes
invitées) ainsi que noter qu'un déces est évité pour 400 a 900 femmes dépistées.

Ceci permet de donner une information tres précise en traduisant les chiffres de diverses maniéres.

L'exemple canadien est trés parlant avec les histogrammes consultables sur Internet ou en format
papier (voir piéce-jointe).

Il faut aussi insister sur l'intérét du dépistage organisé comparé au dépistage individuel (double
lecture, controle qualité des mammographes) et dire aux généralistes ainsi qu'aux gynécologues
gu'ils peuvent prescrire des ordonnances spécifiques (via des tampons ou le site internet des
organismes de dépistage départementaux.

Relativiser l'impact du surdiagnostic et du surtraitement en disant qu'il ne concerne qu'environ 10%
des patientes (Euroscreen 2012 et rapport du Cancer Research UK and the Department of Health
2012)

Piece jointe :

'information des patientes (2)

* Un exemple : le Canada

QUELLE SERA ALORS LA PROBABILITE DE MOURIR DU CANCER DU SEIN ?

Comparaison des décés chez 1 000 femmes dgées
de 50 & 69 ans qui participent et qui ne participent pas au dépistage

Participent 836
au dépistage w

Ne participent pas M
au dépistage w

1 Décis counds par Jo cancor i sein [ Décds - Autres coses [ Formes on vio

A léchelle fos de la santé que los fermmes dgées de 50 3 69 ans subissent une
mammographie de dépistage du cancer du sein une fois tous les deux ans.

www.santepubligue. gc.ca/aidesded cision

Améliorons le dépistage
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annie vidal paletti, Citoyen/ne e 2 fév

Ceci est ma contribution de femme participant au dépistage organisé depuis mes 50 ans mais
également de professionnelle de santé et de membre d une association . Voici mon humble avis .

inviter les femmes de 45 ans a faire une mammographie de référence avant de commencer le
dépistage organisé a 50 ans .

Travailler en collaboration avec les poles santé des villes ou agglos afin de toucher au plus pres les
femmes éloignées ( géographiquement , socialement ,) afin d évaluer leurs besoins mais aussi leurs
freins pour pouvoir les aider a participer au dépistage organisé .

Méme si le pourcentage souhaité en participation n 'est pas atteint , il reste indispensable . C est un
outil de prévention reste aux professionnels de le faire évoluer et non de le supprimer .

Je terminerai en soulignant que pour ma part les campagnes a charges de plus en plus présentes
mettent d une certaine fagon les femmes en danger car a ce jour personne ne peut dire avec
certitude si une anomalie si petite soit elle, dépistée, va évoluer ou pas et de quelle fagon .

Je suis pour le dépistage organisé et espere que ma contribution sera prise en considération

Depistage BRAVO mais.........
Penny, Citoyen/ne o 15 fév

Je suis anglaise et j'habité en France depuis 2000. J'étais diagnostiqué en 2006 avec un cancer du sein
aprées dépistage a l'age de 51 ans. Pour moi, c'est tres bien passé parce que le radiologue a contacté
mon médecin traitant et il a organisé un IRM etc.

Depuis, evidemment, je fais le dépistage chaque année. Pour moi, je n'ai aucun probléme avec la
langue (méme que j'ecris mall) mais je sais qu'il y a les autres femmes qui ont peur parce qu'elles ne
comprendront pas ce qu'on doit faire pendant I'examen. Est-ce que possible d'avoir un flyer en
plusieurs langues?

Je suis bénévole avec Cancer Support France (National), une association qui donne le soutien aux
personnes anglophones touchées par un cancer. Nos membres formés aident beaucoup avec la
langue et nous avons traduit plusieurs choses poir INCa et La Ligue.

Les femmes cibles faciles d'une industrie fksante
Louisa, Citoyen/ne ¢ 16 fév

Les femmes sont une cible facile pour l'industrie du dépistage. Combien de généralistes vont inciter
les hommes a se faire palper les bourses annuellement (pour nous palper de poitrine) ? A faire une
biopsie de la prostate (comme I'on fait notre sacro saint frottis), a faire doser leur PSA ? A faire leur
annuel toucher rectal (oui I'équivalent de notre toucher vaginal !)? Pourtant les hommes meurent
autant du cancer que les femmes ! Il faut arréter de prendre les femmes pour des étres sans cervelle,
en les culpabilisant si elles ne font pas leur mammographie ! Je vous rappelle que les maladies cardio
vasculaires tuent tout autant que le cancer et si vous, mesdames, vous redoutez plus le cancer que
de faire un AVC ou un infarctus c'est que vous avez eu la chance de ne jamais voir souffrir des
personnes encore jeunes de ces maladies ! Cela me fait sourire quand je vois certaines femmes se
rendre docilement a la mammo de dépistage et aussitot rentrées chez elles reprendre leurs bonne
vieilles habitudes: sédentarité, alimentation trop riche. Car bien sir le dépistage n'est nullement
assorti de prévention, jamais le médecin ou le radiologue ne vous dira de perdre du poids, de faire du
sport, c'est bien plus rentable de faire une mammographie ! Pourtant de plus en plus d'études
montrent que la prévention donne de meilleurs résultats que le dépistage seul ! Nous grand meres et
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arriere grands meére ne faisaient pas tant de prévention et pourtant....elles n'avaient pas plus de
cancer.

Concertation d'un échantillon de femme du Dunkerquois (59)
Espace Ressources Cancers et Association Au dela du Cancer, Association ¢ 22 fév e 1 piece jointe

L’association Au-dela du cancer ( prévention, sensibilisation au dépistage, accompagnement et
soutien financier des malades , défis sportifs pour les personnes touchées par le cancer proposés par
des bénévoles et des professionnels) et I'Espace Ressources Cancers (écoute, soutien,
accompagnement social, professionnel, juridique, activités a visées thérapeutiques) ont proposé a
leurs usagers d’échanger en groupe autour de la thématique proposée, deux rencontres ont eu lieu
(2 h d’échanges a chaque rencontre). Ce sont au total 13 femmes rencontrées dont 11 touchées par
un cancer du sein. Voici donc la synthese de ces concertations citoyenne menées auprés de nos
usagers, cependant il peut y avoir des différences de prise en charge suivant le lieu d’habitation et le
centre de radiographie (voir piece jointe)

Piece jointe : Au-dela du cancer et ERC Dunkerque - concertation-citoyenne.pdf

[Différents thémes abordés dans cette contribution collective]

Message insuffisant sur les désavantages du dépistage du cancer du sein
Srema, Citoyen/ne e 24 fév

Jamais aucun médecin m’ayant prescrit une mammographie de dépistage n’a évoqué les risques d’un
tel examen. Leur attitude était généralement paternaliste et culpabilisante ("il était temps !"). Je ne
pense pas que ces pratiques médicales soient des cas isolés. Je suis aussi persuadée que les
professionnels de santé sont généralement mal informés des désavantages du dépistage du cancer
du sein.

Je regois les invitations au dépistage organisé qui ne mentionnent a aucun endroit les désavantages
du dépistage. Le site de I'INCA liste les différents désavantages du dépistage, sans souci de
hiérarchisation. Sont mis au méme niveau : les risques peu fréquents ou ayant des conséquences
minimes sur la vie des femmes avec le risque de sur-diagnostic et les sur-traitements qui suivront et
qui peuvent comprendre la chirurgie et la chimiothérapie et/ou la radiothérapie. C’est la LE risque
principal du dépistage du cancer du sein.

Une équipe d’experts britanniques indépendants a estimé que pour chaque femme dont la vie est
sauvée grace au dépistage, trois femmes sont diagnostiquées et traitées pour un cancer qui ne se
serait jamais manifesté et n'aurait pas mis leur vie en danger. Tant que de tels messages clairs ne
seront pas mis a disposition du public et des professionnels de santé, un vrai débat public sur les
bénéfices et les risques du dépistage du cancer du sein ne pourra avoir lieu.

Pévention et dépistage c'est différent !
Sacrifiées, Citoyen/ne ® 3 mar

J'ai lu a plusieurs reprises sur ce site des citoyennes qui parlent de "prévention" lorsqu'il s'agit de
faire les mammographies de dépistage. Alors qu'on accuse souvent les femmes refusant le dépistage
d'étre un peu ignorantes je suis surprise que certaines personnes croient encore que le dépistage
c'est de la prévention et que faire des radios régulierement vous empéchera d'avoir un cancer !!! I
faudrait étre clair a ce sujet car certaines femmes se croient faussement rassurées ! Ensuite d'apres
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les dernieres publications le dépistage réduit la mortalité de 20% (tres bien) mais il y a un
surdiagnostic de 10% (sGrement minimisé !) et on ne nous parle pas des cancers radio induits. Pas
besoin d'étre médecin pour comprendre que des rayons réguliers et répétés ne peuvent qu'étre
nocifs pour la santé (les rayons X sont officiellement classés cancérigenes) méme a petites doses !
Donc le dépistage sacrifie le bien étre de 10% de femmes au profit de celles réellement malades. Par

la méme, la vie de certaines femmes devient plus importante que celles d'autres ! C'est inadmissible
111

Une information sincére et neutre pour des choix personnels libres
DOUBOVETZKY Jean, Professionnel ® 4 mar

Le dépistages des cancers du sein par mammographies ne fait pas I'objet d'un véritable consensus
scientifique. Des institutions neutres et indépendantes de grande réputation, comme la collaboration
internationale Cochrane, Prescrire ou le Swiss Medical Board ont mis en cause l'utilité de ce
dépistage pour les femmes. Non seulement les sites internet et brochures censées informer les
femmes ne font pas état de ces divergences, mais encore elles passent quasiment sous silence les
inconvénients du dépistage et elles trichent sur la présentation des éventuels bénéfices. On parle
ainsi de "20% de mortalité en moins" en oubliant que c'est en risque relatif, et qu'il s'agit
uniquement de la mortalité par cancer du sein, sans bénéfice démontré sur la mortalité totale. Il est
temps de cesser de prendre les femmes pour des enfants incapables de prendre leurs décisions elle-
méme, et de les informer de maniére sincére et neutre, c'est a dire : sans passer sous silence la
polémique et les trés sérieux arguments des contradicteurs, sans minimiser les risques, sans
présenter de maniere biaisée les bénéfices éventuels. D'autre part, comme dans le domaine du
médicament, les professionnels de santé devraient étre tenus de présenter leurs conflits d'intérét
lorsqu'ils abordent le sujet du dépistage des cancers du sein. Les femmes méritent de recevoir une
véritable information, adulte, neutre, contradictoire, sérieuse.

Questions
Vareine, Citoyen/ne * 6 mar

Parle t'on dans votre plan tout rose du sur diagnostique ? Et de l'impression de certaines d'etre des
vaches a lait pour les radiologues. Et de la prise en charge infantilsante, debilitante? Ou I'on fait peur
pour justifier des traitements experimentaux, ne vous donnant jamais la possibilité d'avoir un "choix
eclairé" . D'ailleurs, ou sont les assos de femmes et de malade dans votre plan?

le colt du dépistage
*trotrop, Citoyen/ne ¢ 8 mar

la pub sur le cancer du sein c'est la gratuité - je m'insurge contre cette pub mensongere car tous les
examens fait dans les suites sont payants et cOutent trés chers - c'est malhonnéte.

Ouiau dépistage, sous contrdle du/de la gynéco selon I'évolution de la densité de mes seins.
Roc31, Citoyen/ne ¢ 8 mar

Bonjour, j'ai 66 ans. Pas de cancer du sein dans ma famille mais cancer de I'intestin chez une grand-
mere. Je suis dans le programme doc 31, donc en double lecture des examens. J'ai un antécédent de
chirurgie bilatérale pour fibroadénome. Pas de masse palpable fixée. Ma mamo du 1/2015 a été
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comparée avec celle de 2013. Mes seins sont suivis par échographie une fois par an et une mamo
tous les deux ans.

Je vous confie le résultat de ma mamographie 2015 : Fibrose micronodulaire bi-raids II.
Remaniements architecturaux fibreux péri-aréolaires bilatéraux vraisemblablement cicatricielles.
Rares microcalcifications sans regroupement en foyer pathologique dans les 2 seins. Stabilité du
nodule ovulaire bien limitée sus-auréolaire et visible sur l'incidence oblique droite. Pas de masse
stellaire. Pas d'anomalie des téguments. Formation ganglionnaire sans caractere péjoratif dans les 2
seins. En échographie : stabilité du noyau hypoéchogene de 9mm sous-aréolaire droit sans caractere
péjoratif. Conclusion: contréle satisfaisant.

Le dépistage ne m'a jamais été déconseillé au regard du profil de mes seins.

dépistage cancer du sein

1992, Citoyen/ne ® 8 mar

Merci de me dire ce que je dois faire pour avoir un dépistage gratuit du cancer du sein ?
Merci de stopper le baratin ; donner adresse, téléphone ol une vraie personne réponde.

Merci de cet effort titanesque

Lacon ri buti on d’' Europa Donna Forum France sur
europa donna forum france, Association ¢ 8 mar ¢ 1 piece jointe

De méme que I'ensemble de la coalition européenne dont nous sommes membres, nous sommes
convaincues de son apport majeur a la santé publique et a celle des femmes.

Plutét que de le condamner au prétexte de ses insuffisances, nous faisons le choix de le pérenniser
en poursuivant les voies de son amélioration avec les propositions suivantes :

9 Lever la confusion fréquente entre dépistage et prévention.

9 Repenser les campagnes nationales
0 Cibler plus précisément des populations concernées
0 Prendre en compte le ressenti psychologique des femmes
0 Entretenir la mobilisation tout au long de I'année

1 Informer sur l'intérét et les limites du dépistage et son apport a la santé publique. «
Participer reléve de la solidarité »

Travailler les outils de communication :
e Améliorer le courrier de convocation
o dans la forme en le rendant identifiable et différenciable d’une publicité,
o dans le fond en explicitant son intérét, ses avantages, sa qualité, son efficacité

¢ Fournir des outils aux professionnels de santé, en particulier médecins généralistes et pharmaciens,
adaptés aux différentes situations médicales et aux différentes populations.

9 Identifier les freins au dépistage pour prendre les mesures ad hoc
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0 Administrer aux femmes qui ne participent pas au dépistage organisé un questionnaire
sur les raisons de leur refus / abstention
0 Répondre de maniere argumentée aux campagnes de dénigrement du dépistage

Piece jointe : Europa Donna- Concertation-citoyenne.docx

Droit a une information claire pour un consentement éclairé
Aannabella, Citoyen/ne 8 mar

Comment les femmes peuvent-elles prendre une décision éclairée/partagée de faire une
mammographie de dépistage si on ne leur donne pas une information neutre, claire et
compréhensible sur les bénéfices mais aussi sur les risques d’un tel dépistage ? C’est toujours les
bénéfices potentiels qui sont mis en avant, rarement les risques.

pour avancer, il faut la confiance
sansimportance, Professionnel ® 16 mar

Tant que l'information ne sera pas une information négociée partagée et approuvée entre les
septiques sérieux (revue Prescrire par exemple) et I'Inca, il n'y aura pas d'adhésion ni des médecins ni
des patients.

L'engagement de I'AM dans le ROSP pour cette action est dangereux et s'apparente a un pari tant
qgue le niveau de preuve n'est pas plus net. Si, par malheur, le dépistage organisé devait se montrer
plus néfaste que bénéfique, je vous laisse imaginer l'image des objectifs rosp....

Donc, en synthése, créer une information loyale sur les gains du dépistage en nombre vrai de
personnes sauvées par rapport au nombre de personnes traitées a tort et évaluation en nombre en
terme de mortalité totale.

trop de cas
VéroMB, Citoyen/ne ¢ 16 mar

pourquoi la pluplart des femmes reviennent de I'examen avec un cancer du sein?

Dépistage précoce et prise de décisions
Soyadulce, Citoyen/ne ¢ 30 mar

Je ne comprends pas la polémique sur le dépistage précoce. Je trouve d’ailleurs qu’il ne commence
pas assez tOt, ayant été personnellement concernée a 28 ans, sans antécédents familiaux & sachant
que de + en + de femmes sont touchées avant 50 ans. Le pb aujourd’hui n’est pas que l'on
diagnostique tot, le souci est ce qu’on va faire de ce diagnostic. Bien slr ns patientes n’avons pas fait
d’études de médecines mais ns sommes en capacité de comprendre, si on ns I'explique la différence
entre 1 carcinome in-situ et 1 tumeur infiltrante. Si I'on explique a la patiente qu’il y a urgence la
guestion de la chirurgie ou des traitements invasifs ne se pose pas ou peu. Ds le cas d’1 carcinome, la
patiente doit pouvoir savoir qu'il n'y a pas de certitude qu'il évolue 1 jour & doit pouvoir choisir elle-
méme entre suivre son évolution possible, par de nouveaux examens, voire d’autre examens : 6
mois, 1 an, 2 ans + tard, ou partir sur des traitements lourds si elle privilégie le préventif au curatif. Le
souci a I'heure actuelle est le manque de transparence qui existe encore entre le corps médical & les
patientes. Cette barriere a tendance a s’amenuiser mais pas encore assez vite. La science a ses
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limites mais elle évolue chaque jour 1 peu + et 'admettre aux yeux des patientes n’est pas 1 manque
de crédibilité ou 1 aveu d’'impuissance mais au contraire 1 preuve de confiance en sa capacité a
comprendre & a choisir. Et cette relation de confiance est essentielle ds le processus de guérison.

Trop de harcélement et de gaspillage
zoé, Citoyen/ne * 31 mar

Je pense que le courrier envoyé aux femmes de plus de 50 ans les invitant au dépistage organisé est
un véritable gaspillage pour la collectivité. De plus, je vis la réception de ce courrier comme du
"harcelement". Il serait plus intelligent de permettre aux femmes intéressées par ce dépistage de
prendre un formulaire chez leur médecin ou a la Cpam pour éviter la mise a la poubelle de 50% de
ces courriers.

Je ne participe pas au dépistage car la mammographie est une véritable torture, avec des risques de
surdiagnostic et de cancer radio-induit. Pour les hommes on ne fait pas de dépistage organisé par
dosages PSA a cause du surdiagnostic, mais les femmes mutilées inutilement, on s'en fiche
complétement. Les radiologues et médecins n'ont vraiment plus de moralité.

J'allais en consultation régulierement chez le gynécologue depuis I'age de 20 ans, maintenant j'ai plus
de 50 ans et je n'y vais plus pour éviter de me faire HARCELER pour participer au dépistage organisé.
Donc je n'ai plus de suivi gynécologique, ni de frottis non plus. Ce harcelement donne tout I'effet
inverse de celui recherché.

Je ne cautionne pas
Femme jusqu'au bout des seins, Citoyen/ne * 31 mar

Je cautionne le fait de contribuer a ce mutualisme de la santé pour financer nos maladies via la
sécurité sociale. Je n'abuse cependant pas du systeme de soins. Je pense que le dépistage ne peut
étre organisé et cela pas seulement pour éviter un gachis en termes financiers bien évidemment. Je
m'entends. Il doit étre réalisé sur une participation libre et volgontaire sans objectif chiffré de cible.
Je ne cautionne pas les conflits d'intéréts des professionnels qui sont "primés" pour envoyer les
femmes a la torture (recevront-elles bient6t une prime elles-mémes pour vy aller?)...Je ne cautionne
pas ce forcing permanent :média mais aussi consultations que I'on fuit pour éviter le sermonnage
non respectueux....e cheptel ne semble certes pas assez obéissant mais la faute a qui? La
gynécologie est une discipline assez récente (comparativement a I'époque de nos grands-meres) et
pourtant les manques de respect répétés nous font parfois fuir les conseils dits sacro saints pour
notre santé....On les a initialement suivis ces conseils et le bilan de cancer du sein n'a jamais été aussi
exhaustif!!!!

La femme au service de la médecine?
Se préserver ou se faire violence?, Citoyen/ne ¢ 31 mar

Je m'interroge sur cette facon d'instrumentaliser le corps des femmes. J'étais fort heureuse de
découvrir cette concertation. Je suis dubitative sur la suite qui y sera donnée. Comment des
professionnels de santé concentrés exclusivement sur la technicité de leurs pratiques quotidiennes,
sur leurs investigations du moment vont-ils pouvoir rejoindre les citoyennes lambda que nous
sommes? Comment les 20 femmes antérieurement sélectionnées pour nous représenter
orienteront-elles le débat? Leur statut social les préserve déja de I'anonymat avant méme d'entrer
dans le parcours de soin ou de dépistage. Quel fossé abyssal entre ces femmes qui sont d'emblée a
des années lumiére de notre quotidien et de nos préoccupations et nous qui sommes sans autre
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forme de procés condamnées a subir des discours paternalistes !!! Laissez nous libres plutot que
d'essayer d'autres tentatives d'adhésion face a celles qui ont antérieurement échoué? Oui a la
mammographie pour poser un diagnostic, oui au dépistage sans harcélement écrit ou médiatique,
mais par pitié je ne souhaite pas cotiser par le biais de la sécurité sociale de telles mascarades....Non
a l'organisation de procédures qui tentent une appropriation de nos corps au service de la médecine
dans le cadre des dépistages du cancer colorectal, cancer du sein, cancer du col.....Phénoméne
d'autant plus aberrant que nous manquons crucialement de médecins traitants au quotidien. Bonne
réflexion.
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AUTOPAIPATIONEXAMEN CLINIQUEDES SEINS autres signes

Auto-palpation
Myrtille, Citoyen/ne ¢ 30 sept
Bonjour,

Que de battage médiatique sur le dépistage autour de la mammographie! Mais RIEN absolument
RIEN sur l'auto-examen!

J'ai 57 ans. L'an dernier, j'ai été traitée pour une tumeur du sein (tumorectomie, chimio, rayons).

J'ai découvert ma tumeur par hasard en me regardant dans un miroir! J'ai bien dit en me regardant,
pas en me palpant!!!!

Rigoureuse, j'applique a la lettre tous les programmes de dépistage qu'on me conseille, y compris
donc, la mammographie tous les deux ans depuis I'age de 50 ans. Je suis de plus, suivie chaque année
par un gynécologue depuis plus de 25 ans.

Les mammographies étaient normales en décembre 2012. Visite chez la gynécologue 6 mois plus
tard, tout va bien! En plus, je ne suis pas a "risque"!!!

Mais voila, 6 mois plus tard, je léve le bras et j'ai découvert un "trou" dans mon sein! Mon sein n'était
plus rond!!!

Il a fallu que j'aie ce cancer pour apprendre que l'auto palpation était a faire, en plus de la
mammographie, CHAQUE MOIS!!!

Je suis tombée des nues!!!! Pas un médecin, pas un gynéco, ne m'en avait informée!!! Aucune info
non plus sous forme d'affiche, ou de dépliant... RIEN, absolument rien sur le dépistage par
|'autopalpation, elle ne colite pourtant rien a la sécu!l!

Et pour en avoir discuté avec les femmes de mon entourage, je peux vous dire qu'une tres petite
minorité était au courant!

L'information sur I'auto-examen doit étre mieux diffusée (fréquence, comment faire...)

L'auto palpapation
Solange, Citoyen/ne ¢ 30 sept

Ce sujet n'est jamais abordé en France. Or, il me semble que cette approche peut étre utile si elle est
complémentaire d'un dépistage régulier.

Dépistage et précarité
AURELIE RAWINSKI, Professionnel ¢ 30 sept

J'accompagne depuis 4 ans des personnes en grande précarité dans leurs soins de santé. Voici
quelques remarques liées a cet exercice :

- la plupart de mes patientes ne tiennent pas compte du courrier regu, soit parce qu'elles ne le
comprennent pas (probleme de langues, ou de capacité a lire), soit parce qu'elles estiment ne pas en
avoir besoin ("je n'ai pas mal", "je ne sens pas de grosseur"), soit parce qu'elles ont peur de I'examen
(douleur, mauvais accueil lors de la derniere mammao...), soit parce qu'elles ont I'esprit encombré par
les problématiques quotidiennes (financieres, affectives, familiales...) et rangent/jettent le courrier
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immédiatement, n'estimant pas qu'il s'agit d'une démarche prioritaire. Lorsque je propose de les y
accompagner, la plupart accepte par contre de faire la démarche. Elles sont rassurées par mes
explications et ma présence.

- la proposition de dépistage fonctionne mieux lorsqu'elle se fait par leur médecin traitant. Elles sont
en confiance avec lui et obtiennent des explications claires et compréhensibles pour elles.

- une grande majorité de mes patientes n'a pas de suivi gynécologique, et certaines ne souhaitent
pas en mettre un en place malgré mes explications (antécédents de violences sexuelles, peur,
méconnaissance...). Il est dommage que les médecins traitants ne proposent pas davantage la
palpation des seins, car je pense qu'elles accepteraient plus facilement. Les explications concernant
|'auto-palpation seraient aussi les bienvenues.

L'importance de la découverte précoce de la tumeur
Delphine, Citoyen/ne ¢ 30 sept

En janvier 2014, grace a I'auto-palpation, j'ai découvert une boule au sein. Aprés mammo et écho, le
verdict est tombé : cancer du sein. Vite prise en charge par Bergonié a Bordeaux, j'ai été soignée et
guérie. Je suis passée par une chimiothérapie néo-adjuvante, une tumorectomie et de la
radiothérapie. Grace a ce diagnostic précoce, j'ai évité le pire. Je pense donc qu'il est important voire
primordial de mettre un accent sur |'auto-palpation. Pour ma part, j'ai toujours été sensibilisée par
ma maman ainsi que mes médecins.

La médecine n'est pas de la statistique
C barbara, Citoyen/ne ¢ 30 sept

Bonjour, ayant a peine 37 ans et étant en train d'allaiter, ma generaliste, consultée pour une boule
au sein, est passée a c6té de mon cancer. Une fois in formée, elle m' a rétorquee que vu mon age, je
n'étais pas vraiment dans les statistiques. Sauf que si on prend en compte un passé d'obésité (dont
elle était informee)et un age relativement tardif de grossesse ( et donc une prise de pilule
prolongee), tous deux facteurs de risque, elle aurait pu se méfier un peu .

Autre remarque: enceinte, j'ai été trés bien suivie pour ma grossesse mais les médecins m' ont (sic) "
laissée tranquille " avec la palpation des seins. Dommage! On aurait sans doute pu déceler le cancer
plus tot et peut étre m'éviter le curage axilaire.

En resumé les statistiques, c'est bien, mais la prise en compte du patient dans son ensemble et de
son histoire (facteurs de risque), c'est mieux!

auto palpation

Denise, Citoyen/ne ¢ 1 oct

Je rejoint Solange sur ce point.

Pourquoi cette loi du silence sur I'auto palpation?
Auto palpation + mammo de contréle

christine / 48 ans, Citoyen/ne * 3 oct
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J'ai déclaré mon cancer en 2013 en auto-palpation. Pourtant je suis suivie régulierement , car sujet a
risque . ( mére et tante décédée cancer du seién ) . En novembre 2013 , en auto - palpation je
découvre un boule sur le haut du sein droit, pourtant j'avais passé I'écho de contréle en avril et le
Gynéco n'avait rien vu , ce qui lui fait dire que je peux attendre fin décembre, début janvier pour la
mammo. Donc en novembre, je me dis que c'est peut étre un petit kyste , car étant sous stérilet
hormonal, ¢a arrivait parfois.

Mais en décembre , voyant que la masse est toujours la, je passe I'écho et le diagnostic tombe .
Cancer du sein hormono dépendant. Tumorectomie ( en ouvrant , ils ont découvert 2 tumeurs ) +
chimio + radiothérapie + hormonothérapie . Et la en octobre 2015 je suis encore en soins .....

Alors je vous dis , I'AUTO PALPATION et MAMMOGRAPHIE sont trés importantes car voyez pour moi
en l'espace de quelques mois " le crabe " comme je |'appelle, est apparu .

Je pense que le médecin traitant doit en parler absolument . Qu'on devrait voir des. publicités sur les
panneaux publicitaires et pourquoi en parler qu'en octobre ???7?

Je souhaite bon courage a celles qui se battent comme moi et j'incite toute les autres femmes a
I'auto palpation, a en parler a leurs médecin ou gyncologues .

Et surtout que se dépistage soit fait le plus t6t possible . Bonne chance

devancer le dépistage
carambar, Citoyen/ne ¢ 3 oct

les discours sur le dépistage apres 50 ans freine les jeunes femmes a se faire suivre régulierement. En
proposant un RDV gynéco dés 18 ans avec l'apprentissage de l'autopalpation, elle serait mieux
informée et plus enclin a la mamo a 50 ans.

Prévention = surveillance médicale et auto palpation.
Maité, Citoyen/ne ¢ 5 oct

Je suis suivie depuis longtemps dans le cadre du dépistage 66 (mammographie tous les 2 ans). C'est
lors d'une auto-palpation que j'ai découvert, courant mai 2015, une grosseur au niveau de mon sein
gauche. J'avais justement RDV chez ma gynécologue qui a anticipé ma mammographie (prévue pour
novembre 2015). Le radiologue a enchainé avec une échographie puis une biopsie. Des cellules
cancéreuses ont été décelées. J'ai été opérée le 18 aolt 2015 (tumeur 2,3 cm X 1,7cm + 1 métastase
sur le ler ganglion sentinelle donc retrait total de 12 ganglions). Tout s'est bien passé et je
commence ma radiothérapie le 19 octobre (34 seances). Tout le long de mon parcours, j'ai été
parfaitement suivie, informée, rassurée et je remercie ma gynécologue, mon radiologue, mon
généraliste et toute I'équipe médicale de la Clinique Saint Pierre a Perpignan pour sa bienveillance et
son professionnalisme. En conclusion, TOUTES les femmes devraient se soumettre au dépistage,
indispensable pour détecter des lésions précoces. Mais je voudrais également mettre I'accent sur
I'intérét de I'AUTO-PALPATION qui est tout aussi indispensable entre deux mammographies. Cette
surveillance, trés simple et non contraignante, est de notre responsabilité.

Je vais prochainement entreprendre ma radiothérapie, sereinement et en poursuivant mes activités
de jeune retraitée !

je suis une femme et j'aime ¢a!
Toutoune

Citoyen/ne * 5 oct
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Le dépistage est essentiel. Il est 10 ans j'ai détecté une boule dans mon sein gauche. Apres avoir
contacté mon médecin et vérification faite rien de grave, mais si je n'avais pas pris I'habitude de
palper ma poitrine régulierement......

Prenez soin de vous mesdames une mamo si doute il y a il faut la faire elle peut ces deux gestes la
palpation et la mammographie peuvent vous sauver la vie!

La vie ne vautien ? Rien ne vaut la vie !
annabelle, Citoyen/ne * 6 oct

J'ai 54 ans et bénéficie donc du protocole de dépistage du sein tous les 2 ans. Ma gynécologue me
prescris depuis 25 ans des mammographies. Bien sur ce n'est pas "agréable"...Mais quel examen
médical l'est ?' Je ne vois pratiguement pas mon médecin traitant n'étant (presque) jamais
malade...donc cette mammo me rassure. Je fais régulierement |'autopalpation que ma "gygy" m'a
enseigné...Ce rendez-vous est pour moi |'occasion tous les 2 ans de faire le point...car les jours
défilent si vite...Je suis consciente de vivre dans un pays qui fait de moi une femme privilégiée...Allez
zou les filles : montrer vos lolos ! Ce serait trop béte d'attendre que cela soit pire !!!!

I' 4ge le sexe et I'autopalpation
Chrystelle 64, Citoyen/ne ¢ 7 oct
Bonjour a tous,

Tout d'abord, je pense qu'il faut faire comprendre aux gens qu 'il n' y a pas d'age pour avoir un
cancer du sein. Beaucoup de femmes se croient a |I'abri parce qu'elles sont jeunes et, par conséquent,
peuvent étre moins sérieuses au niveau de leur suivi. Toute femme doit se rendre régulierement
chez son gynéco (1 fois par an) et pratiquer l'autopalpation. (C'est comme cela que je me suis
trouvée ma tumeur au sein) et faire des mammographies dés qu'un certain age est atteint. Les gens
doivent comprendre que plus la tumeur est découverte tot plus le traitement est moins lourd et plus
on a des chances d'éviter le pire.

Signaler aussi que le cancer du sein peut toucher les hommes !!!

Ce qui ne tue pas rend plus fort
Majuleosa, Citoyen/ne ¢ 7 oct
Bonjour,

J'ai eu un cancer du sein en 2001. J'ai été heureusement la seule (pour l'instant) de ma famille
(nombreuse) a étre passée par la. Ni mere, ni sceur, ni grand-mere, ni tante... Donc quand le
diagnostic est tombé, la premiére réflexion a été : Pourquoi moi ? Qu'Est-ce que j'ai fait pour mériter
¢a?

Je suis tombée dessus un peu par hasard. J'ai eu la chance d'avoir un gynécologue qui m'a appris
I'autopalpation. Manipulation qui devrait étre apprise par tous les gynéco a toutes les femmes.

J'avais a I'époque 34 ans et aucune raison de me faire du souci. 2 enfants allaités, pas de probleme
dans la famille.

Il n'empéche qu'un soir apres la douche, la petite boule dans mon sein droit n'a pas fait I'ombre d'un
doute pour moi. Je savais ce que j'avais...

Aujourd'hui j'ai presque 49 ans, une mammo tous les ans pendant 10 ans, puis tous les 18 mois / 2
ans ensuite.
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J'ai eu 2 autres bébés depuis, avec le nouvel homme de ma vie qui m'aime avec ma "différence",
mon sein droit étant bcp plus petit que I'autre.

Je commence a penser a une opération qui équilibrerait cette différence (réduction de I'autre sein)
alors que pendant des années je ne voulais pas qu'on me "touche"...

J'aimerais que mon témoignage aide toutes les femmes qui passent et passeront par cette
douloureuse expérience, c'est évidemment une catastrophe personnelle et familiale. Mais comme dit
I'adage "Ce qui ne tue pas rend plus fort" c'est vrai !!!

Battez-vous la vie en vaut la peine ! Avec toute mon amitié

Autopalpation
PrincessElla, Citoyen/ne ¢ 7 oct

L'apprentissage de I'autopalpation devrait étre automatiquement dispensée des la puberté par les
différents acteurs du monde médical afin que chaque femme puisse la pratiquer.

Cancer du sein
Chris, Citoyen/ne * 8 oct

Je trouve que I'on ne parle pas suffisamment des démangeaisons ressenties sur les seins. On parle de
se palper, mais souvent uniquement de cela. Or pour ma part, j'ai ressenti une démangeaison, et j'ai
d'abord pensé a une piqlre d'insecte... Souvent on me demande si je I'ai appris lors du dépistage, et
bien non, ressentant une démangeaison, je suis allée passer une mammographie... et cela étonne
bon nombre de mes amies.. On ne connait pas ce signe.

Il faut alerter plus de tous les symptomes possible.. Merci

quid de l'autopalpation?
caro, Professionnel ¢ 8 oct
jusqu'a présent, je formais mes patientes a l'autopalpation, mais lors de ma derniere formation
continue, on m'a expliqué que I'autopalpation pouvait provoquer plus de stress et de surdiagnostic....

alors stop a I'autopalpation? pourtant certaines patientes découvrent leur cancer de cette fagon....
Que faire?

A l'attention des gynécologues
Caro, Citoyen/ne * 8 oct
A tous les gynécologues,

S'il vous plait lorsque vous recevez une patiente, bien qu'elle soit jeune et sans antécédent familial
de cancer du sein, n'oubliez pas de lui palper les seins !

Dépistage avant 50 ans
Emyly, Citoyen/ne * 8 oct

J'ai aujourd'hui 33 ans j'ai eu un cancer du sein a 29 ans ce n'est pas héréditaire! donc oui je suis pour
le dépistage pour les plus jeunes, car on voit de plus en plus de cas de cancer du sein sur des jeunes
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femmes comme moi, a partir de 50 ans c bien mais de 30 aussi, on dépiste bien le cancer du col de
|'utérus par frottis chez les jeunes, donc je pense qu'il faudrait que la palpation et l'auto palpation
soit plus mise en avant! J'ai découvert mon cancer lors d'une simple auto palpation sous la douche!

A ma gynécologue
Didit, Citoyen/ne ® 8 oct

Rv en mai 2015 pour un frottis et découverte d une boule au sein droit a la palpation par ma
gynécologue. Tout s est enchaine depuis. ..inter chirurgicale conservatrice puis chimio 7 cures j en
suis au milieu...j ai accepté méme si trés difficile mais pas le choix que d avancer. ..Ma mammo etait
prevue pour 2016 ! Un grand merci a ma gynécologue ! Prenez soin de vous

Mammographie
BRIGEDEL, Citoyen/ne ¢ 8 oct

Ma meére est décédée d'un cancer généralisé des os mais je lui ai trouvé un cancer du sein 15 ans
auparavant parce que j'avais appris la palpation au cours de mes études et elle avait une boule
significative sous l'aisselle aussi je I'ai dirigé vers un gynécologue et on lui a dépisté un cancer du sein
et elle a été soignée mais a trés mal supporté la chimiothérapie et vomissait énormément aussi elle a
été opérée et a eu des séances de radiothérapie elle a guéri mais a développé un cancer des os
incurable 15 ans plus tard et est décédée en |'espace de trois mois sous morphine maintenant je fais
des mammographies tous les deux ans et je pense que l'on devrait apprendre aux femmes la
palpation car c'est aussi une bonne idée de dépistage méme si la mammographie reste utile

avis

lala, Citoyen/ne * 9 oct

Renforcer le dépistage chez les jeunes femmes de moins de 30 ans, notamment quand il y a des
antécédents familiaux ... Sans faire forcément un dépistage annuel. Il faut aussi que les

professionnels de santé, médecin généraliste ou gynecologue, soient plus empathiques et pratiquent
correctement la palpation afin que ce soit rassurant pour le patient.

Le dépstage et moi
Sylvie2010, Citoyen/ne 10 oct

Mon cancer a été découvert par hasard, trés banal.. Un coup de patte de mon chien sur le sein, une
douleur vive un hématome.. Jr suis allée voir mon docteur il a regardé mon sein et a ordonné une
mammo immédiatement. Ca part de la.

Ne jamais négliger les petits signes. Je suis en rémission. Bon courage a tous.

dépistage
Dany, Citoyen/ne ¢ 10 oct

Demontrer aux femmes que l'auto palpation de de leurs seins est trés importante. Ma maman a
découvert sa tumeur ainsi... Certaines tumeurs du sein se développent tres vite, il est donc essentiel
pour chaque femme de prendre I'habitude quotidienne de se palper les seins en se douchant ou en
se mettant de la créeme. Pourquoi pas une campagne de sensibilisation axée sur ceci afin que chaque
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femme de tt age prenne cette habitude. Il y a aussi les mammographies... Je pense que le délai est
trop important entre chaque. La derniere mammo de ma maman ne montrait rien, mais sa tumeur
s'est tellement développée rapidement qu'elle faisait déja 17mm quand ils lui ont retiré. Si elle
n'avait pas pu la sentir, je n'ose imaginer la taille qu'elle aurait faite. Je pense que nous, les femmes,
n'avons pas assez conscience du risque de ce cancer ni de l'importance du dépistage. Il faut plus de
sensibilisation sur I'importance des mammographies en les dediabolisant car elles font peur (peur
d'avoir mal, surtout), en rapprochant les contréles mm avant 50 ans, et je le répéte, en insistant sur
|'autopalpation. Merci

interet d'un depistage precoce par rapport a un depistage tardif
julia, Citoyen/ne 11 oct

1999 ma mere est décédée d'un cancer du sein métastasé découvert trés tardivement traité par
herceptine et chimio pendant 2 ans auparavant ;elle était plutot suivie mais c'était il y a 16 ans.
Dramatique..

2014 Suite a des écoulements intermittents monoporique et sensation d'une mini pierre au quadrant
externe du sein on m'a découvert un nodule de 8mm a l'irm qui a été biopsié et qui s'est révélé étre
précancéreux c'était des atypies. Ce qui a eu pour incidence une mammectomie partielle 4cm /3 6té
et mammoplastie c 'est bon on s'en remet.

Que pensez du dépistage précoce ?le chirurgien m'a dit qu'il se préparait certainement un beau
cancer au vu des antécédents et a été incisif. Est ce que ce precancer devenait forcement un cancer?
Personne le saura..

Je pense qu 'on a fait des gros progrés en matiere de diagnostique et cela est plus que positif par
contre il faut tomber sur un bon sénologue ; Cependant le conseil que je donnerai au femmes c'est
de se surveiller cliniquement par autopalpation que ce soit a tout age toute classe sociale confondue
sans étre pour autant trés préoccupée. Je n'aime pas aller chez les docteurs . Personnellement c'est
des modifications cliniques qui m'ont amené a consulter...

Autosurveillance
Sarah Mam, Citoyen/ne ¢ 13 oct

Tout simple..Tous les matins, nue devant la glace, levez les bras en l'air (I'un aprés l'autre en vous
brossant les dents, par exemple) . Si une fossette ou un "truc" en forme de trou qui accroche la peau
apparait, il faut consulter. Les tumeurs se fixent sur les tissus et génent le mouvement normal de la
peau. Plus qu'une boule (souvent une glande anodine), c'est LE signe qu'il faut surveiller..

Un médecin me |'a expliqué lors d'une mammographie de contrdle..
Dépister t6t est primordial pour guérir.

A diffuser autour de vous !

depistage

mj, Citoyen/ne ¢ 13 oct

J’ai 43 ans et Je suis encore en vie parce que mon gynécologue a fait, lors d’'une consultation banale,
une palpation des seins puis une échographie .ll a découvert une tumeur qui était cancéreuse mais a
un stade précoce. Quand je parle avec des femmes, tous les gynécologues ne le font pas. Je ne
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comprends pas pourquoi une palpation ne demande aucun investissement et les gynécologues
possedent tous un appareil a échographie . Si tous les gynécologues le faisaient on pourrait dépister
un grand nombre de femmes et ceci a moindre cout

La mamo est indispnsable, I'autopalpation bien plus !
Laure, Citoyen/ne ¢ 21 oct

En tant que personne a risque, je regrette que trop peu de professionnels de santé (radiologue,
échographiste, médecin généraliste, gynécologue) ne m'ait conseillé I'autopalpation jusqu'a présent.
J'ai maintenant prés d'une dizaine de mamographies a mon actif mais personne ne m'a expliqué
|'autopalpation, c'est dommage. Je pense qu'il faut insister plus la-dessus et l'intégrer de maniéere
plus visible dans les plans de dépistage du cancer du sein.

une meilleure information pour la palpation !
valou21600, Citoyen/ne * 23 oct
J'ai 43 ans et déja amazone depuis presque 2ans

Il faut apprendre des le plus jeune age a se palper ...le dépistage passe par la en automatisant cet
auto diagnostic .

A 40 ans on parle pas encore de mammo etc si pas des risque familiaux donc il faut faire autrement .

Meilleure information sur la surveillance changement de forme du sein, démangeaisons sur les seins
et bien sur la palpation

Faites des campagnes nationales d infos en ce sens sur ces techniques de dépistage

examen clinique
marie-france, Citoyen/ne ¢ 30 oct

Je pense qu'il serait bon que les femmes voient régulierement leur médecin traitant pour un examen
cliniqgue , une palpation, un interrogatoire sans attendre I'dge du dépistage par mammographie,
puisque de nombreux cancers apparaissent bien avant

Tout le monde ne va pas voir un gynécologue mais tout le monde a un médecin traitant

CACHEMIOI CE CRANE
cie des ronds dans |'eau, Association ® 1 nov ® 1 piéce jointe

En novembre 2013 a 46 ans, mon médecin traitant m'a découvert un cancer bi-latéral du sein au
cours d'une palpation.

J'avais eu rendez vous deux mois auparavant pour changer un stérilet avec un Gynécologue d'une
Clinique de la Banlieue rennaise tres prisée. J'avais été surprise qu'il ne me fasse pas la palpation
mais n'avait rien dit, choisissant malgré tout de faire confiance.

Comédienne, j'ai décidé de faire un projet artistique de ce cancer du sein : un monologue intitulé :
CACHEZ MOI CE CRANE et une exposition photographique et récits de vie avec une plasticienne
metteuse en scéne : JOURNAL D'UN CORPS A L'EPREUVE DE LA VERITE
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Ce spectacle est loin du pathos, a pour but de dédramatiser le cancer et propose une discussion
systématique a l'issue des représentations. Ces échanges ont permis des conversations riches entre
soignants et soignés et les proches autour du dépistage, I'annonce aux proches, le parcours de soin,
la prise en charge des soignants etc

https://cachezmoicecrane.wordpress.com/photos-2/videos/
Piece jointe : Ci des ronds dans I’eau - Carte-postales-A6-lo.jpg

Voir la video youtube : https://youtu.be/c2pLG1JxBAQM

Mon cancer a moi
mavieamoi, Citoyen/ne ¢ 4 nov

Je suis juste concernée par le cancer du sein, pour le vivre actuellement. J'ai vu lors d'une palpation
de mon sein droit qu'il y avait quelque chose de pas trés normal, j'ai passé une radiographie, puis une
mammographie, puis une biopsie en l'espace de quelques minutes dans un hopital. Ce fut un
véritable tsunami, un vrai bouleversement. De type Il, je fus opérée cet été en juillet, chimio puis je
vais commencer d'ici 2 semaines une radiographie. J'ai rencontré des tas de personnes autant dans le
domaine médical que dans le domaine des personnes qui traversaient la méme chose que moi en
chimiothérapie.

Ce qui m'a manqué le plus, la présence de mon entourage, qui a eu "peur" de ce mot "CANCER".

Serait-ce un gros mot ? Un mot hideux ? Est-ce moi qui était "hideuse" car j'avais perdu mes cheveux
?

auto-palpation
Encolaire, Citoyen/ne * 5 nov

C'est pendant ma chimiothérapie qu'un médecin m'a informée que toutes les femmes de plus de 20
ans doivent pratiquer une auto-palpation chaque mois apres les regles!

Il devient URGENT d'en informer les femmes avant qu'elles ne tombent malades!

Auto-palpation
Ludin, Professionnel ® 22 nov

Bien au-dela du dépistage organisé, chague femmes devraient apprendre a se connaitre et a se
regarder.

Cela me parait essentielle d'uniformiser nos pratiques sur I'autopalpation, et de maniére positive.
Dés le commencement du suivi gynécologique d'une femme, une information devrait étre délivré aux
femmes pour qu'elles soient en capacité de réaliser une auto-palpation. Relancer des campagnes de
dépistages ++++

dans le cadre de ma profession d...
GROS GENEVIEVE, Professionnel ® 23 nov

dans le cadre de ma profession d 'infirmiére a domicile , je prodigue des soins auprés de patientes
atteintes d'un cancer du sein . En discutant sur les circonstances de découverte de leur maladie, il
s'avere que la plupart d'entre elles, ont "dépisté une boule" par auto-palpation et ce, dans une
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période située entre deux examens de mammographie . Je me pose donc la question du bien fondé
de cet examen qui, lorsqu il y a un doute demande une confirmation par une échographie

Sensibilisation chez legjines

Alex52, Citoyen/ne ¢ 10 déc

Sensibiliser davantage les jeunes a I'autopalpation

J'ai eu un cancer du sein et je suis pour le dépistage
Boubou, Citoyen/ne ¢ 27 fév

Car c'est par palpation que j'ai découvert une boule suspecte il y a 16 ans ; un 8 mars, journée de la
femme! , alors pour quoi se voiler la face ? J'ai été soigné et je ne regrette pas. J'en suis guérie
maintenant et pourtant c'était un cancer agressif et j'ai 64 ans .

Il faut dire aux jeunes de se faire suivre médicalement,
de palper les seins régulierement
et de faire faire des mammographies.

Je voudrais dire que si la mammo était moins douloureuse, ce serait plus facile . Il n'y a vraiment pas
un (e) scientifique capable d'inventer un examen qui ne pince pas a en pleurer ? Et pourtant je ne
suis pas douillette!

C'était ma petite contribution du jour

MCI

Le dépistage est essentiel, il me parait...
Maitresse tsunami, Citoyen/ne ¢ 10 mar

Le dépistage est essentiel, il me parait important de I'accompagner d'une plus grande sensibilisation
a l'autopalpation qui reste le premier facteur de prévention.

Le contenu du dépistage
ALLEGRE, Professionnel ¢ 17 mar

Médecin spécialiste récemment retraité, n'ayant jamais exercé dans le domaine du sein, n'ayant
jamais lu de revue de gynécologie ni de médecine générale, je ne connais le dépistage du sein que
par ce qu'en dit la presse. En fait, dans ce domaine, je ne suis pas plus informé que la malade
potentielle moyenne. Et donc, je sais qu'il est de mon intérét de faire une mammographie tous les
deux ans.

Je suis trés étonné que I'on insiste pas tout autant sur l'auto palpation réguliére des seins tous les
trois ol tous les six mois. Cela ne co(te rien et demande simplement quelques minutes d'éducation
par le médecin de famille ou le gynécologue.

En effet, si la mammographie de contréle au temps TO est normale, je peux comprendre que je suis
rassurée pour les deux ans qui viennent. Mais si par malheur le processus tumoral commence le
lendemain de cette mammaographie, ou pire, s'il a déja commencé mais n'est pas encore apparent en
imagerie, le diagnostic ne se fera que deux ans plus tard, probablement a un stade ou le traitement
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sera plus lourd. Si par contre je m'astreins a une auto palpation réguliere, j'aurai toutes les "chances"
de découvrir cette tumeur a un stade moins tardif.

En un mot il faut compléter le dépistage mammographique par I'auto palpation des seins : il faut
donc que les messages officiels sur le dépistage du cancer du sein soient modifiés et/ou mieux
transmis par les médias.

Bien orientée
Sarah, Citoyen/ne 9 mar

A partir de mes 60 ans, j’ai recu tous les deux ans un courrier d’invitation a participer au dépistage.
Jallais faire ma mammographie, sans crainte particuliere, persuadée qu’on ne me trouverait pas de
cancer Le 18 juin 2010, je suis allée passer ma « mammo » « comme on va mettre une lettre a la
Poste ». Quelques jours avant, j'avais eu rendez-vous avec ma gynécologue qui n’avait rien décelé de
particulier a la palpation. Mais |3, la personne qui a réalisé 'examen m’a dit : « attendez, je vais
chercher le médecin. », ce qui m’a tout de suite alertée. Le médecin m’a expliqué : « nous avons un
doute, je vais vous faire une échographie ». L'échographie a révélé une tumeur. J'étais un peu
sonnée, mais bizarrement, pas trés inquiéte. Mon mari était plus perturbé que moi.

Ensuite, tout est allé assez vite. Le centre ou j’avais réalisé ma mammographie m’avait donné rendez-
vous pour une biopsie dans les jours suivants, Mais finalement, grace a une amie, présidente d’une
association ceuvrant dans le domaine du dépistage, j'ai été prise en charge trés rapidement dans une
clinique spécialisée, ou j'ai été opérée le 22 juin. Le week-end précédent, nous avions fété les 70 ans
de mon mari avec notre famille et nos amis. Nous n’avons rien dit.

Jai été tres bien prise en charge a la clinique, par des médecins que je recommande. Le lendemain
de [l'opération, j'ai eu une chimiothérapie, puis a démarré une radiothérapie et une
hormonothérapie, sous forme injectable, tous les 28 jours. Je pensais que quand on avait un cancer,
on était tres affaibli, amaigri. Certes, j'ai été fatiguée aprés I'opération, mais j'ai aussi été tres
entourée, et ce fut important pour moi.

Aujourd’hui, voici les points que je retiens de cette expérience, et les questions qu’elle me pose :

- Ma gynécologue n’avait rien senti a la palpation. La tumeur faisait 1,2 cm. La palpation ne peut pas
remplacer la mammographie.

- )’ai pu bénéficier des conseils avisés de mon amie. Comment cela se passe-t-il lorsque I'on n’est pas
« orientée » dans le systéeme de soins ?

- Ma fille a 47 ans aujourd’hui. Devrait-elle bénéficier d’un suivi particulier ?
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ORGANISATIODU DEPISTAGE

La double lecture en cas de résultat négatif : pourquoi pas en cas de résultat positif ?
ANNETTE LEXA, Citoyen/ne * 29 sept

On continue de vanter les ‘atouts’ du dépistage avec sa double lecture en cas de résultat négatif qui
serait le top du top de la rigueur scientifique alors que personne ne semble s’interroger sur cette
simple question de bon sens « pourquoi pas en cas de résultat positif ? » . Quelle confiance arrogante
et assymétrique dans la lecture infaillible du spécialiste ! Le risque de faux positifs (faux cancers) avec
ses prescriptions lourdes et invalidantes et le risque de faux négatifs (avec la découverte récurrente
par les femmes elles-mémes des fameux « cancers de lintervalle » entre 2 examens) sont
systématiquement sous-estimés. Et pour finir, le risque de développer un cancer par exces
d’examens et de radiothérapies est trés certainement sous-estimé alors que de récents travaux (ceux
de Niclas FORAY) devraient au contraire inciter a la plus grande prudence avec les femmes
radiosensibles .

Mais, manifestement, le sacro saint principe de précaution — surtout lorsque la balance bénéfice
risque n’et pas prouvée - est bien plus scrupuleusement appliqué pour les poulets, les steacks ou les
céréales que pour le corps des femmes bien portantes (voire aussi la prise de la pilule, le traitement
hormonal de la ménopause, etc.)

Mon idée pour améliorer le dépistage du cancer du sein
kate, Citoyen/ne ¢ 2 oct
Bonjour,

Personnellement, je pense que |'on pourrait amélioré le dépistage du cancer du sein en mettant en
place des dépistages par recherche des marqueurs dans une prise de sang, ce qui n'est jamais fait, ni
méme proposer par le médecin généraliste.

Et afin que toutes les personnes puissent étre dépistés, mettre en place des camions itinérants pour
faire les mammographies gratuitement de villages en villages.

Car on oublie que beaucoup de personnes a la campagne, n'ont pas toujours la possibilité de se
déplacer pour aller au centre de radiologie ou a I’hépital pour faire la mammographie (En ce qui me
concerne je fais minimum 25 km pour y aller).

Souvent cela est de pair avec les moyens financiers, car je connais beaucoup de personnes agés qui
sont obligés de prendre un taxi pour aller a un rendez vous médical, mais tous le monde ne peut pas
se le permettre.

Cordialement

TRAVAILLEUSES ET CANCERS DU SEIN
ZYLBERBERG, Professionnel ¢ 2 oct

Madame, Monsieur,

Le Centre International de Recherche sur le Cancer (CIRC, OMS) a classé, en 2010,le travail de nuit
("IShiftwork that involves circadian disruption") comme cancérogene (classé 2A). Il s'est en particulier
basé sur des études chez les infirmieres de nuit.

72



La DARES en 2012 (DARES publications n°62 ao(t 2014) indiquait qu'en France 15,4% des salariés
travaillent occasionnellement ou habituellement de nuit soit environ 3 millions de salariés. La
proportion de salariés travaillant habituellement la nuit entre 1991 et 2012 a plus que doublé (3,5%
en 1991 et 7,4% en 2012). Au cours des vingt dernieéres années, les femmes travaillant
occasionnellement ou habituellement a doublé (500 000 en 1991 et 1 million en 2012) alors que les
hommes concernés n'augmentaient que de 25%.

Il me parait important de prendre en compte cette population dans les objectifs du programme de
dépistage du cancer du sein.

Je pense qu'il serait pertinent de considérer que les populations de femmes travaillant la nuit sont
des populations ou le taux de participation devrait dépasser 70% de participation.

Le débat sur la création d'un tableau de maladie professionnelle (Code de la Sécurité Sociale) devrait
étre entamé au sein d'un travail interministériel (Ministere de la Sante et Ministere du Travail).

Je vous remercie, par avance, de la suite que vous donnerez ou pas a cette demande

Cordialement

acteurs du dépistage organisé
ligue cancer cd42, Association ® 3 oct

S'appuyer sur la médecine du travail pour inviter les femmes a participer et stopper le
remboursement du dépistage individuel hors antécédents.

Numeérisation, pacs, dematerialisation
Drinette, Professionnel ¢ 3 oct

Mon avis pour améliorer le dépistage, il faudrait que les centres de dépistage soient dotés d'un PACS
pour gue nous puissions étre tous reliés, donc tous avoir l'antériorité de la patiente et éviter
d'envoyer des kilos et des kilos de clichés dans les centres de depistage.

Je pense également que le depistage devrait commencer 5 ans plus tot (45 ans)

Dépistage organisé : dépistage déshumanisé ?
Sceptique, Citoyen/ne » 4 oct

J'ai 62 ans et je n'en suis pas a mon premier dépistage. J'ai de plus en plus l'impression que c'est
devenu un travail a la chaine. Les manipulatrices radio semblent peu concernées et vous regardent
serrer les dents sans un mot ni un sourire, mais c'est peut-étre trop demander, vu le manque de
personnel ?

Aprés les clichés, longue attente inconfortable dans le placard de déshabillage pour avoir des
résultats sans méme qu'un médecin vous examine, c'est encore trop demander, vu le manque de
personnel ?

Plus tard, on vous re-convoque pour une "contre-visite" avec une radio supplémentaire, je dis bien
supplémentaire car je ne suis slre de rien concernant leur nocivité. Quant a I|'échographie
complémentaire, pourquoi ne pas la faire aprés lecture des clichés par le médecin sans attendre la
deuxieme lecture, comme c¢ca m'est déja arrivé dans le passé ? Ce médecin n'est-il plus assez
compétent pour lire la radio ou bien ne prend-il plus suffisamment de temps ? Encore manque de
personnel ?
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Je tiens a préciser que, étant retraitée, je n'impose jamais un jour ni une heure de rendez-vous précis
pour mes mammographies, espérant ne pas surcharger le planning...

Tout ceci est mon vécu bien entendu, et je me demande a présent si c'est toujours de la médecine ou
simplement du business et si les acteurs de ce programme ne profitent pas un peu de la manne
financiere. De plus, tout le tapage autour est plus culpabilisant qu'incitatif.

Dommage que la confiance ne soit plus au rendez-vous

motivé les femmes concernées et reduire les effets déléteres connexes
madoulé, Professionnel ¢ 7 oct

nous transformons beaucoup de femmes se présentant en dépistage individuel en dépistage
organisé mais nombre ne voit pas |' interet ,de la 2ieme lecture ou autre car elle nous font confiance
depuis des anneées pour le diagnostic ,par contre elles acceptent trés souvent lors q' on leur
explique que c' est I' interet collectif des femmes de rentrer dans une étude scientifique qui
permettra d' ameliorer la connaissance du cancer du sein ( epidemiologie .....)et son diagnostic ,et
son traitement . je fais jouer la fibre solidarité feminine et leur dit qu ' elles ont de la chance qu 'on s'
occupe de ce cancer .

Dans notre groupe ( 14000 mammographies /an )il est difficile de convaincre certaines femmes a
risque potentiel de FAIRE UN bilan oncogenetique car elles memes ou leur medecin disent que cela
ne changera rien .LA PREVENTION DANS CES CAS N' EST PAS ASSEZ CLAIRE ET PRECISE ;;;

Enfin les dates 50 et 74 ans sont des couperets , qui font penser aux femmes que le cancer apparait a
partir de 50 ans et disparait apres 75 ans .la communication sur ce point est délétere .

TOUS LES EXAMENS COMPL2MENTAIRES /:echographie et IRM DEVRAIENT ETRE DEPOURVUES D4
AVANCE DE FRAIS DANS LE CADRE DU DMO ;

LA RAREFACTION DES MEDECINS TRAITANTS POSE DES PROBLEME ; la pa tiente doit pouvoir se
rendre chez le radiologue qui lui fournira une prise en charge apres s' etre informé aupres de I'
association de dépistage de I' eligibilité de la femme .Le faire savoir .

dr madoulé

(18 ans de dmo)

Organisation du depistage

CBM, Professionnel ¢ 7 oct

Il faut une tarification gratuite unique pour le DO recouvrant mammaographie et échographie

Il faut une tarification différente pour le DI ( dépistage individuel) dans la tranche d'adge avec
participation plus élevée des mutuelles .

information aux patientes
caro, Professionnel ® 8 oct

encore trop peu de femmes sont au courant que les sages-femmes font aussi du dépistage du cancer
du sein (examen clinique et prescription des examens radiologiques). Au vu des délais de rdv chez les
gynécos, une grande campagne de pub pourrait peut-étre réduire le nombre de femmes non suivis,
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Avis d'un chirurgien

Bruyere Eric, Professionnel e 9 oct e 1

cf PJ contribution-DO.doc (copiée ci-dessous)
Bonjour.

En tant que gynécologue et membre du comité médical de 'ODLCO1, organisme de gestion du
dépistage organisé dans l'ain, je me rejouis de pouvoir participer a cetteatamrcsur le dépistage

du cancer du sein. Il est fort appréciable que des professionnels de terrain puissent partager leurs
impressions et je vous en remercie. Voici donc quelques réflexions personnelles.

1/ le dépistage individuel (DI)

En tant que médatil ne s'agit pas pour moi d'un concurrent du dépistage organisé (DO) puisque dans
les deux cas un dépistage aura lieu. Vouloir faire basculer les patientes du DI vers le DO revient a
augmenter artificiellement les statistiques du DO sans augmenterselu & nombre de femmes
dépistées. L'intérét médical est donc nul, il n'est que statistique et politique.

2/ le dépistage des femmes & haut risque

Il s'agit de femmes qui sont déja suivies par des équipes spécialisées et le dépistage dans ce cas la est
donc déja de qualité. La aussi, vouloir les intégrer dans le DO ne conduirait qu'a augmenter
artificiellement les statistigues de ce dépistage. Dans ce cas de femmes a haut risque, il faudrait par
contre améliorer lidentification de celles en facilitat notamment la recherche de mutation
génétique BRCA. Actuellement cette recherche est longue et limitée a certains centres. Ainsi, dans ma
pratique en ville de province, plusieurs patientes refusent d'effectuer une telle recherche qui
necessiterait un tppgrand déplacement. Si certains praticiens , non généticiens mais sensibilisés et
formés a l'oncogénétique, pouvaient donner linformation et effectuer le prélévement dans leur
structure de proximité, l'identification des patientes a risque en seraib@mél

3/ les non dépistées

Le vrai probléme se situe chez les patientes a risque normal qui se détournent du dépistage quel qu'il
soit. Cela a été un sujet régulier de nos discussions lors du comité médical, malheureusement sans en
avoir trouvé la panacéd.'obligation serait inefficace et je pense que pour obtenir un bon taux de
participation il faut INFORMER, INFORMER et encore INFORMER. Nous savons que la
participation au DO est corrélée positivement au niveau socioculturel et ce sont donc ces patientes
bas niveau socioculturel qu'il faut cibler. L'information doit étre loyale et ne pas méconnaitre certains
aspects négatifs de la mammographie (douleur a lI'examen, exceptionnels cancénguislicous

peine dapporter de l'eau au moulin des détmastelu dépistage. Elle doit étre portée par les
professionels de santé mais aussi étre omniprésente et pour cela elle peut utiliser des moyens indirects
(production de fictions cinématographiques et/ou telévisées abordant le sujet du cancer du sein,
conféences grand public et tout autre action de communication). Elle doit cibler les femmes mais
aussi leur entourage car qui a le plus l'oreille d'une femme si ce n'est son conjoint et ses enfants.

4/ Améliorer la qualité du dépistage.

Il'y a une vingtaine dhnées, le DO a débuté en essayant de rapprocher le dépistage des patientes
notamment par le biais de mammographes mobiles. Cette attitude a été un échec en raison des faux
négatifs. Aujourd’hui, la tomosynthése permet de diminuer faux négatifs et fautifs pos
(surdiagnostic). Quand seralte validée dans le cadre du dépistage organisé?
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Je vous souhaite désormais bon courage pour trouver et mettre en place des mesures efficaces. Quand
ce chantier sera terminé, il restera celui de la vaccination anti d¢iiP\dispose d'une marge de
progression nettement plus importante au vu du faible taux de couverture vacccinale actuel.

Bien cordialement.
Dr Bruyere Eric

dématérialisation dépistage cancer sein
rvanloot, Citoyen/ne ¢ 9 oct
Bonjour,

Le projet de loi santé et la stratégie du Ministere de Santé sont de orientés e-santé, dans I'air du
temps. Malheureusement, le dépistage du cancer du sein, passant par mammographie, n'est, par la
loi, pas encore orienté en ce sens. En effet, une premiére lecture doit passer par une seconde lecture
d'un autre praticien (ce qu'on appelle la double lecture), d'un autre établissement. Entre temps, le
courrier passe par une structure de gestion. Cela se fait aujourd'hui par courrier, ce qui rallonge les
résultats d'examen, sachant qu'une attente peut étre provocatrice de stress et déclenchement de
symptoéme en cas de résultat positif.

Je souhaite a ce que la loi encadrant le dépistage (Arrété du 29 septembre 2006) change et permette
la dématérialisation de la mammographie dans le cadre du dépistage du cancer du sein. Cela
permettra une meilleure coordination du dépistage, voire d'une prise en charge du patient plus
rapide.Les projets de télémédecine grandissent, la médecine grandit, pourquoi pas la loi?

Je vous remercie
Qualité de réalisation de I'examen
cathila, Citoyen/ne ¢ 9 oct

- former les professionnels a la douceur du geste avec respect et I'inscrire dans la fiche d'information,
diminuerait certainement la réticence des femmes a faire I'examen

- pouvoir faire I'examen dans d'autres départements

Si le dépistage venait a la rencontre des salaries
Didit, Citoyen/ne » 11 oct

Tout comme le don du sang.toujours pas assez de donneurs hélas, Il faut mettre en place le
dépistage du cancer du sein a la portée des entreprises en déplagant des équipes médicales tout prés
de zones commerciales, industrielles, tertiaires, etc....et le faire tous les ans en OCTOBRE. Marquez
les événements par des campagnes au coeur de chaque entreprise par une information ou une
animation. ... C est au coeur du quotidien de chacune que le message pour le dépistage aura un
mpact plus rose !

Manque de place

Coco, Citoyen/ne * 12 oct
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Impossible de trouver un rendez-vous pour une mammographie car les places réservées au dépistage
sont limitées pour ne pas géner l'activité normale des services de radiologie des hdpitaux. Pour
obtenir un rendez-vous plus rapide, il faut avoir une ordonnance du gynécologue....

avis
caipirinha, Citoyen/ne ¢ 13 oct

Envoyer par courrier a chaque femme une invitation a se faire dépister gratuitement en faisant une
mammographie

Manque de reconnaissance du médecin traitant dans ce dépistage ??
Luciole, Citoyen/ne ® 23 oct ¢ 1 piéce jointe

Pourquoi I'ordonnance de dépistage de son médecin traitant se voir refuser une double lecture des
clichés ??

Piece jointe. Dépistage.pdf copiée collée ci-dessous

Tous les ans, votre ministere lance la campagne octobre rose pour le dépistage du cancer du sein et
incite fortement dans les médias a ce dépistage.

Sur le terrain, il me semble parfois que la réalité est autre.

Agée de 57 ans, tous les deux ans mon médecin traitant me prescrit une mammographie de
dépistage que je réalise dans un cabinet proche de mon lieu de travail.

Je recois bien les documents pour le dépistage organisé, mais ceux-ci proviennent d'un département
trés éloigné de mon lieu d'exercice professionnel et surtout me sont envoyés tardivement : les délais
pour un tel examen, avec la radiologue que je souhaite consulter, sont de trois mois,. Si j'attendais ce
document du dépistage organisé, mes mammos seraient décalées d'autant alors que mon médecin
traitant pense systématiquement a ce dépistage, me permettant d'anticiper mes prises de Rv sans
conséquence sur un agenda professionnel compliqué.

Cette année, j'ai eu la grande surprise de m'entendre dire que mes clichés ne feraient pas I'objet
d'une seconde lecture (alors que jusqu'a présent cela n'avait pas posé de probléme) car je venais
avec une ordonnance de mon médecin et non avec le document édité dans le cadre du dépistage
organisé !

Y aurait-il un dépistage a deux vitesses ? Un médecin traitant n'a t-il pas le droit (ou la compétence)
de participer a un tel dépistage et de fait ses ordonnances sont-elles exclues de cette double lecture
?

Il y a donc vraiment inadéquation des pratiques avec ce que votre ministére annonce par voie de
presse et la réalité du terrain dans les labos de radiologie.

OUIl aux DEPISTAGES
MC, Professionnel ¢ 23 oct

Il y a 40 ans les moyens de dépistages balbutiaient et les diagnostics de cancer étaient tardifs, la
maladie avait trop évolué pour étre majoritairement guérie

Actuellement, on a des outils de dépistage de qualité, des programmes égalitaires, des traitements
plus ciblés et des guérisons a 90%

Je ne comprend pas que I'on remette tous les ans en cause le dépistage du cancer du sein par
mammographie, alors que le programme devrait étre soutenu par nos instances, que le dépistage
devrait commencer plutét a 40 ans et se terminer a 70 ans compte tenu de |'apparition des cancers
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de plus en plus jeune; Le programme de dépistage organisé ayant commencé il y a 10 ans, le nombre
de cancers dépistés étant en augmentation, pourquoi ne pas permettre aux femmes dont les meéres
ont eu un cancer du sein de bénéficier de mammographies plus précoce en permettant la
tomosynthese pour le dépistage et la dématérialisation des mammographies pour une meilleure
qualité de 2eme lecture et des courriers dématérialisés aussi pour faire des économies et ceuvrer
dans le sens du développement durable

Ce programme national devient obsoléte . Il devrait pouvoir évoluer en méme temps que les
nouvelles technologies a partir d'expériences pilotes soutenues et encouragées par I'Etat

Pour finir, a quand le remboursement a 100% des actes liés a la mammo ou au test immuno?

On dirait qu' avec ce programme national qui est une chance pour tous, I'Etat crée une chronique de
mort annoncée du dépistage pour tous!!!

Je suggere de faire les examens d'extension...
josie, Citoyen/ne e 24 oct

Je suggére de faire les examens d'extension des que I'on s'apercoit qu'il y a une tumeur au sein

dépistage cancedu sein
breizh, Professionnel ¢ 25 oct

apprendre a tous les médecins la palpation correcte des seins;dépistage suivi pour toutes les
pathologies bénignes du sein par mammographie et echographie(ne pas passer a coté des
localisations ectopiques)

analyses génétiques pour les cas familiaux ou suspectés de I'etre,et pratique de I''lRM chez les jeunes
de ces familles

Dépister plus!
vero, Citoyen/ne ¢ 27 oct
Bonjour,

Serait il possible d'envoyer des convocations pour examen gratuit ( avec bon de transport pour celles
qui ne peuvent se déplacer seules! )comme on envoie les vaccins anti-grippe?

En vous remerciant d'avance de votre attention et en espérant que cette remarque ne sera pas
inutile...

mieux informer
vero, Citoyen/ne * 27 oct
Bonjour,

Serait il possible d'avoir les coordonnées des endroits et professionnels des soins locaux, lors du
passage de la mammographie, par exemple?

Car la recherche et I'organisation a mettre en place pour se soigner est trés stressante!

économies de santé
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femmelibre du38, Citoyen/ne ¢ 2 nov

Le dépistage oblige a consulter son médecin pour faire prescrire la mammo (idem pour le cancer
colorectal !). Je dois donc prendre deux RDV, en sus des visites courantes pour ma santé, si le
dépistage a lieu aprés mes consultations annuelles . Pas trés compatible avec les économies de
santé, non? Sans compter que je dois payer les franchises, ou les dépassements d'honoraires. A 68
ans, je trouve de plus en plus "pesante" cette mauvaise organisation ,contre productive et dissuasive
car beaucoup trop compliquée et fatigante quand on a par ailleurs des problemes d'éloignement
et/ou de mobilité.

Le fait que les médecins bénéficient de primes pour suivre les "bonnes pratiques" explique t-il ces
consultations indispensables pour participer au dépistage, mais inutiles et couteuses pour la SS ?

Et je rappelle que d'autres pays européens ne pratiquent pas ces dépistages systématiques et que
I'incidence et la mortalité des cancers du sein n'y est pas plus élevée que chez nous . On y évite les
surdiagnostics et les cancers radio induits.

frais engagés
femmelibre du 38, Citoyen/ne ¢ 2 nov
Il est faux de dire que le dépistage se fait "sans avances de frais".

Trouver un gynéco sans dépassement d'honoraires c'est chercher un diamant dans une meule de foin
; franchises sur la consultation, et les clichés complémentaires décidés éventuellement par le
radiologue; et cerise sur le gateau, reconsultation payante pour "voir les résultats" ( j'ai claqué la
porte !).Colt engagé pour mon dépistage GRATUIT, en 2012 :56 euros ! J'attends une organisation
plus efficiente ( envoyer une prescription au lieu d'un document a faire signer par le médecin) . On
ferait du méme coup des économies de santé, non ?

Le médecin traitant
Anne, Professionnel ¢ 5 nov

Les médecins traitant devraient avoir une visite par an ou tous les 2ans pour tous patients de plus de
50ans.visite obligatoire. Payée plus de 23e mais avec obligation de rapporter des examens. Un
examen sanguin par an+PSA pour les hommes ,un examen mammographie tous les 2 ans.

Je dis bien OBLIGATOIRE. sous peine de non remboursement des frais médicaux suivant ce non
respect de convocation.

Les Drs traitant pourraient avoir le listing de leurs patients avec obligation des visites annuelles.

Abus de pouvoir !
incroyable !, Citoyen/ne ¢ 5 nov

Je m'interroge face aux suggestions de certains qui voudraient rendre le dépistage obligatoire alors
méme que sa fiabilité est loin des 100%. Ce serait un abus de pouvoir tres grave, une violation de nos
droits pour un pays comme la France. Si dépistage obligatoire cela veut donc dire traitement
obligatoire en cas de découverte de cancer. Dans mon entourage deux personnes ont eu un cancer
soit disant "découvert a temps". Hélas qu'ont elles gagné ? 3 a 4 ans de vie supplémentaire , épuisées
par les chimios, 3 ans passés au lit, les traitements étant parfois plus rudes que le cancer lui méme.
Ces personnes ont juste gagné quelques mois supplémentaires, et sont décédées malgré la
découverte précoce de leur cancer. On voudrait nous imposer des dépistages pour finir ainsi... La
belle affaire | Le dépistage et les traitements doivent rester volontaires. Nous en sommes en 2015 et
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pas en Europe de L'est. Nous sommes en démocratie, gouvernée, je I'espere, par des personnes qui
revendiquent ce droit...

Contenu du courrier d'annonce du résultat
Audrey, Citoyen/ne ¢ 6 nov

Je suis trop jeune pour étre concernée par le dépistage organisée, toutefois, j'ai eu des échos de
certains proches qui pourraient vous donner une piste d'amélioration. Suite a la mammographie, la
femme recoit un courrier indiquant le résultat. Lorsque le cliché ne donne pas un résultat probant
(incident technique), la femme recoit un courrier I'invitant a faire des examens complémentaires. La
facon dont est rédigé ce courrier laisse sous-entendre qu'il y a un risque de cancer alors qu'il s'agit
simplement d'un mauvais cliché. Il serait mentionné "anomalie", ce qui effraie les femmes. Ces
femmes seraient moins enclines a rétitérer le test 2 ans apres suite a cette mauvaise expérience.

Peut-étre que modifier les courriers de résultats avec des textes plus rassurants dédramatiserait la
mammographie et rebuterait moins certaines personnes.

avis sur l'organisation du dépistage
Mamina, Citoyen/ne ® 6 nov

Le dépistage est trés bien organisé et les médecins de |'association ADOC 11 sont disponibles en cas
de question.

Je recommande autour de moi de prendre en compte les convocations.

Une chance pour les femmes en France
Hortense, Citoyen/ne ¢ 18 nov

Je trouve que le depistage du cancer du sein est une chance pour les femmes frangaises.
L'organisation est bonne, c'est vraiment tres simple, tous les deux ans je regois le courrier pour
I'examen (donc je ne risque pas d'oublier de faire cet examen), je suis libre de choisir la date et le lieu
de I'examen. L'examen sur présentation du courrier est gratuit. Je ne vois pas que demander de plus!

dépistage supplémentaire en paralléle de la mammographie
jaja, Citoyen/ne * 19 nov

Je pense qu'il serait souhaitable de faire en méme temps que la mammographie un frottie, Cela dans
le but d’accroitre la surveillance de la femme. Surtout qu'a partir de la ménopause les femmes ne le
font plus systématiquement.

organisation
dan, Citoyen/ne * 19 nov

De plus en plus de cancer pour les 40/50 ans -->pour cette population prévoir un alerte informative
réguliere, par mail

Organiser les plannings de RDV avec l'aide des employeurs : dégager un créneau horaire sur le temps
de travail
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Bonjour,je viens de faire une mammogra@)j ai...
2, Citoyen/ne ® 23 nov

Bonjour,je viens de faire une mammographie,j ai 66 ans et je suis les prescriptions d'arcades pour les
délais - nous avons la chance de vivre dans un pays ou tout est facilité pour la prévention avec un
examen tout a fait indolore,ne pas en profiter est criminel pour nous - mémes et odieux en pensant a
toutes les femmes dans le monde qui ne peuvent avoir cette chance - a 40 ans j'ai eu une
hystérectomie pour papillomavirus (la conisation ne suffisait pas)et si je n'avais pas eu de suivi
gynécologique, je ne serais peut - étre pas la en train de vous écrire -mon mari a eu la chance de voir
sa LMC myeloide dépistée par une généraliste attentive et est soigné depuis 5 ans a I'lPC a Marseille-
dong, vive le dépistage - merci pour vos initiatives

contribution ouverte
NDOM, Citoyen/ne ® 26 nov

Ma gynéco a voulu me faire subir une mammao vers 40ans pour avoir une référence et aprés tous les
deux ans.

La 2eme mammo a nécessité un examen complémentaire (échographie). J'ai attendu 2 heures sans
explication, devant partir pour aller chercher mes enfants a I'école, je suis partie en disant a I'équipe
médicale que les femmes n'étaient pas a leur disposition que nous aussi nous avions des obligations.
Je suis revenue 15 jours aprés pour |'échographie. les médecins devraient faire un effort de
communication et expliquer, ce qui permettrait aux femmes de s'organiser. Ce que je fait
maintenant, je prévois une demi journée avec le déplacement. Je précise que je n'ai pas eu de cancer
du sein. Le suivi est bon.

depistage via la médecine du travalil
coco, Citoyen/ne » 2 déc

le dépistage du cancer du sein devrait étre systématiquement proposé aux femmes tous les deux ans
a partir de 50 ans dans le cadre de la médecine du travail.

Depistage obligatoire dans le cadre de la médecine du travalil
Vénus, Citoyen/ne * 16 déc

En passant par la médecine du travail, on atteint déja un bon nombre de personnes et cela ne laisse
pas le choix de I'importance ou non de le faire !

Halte aux obligations
Francoise, Professionnel ® 19 déc

La palpation mammaire peut étre proposée en médecine du travail certes mais non imposée. Comme
pour tout examen, le consentement libre et éclairé du patient est requis. Un cadre comme le nbtre
est déja largement percu comme une obligation, une injonction....En cela, ajouter des intrusions
comme la palpation mammaire a des personnes qui expriment la nécessité de se référer a leur
médecin traitant pour ces questions certes préventives mais non en lien direct avec le milieu
professionnel me semble capital. Dans un tel cadre, nous avons parfois des difficultés a établir un lien
de confiance, a sortir du lien de subordination lié au contexte professionnel....La contrainte ne peut
étre une solution....
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acompagnement medecin traitantt
devi, Citoyen/ne ¢ 20 déc

La meilleur information et le meilleur point d entree pour le diagnostique est le medecin traitant qui
voit régulierement ses patients. Mais il faut qu |l soit fome et sensibilise.

Il doit le faire vec discernement et non pas comme le ferait une machine.
Bonjour, Il est tres utile de recevoir...

Magalie, Citoyen/ne * 29 déc

Bonjour,

Il est treés utile de recevoir un courrier d'invitation pour |é dépistage mais pourrait-on moderniser le
dispositif pour recevoir un email ou un sms avant la date anniversaire ? Peut-on également obtenir
facilement sur internet la liste des radiologues agréés prées de chez soi ?

plusieurs interrogations
Comité Féminin 76, Association ¢ 6 jan

1 Comment encourager le dépistage lorsque notre région connait une désertification des
radiologues?

2 Quelle réponse amenée aux femmes quand radiologue inexistant ou trop éloigné?

3 A quoi servent les dons attribués au centre de gestion du département dans les manifestations
d'octobre dans les communes? Alors que dans certains départements le centre de gestion refuse les
dons et réoriente les donateurs vers d'autres associations venant en aide aux femmes touchées par
le cancer du sein ou promulgant la nécessité du dépistage.

4 Ce qui amene la question suivante, quel est le réle du centre de gestion ?

5 Qu'est ce que la Thermographie?

Trés bonne organisation
Cathy, Citoyen/ne ¢ 9 jan

J'ai 58 ans et j'ai fait régulierement le dépistage. C'est toujours un moment angoissant mais
indispensable. Je voudrais remercier tres sincerement toutes les équipes qui participent a ces
campagnes et dire mon appréciation sur toutes les étapes de I'organisation de ce dépistage: j'ai pu
prendre un rendez-vous facilement et rapidement en particulier dans le lieu de mon choix (situé dans
le département voisin) sans frais, le personnel du service de radiologie était trés agréable et
prévenant et le résultat de la deuxiéme lecture m'est parvenu en moins d'un mois. Je suis consciente
gue tout n'est pas parfait mais nous avons tout de méme la chance en France de pouvoir profiter de
ce dépistage tous les deux ans, ce n'est pas rien. Il faut tout faire pour qu'un maximum de femmes
puissent en profiter, méme avant 50 ans. Merci a tous.

dépistage individuel et dépistage organisé(5@ ans )
ADOCO04-05, Association ¢ 17 jan
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Pourquoi, dans la tranche d'age concernée, n'y aurait-il- pas lieu de systématiser une 2 eéme lecture,
méme si l'initiative reléve d'un médecin prescripteur ? Il n'y aurait que des avantages :

* validation ou infirmation de la premiere analyse des clichés , qui n'existe pas sur simple
prescription...

* pas de retard dans I'information du prescripteur et de la patiente
* prise en charge totale des frais et gratuité, qui pourrait favoriser les personnes indigentes

* statistiques globales plus exactes de la participation au programme, forcément en hausse et plus
conforme

* remontées épidémiologiques facilitées

Le dépistage organisé patit de 2 facteurs externes , avec forte incidence nuisible sur les codts ,
I'efficience et I'environnement et I'image

ADOCO04-05, Association ¢ 17 jan

*|l s'agit de I'acheminement des courriers via la Poste , retards , non-distribution en cas de difficultés
d'identification ou d'adresse, stockages de retours NPAI, qui peuvent se croiser avec les relances...

*Il s'agit de la dis-qualité flagrante des fichiers importés pour édition et adressage des invitations et
relances ( adresses illisibles , ou fantaisistes( doublons , dcd, ...) que la CNAMTS ne rectifie pas ou
écrase lors de la réimportation suivante des adresses rectifiées par nos soins ..

Tout ceci génere des colts tres importants d'affranchissements inutiles, de papier, d'encres, de
routage, donc aussi de détérioration de I'environnement et d'image auprés de la population ...

Toute modernisation de l'efficience du réseau des structures ne sera pas impactée sans que ces
aspects ne soient traités nationalement , comme le colt énorme des affranchissements que doit
représenter le courrier au national ....utilisation des e-mail ? des SMS ?

Dépistage Cancer du Sein
Dinner Marie-Caroline, Citoyen/ne ® 26 jan
Organisation et prise en charge correcte.

A noter qu'il faut régler 50% de I'échographie, ce qui n'est a aucun moment précisé dans le parcours.
Tout le monde n'a peut étre pas les moyens de cette somme.

D'autre part, il est dommage que nous n'ayons pas un compte rendu (méme synthétique) de ce
dépistage.

IMPLICATION DES GYNECOLOGUES
GAUTIER, Professionnel ¢ 4 fév

Il est regrettable que les gynécologues, en particulier médicaux n'aient pas été impliqués dés le
début de la généralisation . Certains ont suivi des cours diplomants en sénologie avant 2002 et ont
été exclus du dépistage au méme titre que les non formés. Il est difficile de les motiver maintenant a
moins que le dépistage individuel et surtout avant 40 ans ne soit interdit .

dépistage organisé seins et colon
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ad, Citoyen/ne o 4 fév

Agée de 59 ans, je participe volontiers au dépistage organisé. L'envoi des prises en charge me permet
de ne pas oublier de passer ma mammographie tous les 2 ans et de faire le test de recherche de sang
dans les selles.

Pour moi c'est de la prévention nécessaire !

Marre des polémiques et du manque de moyens
Céline, Professionnel o 12 fév
Je suis médecin généraliste depuis 15 ans et je constate plusieurs choses:

- il existe des freins au dépistage de la part des femmes, y compris chez celles qui ont des ATCD
familiaux, et je crois que nous ne sommes pas assez formés pour lutter contre ces freins

- il existe des freins au dépistage de la part des médecins, avec les polémiques sur le surdiagnostic,
des erreurs dans leur implication dans les programmes organisés, les professionnels sont perdus et
ne savent plus ce qu'il faut recommander aux patientes!

- je pense gqu'on manque de moyens pour stimuler nos patients au dépistage: en pratique nous
n'avons pas de logiciel informatique assez performant pour nous donner la liste de nos patients
concernés (la sécu nous fournit la liste de nos patientes entre 50 et 74 ans mais pas celle des
hommes pour le DOCCR) et nous n'avons pas les moyens de payer une secrétaire pour dresser cette
liste, vérifier ceux qui ont fait leur dépistage, et relancer les autres..

- j'espére que I'organisation en maisons de santé nous donnera d'autres moyens pour assurer ce type
de mission car la proximité, le fait de connaitre les patients, placent les médecins traitants au coeur
du dépistage (souvent les patients nous disent que les vétérinaires sont plus performants pour leur
rappeler les vaccins (par exemple) a faire a leur chien!!)

L'ntérét et les limites du dépistage
lydie, Citoyen/ne o 16 fév

question 1 : C'est lors d'une visite chez le médecin généraliste référant que celui-ci devrait informer
et noter si la personne suis bien un dépistage. Si le dépistage a lieu via un spécialiste, une
information:attestation devrait étre délivrée et envoyée par mail au médecin référant. Le médecin
référant ne demande jamais lors d'une consultation si la personne fait régulierement un contréle
gynécologique. De méme lors de la visite a la médecine du travail : I'information ne passe pas a
I'heure actuelle.

La CPAM pourrait aussi via mail informer la personne de son dernier dépistage (cela est possible vu
gue toutes les transactions sont informatisées).

En "campagne' I'intérét du dialogue avec le généraliste est primordial.
Cela doit devenir automatique comme un contréle sanguin, ou autre

Question 2 : Prévention, bilan santé : associé un dépistage avec une prise de sang serait trés bien =
Bilan complet = rassure au quotidien

Question 3 : Faire un onglet sur le site Ameli pour étre relancée de sa prochaine date de dépistage
afin de ne pas oublier, relance par mail et/ou sms

Question 4 : faire un dépistage sanguin
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Pourquoi la médecine générale pewtle contribuer & optimiser et rerdr c e r |l " efficac
dépistage ? Réflexions du Collége de la Médecine Générale

College de la Médecine Générale, Association e 23 fév ¢ 1 piece jointe

" Le médecin généraliste n'intervient quasiment pas dans ce processus de décision en raison de
|'organisation méme du dépistage en France. Il serait important de reconsidérer la place de la
médecine générale dans la délivrance d'une information claire sur la balance bénéfices-risques et
dans le repérage des femmes les plus a risque, tout en tenant compte du contexte de chaque femme
((....)) Replacer la médecine générale au cceur du dépistage permettrait aux femmes de mieux
décider pour elles-mémes en connaissance de cause...."

Retrouver l'intégralité du texte en téléchargeant la piéce jointe
Piece jointe : CMG-et-dépistage-du-cancer-du-sein.pdf

[Différentes thématiques abordées dans cette contribution]

Contribution de la FNMR

Fédération Nationale des Médecins Radiologues, Association ® 7 mar e 1 piéce jointe copiée collée ci-
dessous

Si la Fédération Nationale des Médecins Radiologues, FNMR se félicite de l'initiative de I'INCa sous
I'impulsion de la Ministre de la Santé d’organiser une concertation citoyenne a propos du dépistage
des cancers du sein et de la prise en charge des femmes a haut risque elle souhaite rappeler la tres
forte et historique implication des médecins radiologues en particulier libéraux.

IIs ont soutenu dés I'origine cette démarche de santé publique. Les médecins radiologues ont aussi
été les premiers médecins spécialistes a accepter une requalification. La FNMR rappelle qu’elle a
grace a sa structure de formation continue FORCOMED permis depuis 1993 la formation de 5952
radiologues a la premiére lecture, et depuis 2002 1867 radiologues a la seconde lecture. Depuis
2006, 5376 radiologues ont été formés a la premiére et seconde lecture

FORCOMED et la Société Francaise de Radiologies sont associées pour la formation des jeunes
médecins radiologues chaque année lors des journées frangaises de radiologie

Les médecins radiologues ont été les premiers médecins a accepter les seuils d’activité pour étre
habilités a pratiquer I'activité de dépistage. lls ont de plus accepté de financer eux mémes le controle
de qualité de leurs installations par des organismes indépendants

lls consacrent une part importante de leur temps de travail pour assurer la seconde lecture garantie
de la qualité des examens de dépistage

Cette démarche historique a permis d’assurer la qualité du programme national francais

La FNMR souhaite continuer a participer au pilotage de ces actions de santé publique en veillant au
maintien d’un maillage territorial adapté permettant de garantir I'acces au soin et la qualité du
programmede dépistage organisé.

CONTRIBUTION DE LIGUE NATIONALE CONTRE LE CANCER
LIGUE NATIONALE CONTRE LE CANCER, Association ® 14 mar e 1 piéce jointe

Le DO du cancer du sein garantit pour toute femme de 50 a 74 ans, une offre standardisée,
d’information, de tarifs et de qualité de matériels : invitation, contrdle de qualité et double lecture

Propositions :
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Améliorer I'information éclairée des personnes, en faire une préoccupation des professionnels

Intégrer le DI dans le programme de DO en instaurant une double lecture et transmission des data
pour toutes les mammographies de dépistage ou méme de diagnostic

Fournir aux professionnels des schémas de bonnes pratiques et disposer de bases complétes pour
|’évaluation

Instaurer des mesures facilitant 'accés aux cabinets de radiologie: titre de transport gratuit ou taxi
social, prise en charge a 100% du reste a charge; Affichage des prénoms des radiologues;
Disponibilité égale des rendez-vous pour le DI et le DO

Effectuer régulierement des enquétes de satisfaction des femmes dépistées ou non, en DI ou DO :
enquéte patients mysteres

Renforcer le réle des sages femmes dans le programme

Mieux connaitre |’histoire de la maladie et Identifier les marqueurs d’évolutivité clinique des cancers
in-situ et des petits cancers invasifs

Evaluer les data scientifiques pour I'intégration des femmes

Piece jointe : Ligue-Propositions-Concertation citoyenne.pdf

améliorer la communication entre professionnels
IDG, Professionnel ® 16 mar ¢ 1 piece jointe
Réflexion au sein de I'URPS médecins Lorraine en 2015

Piece jointe : URPS Lorraine Sein-INCA.pdf

Qualite du depistage
Sajanne, Citoyen/ne ¢ 21 mar

Il est capital de faire le depistage aupres de professionnels qui ne font que c¢a: j'ai fait ma
mammographie systématique aupres d'un centre de radiologue agree de ma ville . A cause de
microcalcifications mon dossier n'a pas ete transmis a Arcade en double lecture, mais on m'a dit de
refaire la mammo dans un an. J'avais senti une boule dans le haut du sein, mais en sortant du
depistage j'etais rassuree a son sujet. Cette boule grossissant au fil des mois j'ai voulu la faire
recontroler. On m'a envoye de radiologue en gyneco en re-radiologue, etc sans etre surs de rien
jusgu'a ce que j'aille dans un centre specialise: biopsies : les microcalcifications sont benignes, la
tumeur est invasive et etait deja visible sur la mammo de depistage 8 mois plus tot. Entre temps un 2
eme carcinome s'est developpe a cote. A cause de l'incompetence d'un radiologue agrée pour le
depistage, mon pronostic s'est aggrave!

Je suis trés satisfaite du programme de...
Mamimu, Citoyen/ne ¢ 24 mar

Je suis tres satisfaite du programme de dépistage organisé du cancer du sein. Le déroulement des
séances de mammographie se fait avec une grande humanité de la part de tous les professionnels de
santé, le document avec les questions a remplir avant la radio permet de ne rien oublié. Ma
radiologue accorde autant d'importance a cet examen qu'a la mammographie que je faisais entre 40
et 50 ans. L'invitation m'évite de passer a un délai de plus de 2 ans ce qui m'arrivait avant.

J'ai eu un mammotome en raisons de la présence de calcifications en rond qui n'existaient pas avant.
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Méme si aprés, on a rien trouvé je préfere ca plutot que d'avoir aprés un gros cancer.

L’ ARDEPASS et | e CDC 93 font parl erSahtBenishabi t ant
ARDEPASS / CDC 93, Association 25 mar 1 piéce jointe

En réponse a I'appel de la Concertation citoyenne, ’ARDEPASS et le CDC 93 ont choisi de donner la
parole aux acteurs de terrain et citoyennes de Seine-Saint-Denis.

Le 19 février dernier, 47 habitantes et professionnels de santé se sont retrouvés dans le grand
auditorium du Conservatoire d’Aubervilliers pour témoigner et débattre sur les freins et voies
d’amélioration du dépistage du cancer du sein.

Concernées au plus pres comme femmes et méres, mais aussi comme membres de collectifs de
quartiers, bénévoles d’associations, animateurs d’ateliers santé-ville ou responsables de prévention
au sein des collectivités, tous accompagnent au quotidien le dispositif. lls en parlent dans les ateliers
d’alphabétisation, sur les marchés, au sein des cabinets, y accompagnent leurs proches...

Le temps d’'une matinée, ces acteurs de terrain venus de tout le département (Sevran, Bondy, Le
Blanc-Mesnil, Aubervilliers, Epinay, Aulnay-sous-Bois...) ont échangé dans le cadre de trois ateliers
centrés sur les problématiques de I'examen, I'organisation du dépistage et des soins et la maladie.
Introduits par une grande table ronde participative, ces ateliers d’une heure et demie ont permis
d’éclairer les difficultés liées au dépistage et d’ouvrir des voies d’action pour améliorer le dispositif.

Ce sont les paroles et les propositions de ces ateliers qui nourrissent I'apport de I’ARDEPASS et du
CDC 93 a la Concertation citoyenne.

Piece jointe: ARDEPASS-CDC93-concertation-citoyenne-et-scientifique-contribution-en-Seine-Saint-
Denis.pdf

il faut profiter du dépistage!
CORINNE S., Citoyen/ne * 30 mar

Mon cancer a été dépisté suite a la mammographie proposée tous les 2 ans a toutes les femmes de
plus de 50 ans. A 54 ans, on découvre un cancer du sein infiltrant de 1.8 cm en octobre 2015. La
chirurgie a eu lieu en novembre 2015. La radiothérapie en février et mars 2016. Tout a été pris en
charge tres rapidement et je me sens bien. Je n'ai jamais ressenti de douleur, je ne me suis jamais
sentie malade. Ce dépistage précoce et régulier (tous les 2 ans) est trés important car : si on avait
attendu de sentir un nodule dans mon sein, celui-ci aurait été fort volumineux étant donné qu'il
siegeait a 7 cm de profondeur... qu'en serait-il de mon état aujourd'hui? Contrairement a ce qu'a
annoncé bétement un anatomopathologiste a la télé sur une émission médicale, la médecine est
faite pour soigner les malades mais aussi "ceux qui ne le sont pas encore"! J'ai toute confiance en la
médecine en france, pratiquement gratuite pour les patients, il faut en étre conscient. Si ce dépistage
ne fonctionne pas "a fond", pourquoi ne pas imaginer un camion mobile qui se déplacerait dans les
villages isolés?

Madame S.
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EXAMENS COMPLEMENTAIRES ET REMBOURSEMENT
Remboursement de I'échographie complémentaire

bambi40, Citoyen/ne ¢ 1 oct

Bonjour, tous les deux ans, j'effectue une mammographie mais je dois également effectuer une
échographie complémentaire qui n'est pas prise en charge a 100% par la Sécurité Sociale. Je sais que
je suis a risque. Les nouvelles dispositions seront elles en ma faveur ? Remerciements.

Prevention
Biche01, Citoyen/ne ¢ 1 oct

Ma meére a eu un probléme au sein, ma sceur ainée est décédé d'un cancer du sein. Les médecins ont
donc décidé pour moi d'un contréle par an et non pas tous les 2 ans.

A chaque fois c'est mamographie +échographie, alors que je suis prise en charge d'une
mammographie seulement tous les deux ans. Je ne dois pas étre la seule dans ce cas.

Ne pourrait-on pas améliorer le remboursement dans ce cas ?

Merci

Alternative a la mammographie
Béa, Citoyen/ne ¢ 2 oct

Pourquoi ne pas faire uniquement une échographie? A chague mammographie, le radiologue décide
de réaliser en plus une échographie en argumentant qu'il ne voit pas assez bien a la
mammographie....J'en déduis que I'échographie est plus précise (en plus d'étre plus facile a réaliser
et largement moins douloureuse!). Par contre une mammographie doit rapporter davantage
financiérement, puisque la prise de la photo elle-méme est réalisée par un manipulateur et non un
radiologue...Dois-je en déduire que I'argument est purement financier au bénéfice du radiologue et
au détriment des patientes et de la S.S.?

Dépistage-50 ans et opacité financiere
Lyli, Citoyen/ne 6 oct
Bonjour,

j'ai 39 ans, aprés une douleur au sein gauche et été, je fais la premiére mammo de ma vie (+ echo)
mi-sept 2015. C'est pas de chance, j'ai des microcalcifications (moins d'1 mm) et il est préconisé une
macrobiopsie du sein DROIT (!!!) et une microbiopsie du sein gauche ...
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J'en suis environ a 700 euros dépensés en radio, echo et analyses ... partagée entre l'incertitude de
mon état de santé et la suspicion d'avoir un peu été "baladée" par les personnels médicaux, aux
honoraires dispendieux, qui font passer des exams hors de prix (je suis au chomage et plus de la
moitié de mon alloc y est passée de mois-ci ... sachant que la SS ne rembourse pas les frais de
dépistage a 100% pour les -50 ans, etc etc)

Bref, j'ai été prise dans le tourbillon des annonces alarmistes, tétanisée par la crainte et sans
beaucoup de recul pour réagir.

palpation ? échographie ? mammographie ? irm ?
Did, Citoyen/ne * 6 oct

J'ai moi-méme senti une tumeur a la palpation a 47 ans alors que j'était suivie tous les ans avec
échographie et mammographie. Les tumeurs étaient invisibles avec ces examens méme a 15 MM de
diametre. Seule I'irm était fiable. Pourquoi ne prescrit-on pas plus facilement cet examen qui semble
étre plus précis ? Aujourd'hui en rémission aprés une ablation du sein et sous traitement, je ne
comprends pas pourquoi le médecin continue a me prescrire chague année mammographie et
échographie alors que cela n'était pas efficace dans mon cas. En tant que patiente j'ai le sentiment
d'étre prise dans I'étau d'un protocole qui m'échappe.

Mamo et eco
Agnes, Citoyen/ne ¢ 8 oct

Bonjour, je suis allez passer ma mamo et surprise on m'a demandée de faire une éco sans aucune
explication et surtout sans me prevenir du cout...49 euro!!!

Pourquoi lors du dépistage payer I'échographie ?
christiane26, Citoyen/ne ¢ 9 oct

J'ai déja donné mon avis sur les démangeaisons a bien signaler en sus des palpations, mais je dois
aussi savoir pourquoi lors de mon dépistage (feuille regue) j'ai réglé la partie échographie ? puisque
la mammographie ne suffisait pas ? encore une aberrance, sans compter tous les frais annexes que
I'on retrouve ensuite : crémes, sérum physiologique pour les pansements, soutien gorge lors de
mastectomie, et reconstruction a partir de liposuccion afin d'éviter un corps étranger ??

Quand seront remboursés tous ces frais, alors que I'on regle des cures et bien d'autres choses ??

Merci de I'écoute. ,

orientation

89



RITA, Citoyen/ne ¢ 17 oct

suite a une mammographie je découvre un nodule et la je suis stressée et angoissée tout en sachant
gue je vis en France en situation irréguliere et mon AME ne se renouvelle pas systématiquement .
Svp aider moi a me soigner, j appréhende le Cancer.

mA

Il'y a de I"écho"

blandine, Professionnel ® 22 oct

C'est une manne pour le privé : le dépistage "offre" la mammographie, mais les praticiens
demandent presque toujours une échographie derriere (pour moi c'est a chaque fois, avec la méme
phrase "vos images sont a vérifier"), écho qu'ils facturent a la CPAM. Et a la mutuelle : tout le monde
n'en a pas ; moi si mais ils ne me la prennent pas .. pas de probléme financier pour moi mais
j'imagine que certaines n'auront pas ce deuxieme examen méme s'il y a un doute sérieux a la
mammo

je pense qu'il faut hypercadrer ces prescriptions d'écho (la CPAM pourrait lors de la relecture
confirmer s'il y avait lieu ou non de faire une échographie)

Mammographie et Echographie
Mary 33, Citoyen/ne ¢ 12 jan

Juin 2010, 41 ans, visite annuelle chez ma gynéco et petite "boule" détectée, ("surement un nodule a
surveiller mais pour se rassurer on fait une mammo"): rien de visible donc on fait une écho et 13,
verdict sans appel, tumeur de 16 mm, ponction, cancer grade I, opération, radiothérapie,
hormonothérapie. Un an plus tard, méme scénario chez ma maman, 65 ans, tumorectomie, cancer
grade I. Surveillance annuelle, batterie d'examens classiques dans le cadre du suivi et décembre
2014, mammographie présentant des microcalcifications nombreuses le long du canal de l'autre sein:
ponction pour se rassurer et nouveau verdict : cancer de grade Il. Nouvelle intervention,
radiothérapie, hormonothérapie et surveillance poussée pour les 5 années a venir!

Conclusion: Echographie et Mammographie nécessaires a chaque examen ! Surveillance
systématique et visite chez le gynécologue primordiales : la surveillance c'est se donner une chance
de guérison!

Dépistage Cancer du Sein
Dinner Marie-Caroline, Citoyen/ne ® 26 jan
Organisation et prise en charge correcte.

A noter qu'il faut régler 50% de I'échographie, ce qui n'est a aucun moment précisé dans le parcours.
Tout le monde n'a peut étre pas les moyens de cette somme.
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D'autre part, il est dommage que nous n'ayons pas un compte rendu (méme synthétique) de ce
dépistage.

dépistage élargi
Elocin, Citoyen/ne e 15 fév
Forte d'expériences malheureuses autour de moi, il me semble que :

étant donné qu'une majorité des examens mammaires se terminent par une échographie, pourquoi
ne pas systématiser I'échographie a toutes les femmes ?

Pourquoi ne pas faire également une échographie du bas-ventre ? Cela dépisterait des tumeurs +
précises de l'utérus, de la vessie et éventuellement du colon.

Merci pour votre organisation de dépistage.

alerte et suivi du caner du sein
une elue msa, Citoyen/ne ¢ 24 fév

le dépistage du cancer du sein doit étre accompagné de la mamo et de |'échographie de maniére
systématique. certains radiologues ne le font pas. prise en charge a 100% d'une perruque perdre ses
cheveux affaibli le moral des personnes atteintes du cancer, certaines ont peu de moyens. dans tout
ce constat manque de personnel qui se décourage de leurs conditions de travail ( mauvaise
répartition selon les services)et qui sont volontaires et font au mieux. trop d'annonce de cancer de
maniere brutale. De gros efforts sont fait pour sensibiliser les femmes et les hommes tous sont
impliqués dans le combat du cancer. Améliorer les structures d'accueil.

Trés bonne initiative, mais...
Patricia, Citoyen/ne o 24 fév

Le dépistage gratuit c'est trés bien, beaucoup de femmes ont certainement été sauvées grace a ¢a,
mais cela reste du volontariat. Et beaucoup de femmes ne le font pas. .ma mere par exemple refuse
de le faire, alors que j'y vais , moi, régulierement. Et impossible de lui faire changer d'avis. C'est une
contrainte, il faut prendre rendez vous, il faut y aller, I'examen est un peu douloureux... Il y a aussi un
probléme de colt. L'examen est gratuit, mais |'échographie qui suit ( deux fois sur trois au moins) est
,elle, payante, et selon les labos, cela peut revenir trés cher! On ne le sait pas toujours a I'avance. J'ai
ainsi payé la derniere fois plus de 90 euros une simple échographie, qui m'a été remboursée moins
de la moitié, mutuelle comprise... Cela peut faire hésiter beaucoup de femmes!!!! Malgré tout cela
reste une excellente initiative, et toutes les femmes devraient se faire dépister. Il faudrait cependant
faire évoluer les mentalités, notamment celles des laboratoires qui ne voient la qu'un acte
supplementaire, ne tenant pas compte de I'aspect humanitaire et prévention. Un examen gratuit doit
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|'étre de bout en bout. On n'est pas obligée de faire une échographie, mais quelle femme refuserait
de payer, en sachant qu'il y a un doute??!!

mammo écho systématiques?
maz, Citoyen/ne ® 3 mar

J'ai toujours été sujette aux mastoses depuis que j'ai mes ménarches. Donc, mammo tres souvent,
écho un peu moins. J'ai découvert un nodule de 3 cm le 8 mars 15 en me douchant. Il faut savoir
guand méme que j'avais bénéficié d'une mammo au mois d'octobre 14 et qu'elle était classée ACR2.

hormonaux positifs. Personnellement, faire en prévention une mammo et pas d'écho pour moi ne
sert pas a grand chose. La plupart des seins sont denses, fiboromateux et trés vascularisés. Une écho
est plus apte a déceler une anomalie, méme minime. Une mammo est un cliché du sein dans sa
globalité alors qu'une écho est plus pointilleuse, il y a des repérages, des comparaisons. Tout cela
pour dire qu'une mammo sans écho ¢a ne veut rien dire. Il faudrait faire un grand pas en avant afin
gue ces deux examens soient faits systématiquement.

le colt du dépistag
*trotrop, Citoyen/ne 8 mar

la pub sur le cancer du sein c'est la gratuité - je m'insurge contre cette pub mensongere car tous les
examens fait dans les suites sont payants et cOutent trés chers - c'est malhonnéte.

guestionnaire
patricia daret, Citoyen/ne ¢ 30 mar

le questionnaire est trés incomplet aucune question sur les produit utiliser style deo quand les
médecin savent trés bien que certain produit utiliser a leur fabrication provoque le cancer on nous
demande méme pas si on a allaiter..... examen douloureux on a plus le sentiment d’étre un numéro
qgu'un étre humain on vous sort des mot sans explication pour vous refaire une mono sans vous
demander votre accord ensuite un deuxieme examen sans vous dire que vous aurez un surplus a
payez personnellement je me demande si je vais y retourner
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OFFRE DE SOINS, RELATIONS FEMMES / PROFESSIONNELS DE SANTE
CATEGORIE RECLASSEE

Je ne fais plus le dépistage
Lizzy, Citoyen/ne e 29 sept

Bonjour , je ne fais plus le dépistage du cancer du sein pour plusieurs raisons.)'ai 61 ans, j'ai de gros
problémes de santé du fait d'une maladie coeliaque diagnostiquée tardivement ( 51 ans ) . J'estime
avoir un trés mauvais suivi médical du fait du manque de médecin dans ma région ( 57 ). Il faut 4
mois a présent , cet été c'était méme 6 mois pour avoir un rendez-vous chez le médecin généraliste
J'ai essayé d'en trouver un autre , mais plus aucun des médecins que j'ai consulté dans ma ville ne
prend de nouveaux patients , ils sont tous débordés .J'espere ne jamais avoir de cancer car je me
demande quel serait le suivi | Les généralistes préférent a présent faire de la médecine esthétique
qui leur rapporte davantage financierement § Mon médecin n'a pas le temps pour les consultations
de médecine, mais il en trouve pour faire de l'esthetisme !

Je sais que c'est son choix , que je n'ai pas a m'en méler , mais voila , je pense que c'est vraiment un
tort pour les patients, pardon, les clients car il faut bien le dire on est devenu des clients ! Je précise
gue je me sens vraiment responsable de ma santé , je ne bois pas d'alcool , je n'ai jamais fumé, j'ai
toujours fais attention a mon alimentation .Je faisais beaucoup de sport , mais malheureusement j'ai
du arréter totalement car mon corps est devenu trop douloureux . Avant on pouvait décider d'aller
voir un spécialiste sans passer par le généraliste , ce n'est plus possible donc je ne fais plus rien .

Pourquoi j'y ai renoncé
Rebel, Citoyen/ne ¢ 29 sept
Plusieurs expériences négatives:

Sein avec mastoses trés douloureux a I'examen, si mammo prescrite, toujours réalisée en plus et
I'inverse est vrai.

Comme il est constaté systématiquement des mastoses, il n'y a pas possibilité d'obtenir une 2éme
lecture, ce qui était l'intérét du dépistage ADEMAS.

Systématiquement pression énorme, et méme chantage du radiologue (quel que soit le cabinet
consulté) pour faire une ponction sur le champ sans laisser le temps de réfléchir.J'ai méme vu un
radiologue préparer son matériel pour la ponction sans méme me dire qu'il s'apprétait a le faire.
Parfois il se justifie en affirmant que si il ne le fait pas sa responsabilité est engagée et qu'il a peur
d'étre poursuivi. J'ai accepté les 2 premieres fois, et I'analyse n'a rien donné car la matiere
ponctionnée était trop dure. Aux examens suivants j'ai refusé. E t maintenant je ne vais plus faire les
controles méme si je présente des symptomes susceptibles d'évoluer défavorablement.

En résumé j'ai la conviction d'étre la pour remplir le tiroir caisse du radiologue. Je connais le verdict :
ponction obligatoire. Le patient n'est qu'un objet qui rapporte de I'argent et je ne supporte pas la
pression mise par les radiologues.

médecins généralistes

LNDEBRIO, Citoyen/ne * 30 oct

93



Chaque généraliste devrait veiller a ce que toutes les patientes qu'il suit consultent régulierement un
gynécologue ou assurer eux-mémes ce suivi.

Ou sont passés les gynécologues, ?
Val, Citoyen/ne * 5 jan

J'ai 50 ans, je faisais des mammo tous les 2 ans depuis au moins 6 ans et allait chez le gynéco tous les
1 an et demi... A ma derniére prise de rendez vous chez la gynéco : Un répondeur... elle est partie a la
retraite... je n'ai pas été prévenue. Je cherche une autre gynéco sur Lyon et aux alentours, (une
femme pour moi et ma fille qui va en avoir besoin...a 15 ans, c'est moins compliqué avec une femme
médecin...), en appelle plusieurs... impossible d'avoir des rendez-vous! les gynéco ne prennent pas
de nouvelles clientes. ... bref, les mois passent sans que personne ne me fasse de palpation des
seins...J'ai recu le papier de dépistage systématique a 50 ans, mais ma derniére mammo datant de
2013, J'attends la date anniversaire de 2 ans pour ma mammographie et...

on me dépiste un cancer déja au stade 2,: Taille 3 cm...

Est ce vraiment de la malchance? Pourquoi on ne trouve plus de gynéco!
plusieurs interrogations

Comité Féminin 76, Association ¢ 6 jan

1 Comment encourager le dépistage lorsque notre région connait une désertification des
radiologues?

2 Quelle réponse amenée aux femmes quand radiologue inexistant ou trop éloigné?

3 A quoi servent les dons attribués au centre de gestion du département dans les manifestations
d'octobre dans les communes? Alors que dans certains départements le centre de gestion refuse les
dons et réoriente les donateurs vers d'autres associations venant en aide aux femmes touchées par
le cancer du sein ou promulgant la nécessité du dépistage.

4 Ce qui amene la question suivante, quel est le réle du centre de gestion ?
5 Qu'est ce que la Thermographie?

pour que la mammographie effectuée en dépistage systématique ne devienne pas prioritaire a
celle urgemment nécessaire

Vivy, Citoyen/ne ¢ 13 jan

Fin juillet 2015, je découvre une boule au sein, je contacte ma gynécologue a mon retour de
vacances, début aot.

Je lui explique la situation et elle me recoit le lendemain.

Elle me prescrit une mammographie et une échographie, estimant qu'une biopsie est également
nécessaire.

Je contacte les services de radiologie privés et publics : le rdv le plus rapide est trois semaines apres,
on me propose méme le 10 septembre.

J'apprends qu'une bonne partie des rdv sont réservés au dépistage systématique et qu'il n'y a aucune
plage d'urgence pour les tumeurs déja détectées.
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Trois semaines apres, a la palpation, je découvre une deuxiéme tumeur qui a eu le temps de pousser
dans l'intervalle (ce sera un cancer lobulaire qui ne perd pas de temps, mastectomie dans la foulée
pour deux tumeurs de 7 cm et 1 cm, curage axillaire complet, et tout le reste qu'on imagine en
traitement ...).

Je suis ulcérée de constater que I'on donne la priorité a des femmes qui viennent juste par
précaution au détriment de celles dont une tumeur suspecte est repérée, avec tout ce que cela induit
en terme d'aggravation.

Le préventif, c'est bien, quand ce n'est pas au mépris du curatif.

Formation des radiologues a la communication.
Aurélie, Citoyen/ne o 14 fév

Fille d'une femme ayant eu un cancer du sein, j'ai bien sr répondu immédiatement aux invitations
au dépistage. A 52 ans on m'a découvert deux nodules suspects. Je I'ai immédiatement compris toute
seule aprés la mammographie quand on m'a annoncé qu'une échographie allait suivre. Mais pas un
mot de la radiologue ! Apres I'écho, on m'a demandé de revenir tous les trois mois pour controler
|'évolution. Sans jamais discuter de I'enjeu ! Au bout de deux ans, sur demande de mon gynécologue,
j'ai sollicité une biopsie pour faire cesser ces contréles stressants...on m'a répondu que c'était fini et
on m'a demandé de ne revenir que deux ans apres ! Aucun dialogue aucune explication !

A quand des formations de communication spécifiques pour les radiologues ?
aucune confiance
meg, Citoyen/ne ¢ 25 mar

J'ai bien recu mon invitation quelle soit dans une enveloppe rose ou blanche j'ai bien compris ce qu'il
y avait écrit parce que j'ai bien un cerveau malgré que je suis une femme et je I'ai bien mise a la
poubelle car je ne vous accorde aucune confiance et je sais bien que mon médecin traitant pense
plus a sa prime que m'écouter
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| NEGALI TES d’accés et de recour s

Améliorer la prise en charge du suivi des femmes dépistées

REGIE DEPARTEMENTALE DE LA PREVENTION ET DU SUIVI DES CANCERS DANS L'ORNE, Institution e
30 sept

Dans le cadre de notre activité nous avons régulierement des dames dépistées avec des examens
complémentaires et/ou un suivi a réaliser suite a la mammographie de dépistage.

Ces bénéficiaires nous interpellent sur la non prise en charge a 100 % de ces examens alors qu'ils
sont demandés suite a la mammographie de dépistage

Certaines d'entre-elles ne font pas ces examens par manque de moyens.

C'est dommage car nous avons le sentiment de ne pas aller au bout de la démarche du dépistage.

Dépistage et précarité
AURELIE RAWINSKI, Professionnel ¢ 30 sept

J'accompagne depuis 4 ans des personnes en grande précarité dans leurs soins de santé. Voici
qguelques remarques liées a cet exercice :

- la plupart de mes patientes ne tiennent pas compte du courrier recu, soit parce qu'elles ne le
comprennent pas (probléme de langues, ou de capacité a lire), soit parce qu'elles estiment ne pas en
avoir besoin ("je n'ai pas mal", "je ne sens pas de grosseur"), soit parce qu'elles ont peur de I'examen
(douleur, mauvais accueil lors de la derniere mammao...), soit parce qu'elles ont I'esprit encombré par
les problématiques quotidiennes (financieres, affectives, familiales...) et rangent/jettent le courrier
immédiatement, n'estimant pas qu'il s'agit d'une démarche prioritaire. Lorsque je propose de les y
accompagner, la plupart accepte par contre de faire la démarche. Elles sont rassurées par mes
explications et ma présence.

- la proposition de dépistage fonctionne mieux lorsqu'elle se fait par leur médecin traitant. Elles sont
en confiance avec lui et obtiennent des explications claires et compréhensibles pour elles.

- une grande majorité de mes patientes n'a pas de suivi gynécologique, et certaines ne souhaitent
pas en mettre un en place malgré mes explications (antécédents de violences sexuelles, peur,
méconnaissance...). |l est dommage que les médecins traitants ne proposent pas davantage la
palpation des seins, car je pense qu'elles accepteraient plus facilement. Les explications concernant
I'auto-palpation seraient aussi les bienvenues.

Dépistage et précarité

PoPS (Point Précarité Santé), Professionnel ¢ 3 oct ® 1 piéce jointe
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Recherche action ayant abouti a la création d'un outil co-construit avec un public en précarité :
9 dépistages : comprendre pour décider

Des préconisations destinées aux professionnels de santé ont également été formulées

info complémentaire : pops@pops38.fr

Piéce jointe : POPS- RAPPORT-DEPISTAGE-ET-PRECARITE.pdf

L'INTERET DU DEPISTAGE ORGANISE N'EST PAS A REMETTRE EN CAUSE
Bribri, Citoyen/ne * 5 oct

Le dépistage organisé permet de découvrir chez des femmes, qui en général sont peu suivis par un
professionnel de santé, des cancers a un stade tres précoce et donc guérissable.

L'information doit se faire auprés des femmes "précaires" au sens large du terme : financier,
isolement, barriére de la langue, rural ....

Pour limiter les risques, il faut arréter de rembourser les dépistages individuels trop fréquents, gros
travail a faire avec les gynécos - les mammographies a partir de 40 ans chez des jeunes femmes sans
antécédents ni signe clinique.

prise en charge 100%
souafia, Citoyen/ne ¢ 5 oct

On a détecté une zone de microcalcification douteuse dans mon sein lorsque j'étais dans une
situation financiere particulierement difficile. L'angoisse, la pression du corps medical, le choc de
savoir le tarif élevé des examens notamment la biopsie + depassements d'honoraires lorsqu'on n'a
pas de mutuelle ou une bagde gamme Par ma force de caractére j'ai pu me battre en faisant
pression aux médecins a mon tour. Quémander des aides sociales ne fait pas partie de ma devise,

mais que les médecins soient justes dans leurs pratiques (heureusement ils ne sont pas tous comme

¢a). Tous les patients ne savent pas que nous avons le droit d'exiger leur tarif secu. Mais bref, ¢a
restait tout de méme difficile pour un budget en souffrance. Ca reste aussi une situation révoltante.

Il faudra pour moi que la prise en charge a 100% commence dés la mammographie de dépistage. Ca
ne doit pas s'arréter a la mammographie. Car entre la premiere mammographie et le résultats
d'analyses aprés opération qui a enfin confirmé la présence de cellules cancéreuses, il s'est passé
beaucoup de choses a financer. Il faut qu'on en finisse avec cette torture.

Prise en charge des explorations pesdépistage

Daniéle Gilis, Professionnel ¢ 5 oct
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Les patientes qui ont peu ou pas de couverture sociale complémetaire, augmentent le délai pour
faire les examens complémentaires pour un dépistage ACR3 ou 4, en raison du co(t des IRM ou
ponction biopsie nécessaires. La demande d'ALD ne peut étre faite que pour un cancer confirmé. La
prise en charge a 100 % des explorations post dépistage pour les ACR3 ou 4 devrait donc étre mise en
place. Sinon le dépistage ne sert a rien.

Dépistage en milieu rural
zabou, Citoyen/ne ¢ 13 oct

Il me semble important que le dépistage puisse se faire facilement quelque soit le lieu d'habitation.
En zone rurale, pour les personnes sans moyen de transport, avec de petites ressources, la prise en
charge du tranport jusqu'au lieu de dépistage (sur justificatif de revenu, au dela de 20 kms et sur avis
motivé du médecin traitant) pourrait étre utile.

Dépistage pour toutes
Chriscrea, Citoyen/ne ® 22 oct

L'information et la prévention devraient étre renforcées dans les milieux défavorisés peut-étre par
un bon cadeau pour un soutien-gorge (partenariat public-privé). Encourager les femmes isolées a
participer en faisant passer des autobus de radiologie (comme dans les écoles de mon enfance pour
les radios des poumons).

Peut-étre impliquer les esthéticiennes ou les infirmieres a domicile en tant que relais de l'information
dépistage.

place du dépistage chez les personnes vivant en institution
lilibellule, Professionnel ® 23 oct

le dépistage devrait étre proposé (ou plus) dans les lieux de vie des personnes vivant en institution y
compris MAS, ESAT........ les personnes présentant un handicap sont dépendantes des équipes
éducatives et soignantes, et ne sont pas en capacité de demander le dépistage. Un programme
spécifique (sur leur lieu de vie) devrait leur étre dédié et étre obligatoire. Ex : dés I'dge de 40 ans =
dépistage cancer du sein,

Dans les EHPAD, ne pas rester centrés sur les soins liés a la dépendance, mais penser aussi au
dépistage qui est souvent oublié.

attention aux démunies

vf, Professionnel 30 oct
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plusieurs femmes de la communauté des gens du voyage ont été prises en charge lors de I'apparition
des douleurs liées aux métastases osseuses, par défaut d'information "culturelle", alors que leur suivi
médical est complexe, méme lorsque la famille est sédentarisée, d'autant qu'elles ne savent pas ou
mal lire ; les campagnes de dépistage a venir, pourront elles utiliser la forme graphique et non les
seuls mots pour inciter a un examen ne serait ce que clinique des seins ?

mammographie et handicap
virginie, Professionnel ¢ 30 oct
Devant un phénomeéne extra ordinaire, je suis bouche bée ... ais je raté quelque chose ?

Je suis a Toulouse, j'accompagne une dame de 52 ans, je viens de raccrocher avec le service de radio
mamo de I’hopital, : "si madame ne leve pas elle ne pourra pas faire de mammographie" ... oui oui
c'est vrai.

Ne sommes nous pas a I'heure et dans une ville a la pointe ?
Pas de bras .. pas de chocolat ?

Je vous remercie de m'éclairer parce que je suis " dépiter " et trés en colére.

bonjour j'ai 49 ans je suis suivie...
Dias.d, Citoyen/ne ® 17 nov
bonjour

j'ai 49 ans je suis suivie depuis juillet 2013 pour un cancer du sein avancé, en fait je devrai dire j'étais
suivie car depuis plusieurs mois je n'ai plus de couverture sociale. J'ai du renoncé a la reconstruction,
et a pas mal de soins.

aujourd'hui alors que je n'ai méme pas d’indemnité journaliére je me vois obligé de payer la derniére
intervention chirurgicale que j'ai subi. Il est tres bien de faire un depistage mais pour cela il faudrait
avoir des droits ce qui n'est pas le cas de bon nombre de personne.

Améliorons le dépistage
annie vidal paletti, Citoyen/ne e 2 fév

Ceci est ma contribution de femme participant au dépistage organisé depuis mes 50 ans mais
également de professionnelle de santé et de membre d une association . Voici mon humble avis .

inviter les femmes de 45 ans a faire une mammographie de référence avant de commencer le
dépistage organisé a 50 ans .
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Travailler en collaboration avec les poles santé des villes ou agglos afin de toucher au plus prés les
femmes éloignées ( géographiquement , socialement ,) afin d évaluer leurs besoins mais aussi leurs
freins pour pouvoir les aider a participer au dépistage organisé .

Méme si le pourcentage souhaité en participation n 'est pas atteint , il reste indispensable . C est un
outil de prévention reste aux professionnels de le faire évoluer et non de le supprimer .

Je terminerai en soulignant que pour ma part les campagnes a charges de plus en plus présentes
mettent d une certaine facon les femmes en danger car a ce jour personne ne peut dire avec
certitude si une anomalie si petite soit elle, dépistée, va évoluer ou pas et de quelle facon .

Je suis pour le dépistage organisé et espére que ma contribution sera prise en considération

Depistage BRAVO mais.........
Penny, Citoyen/ne e 15 fév

Je suis anglaise et j'habité en France depuis 2000. J'étais diagnostiqué en 2006 avec un cancer du sein
apres dépistage a I'age de 51 ans. Pour moi, c'est tres bien passé parce que le radiologue a contacté
mon médecin traitant et il a organisé un IRM etc.

Depuis, evidemment, je fais le dépistage chaque année. Pour moi, je n'ai aucun probleme avec la
langue (méme que j'ecris mall) mais je sais qu'il y a les autres femmes qui ont peur parce qu'elles ne
comprendront pas ce qu'on doit faire pendant I'examen. Est-ce que possible d'avoir un flyer en
plusieurs langues?

Je suis bénévole avec Cancer Support France (National), une association qui donne le soutien aux
personnes anglophones touchées par un cancer. Nos membres formés aident beaucoup avec la
langue et nous avons traduit plusieurs choses poir INCa et La Ligue.

dépistage méme pour les plus jeunes
Mimi, Citoyen/ne ¢ 26 fév

Opérée pour 2 cancers du sein gauche puis droit OUI je conseille a toutes les femmes de plus de 50
ans (40 ans serait mieux) de faire le dépistage mais s'il y a le moindre doute ne pas attende et c’est
un examen, qui n'est pas douloureux

Je trouve dommage que le dépistage du cancer du sein ne soit pas fait plus tot
Question d'économies ? Mais dépisté trop tard c¢a revient trés cher a la collectivité

.Peut étre dans les villages de campagne que les communautés de communes peuvent organiser une
journée dépistage en proposant covoiturage ou un transport collectif pour les personnes isolées ou
sans moyen de locomotion

Je suis pour le dépistage et méme avant 50 ans
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Bénévole Ligue contre le cancer (gard), Citoyen/ne ¢ 29 fév

C'est grace a la mammo de dépistage que I'on m'a découvert mon cancer du sein a tout juste 50 ans,
il était assez petit donc pris en charge a temps. Je pense qu'il serait méme préférable de faire un
dépistage dés 45 ans puis un autre a 50 ans et ensuite tous les 2 ans. L'avantage d'un dépistage
organisé est qu'il est fait en double lecture donc cela diminue le nombre d'erreurs de lecture
possibles. Pour atteindre un maximum de femmes il faudrait organiser des dépistages dans les
régions un peu isolées de France ou les grandes villes sont un peu loin, pourquoi pas en organisant
des co-voiturages ou des mini bus (par exemple 2 fois par an) qui pourraient transporter les
personnes n'ayant pas de moyen de locomotion, cela pourrait étre fait a l'initiative des organismes
de santé régionaux ou des mairies.

Il vaut toujours mieux prendre en charge un cancer le plus t6t possible, méme si le dépistage colte
cher, car de toute facon les soins d'un cancer bien avancé pésera toujours plus lourds sur les finances
de la sécurité sociale et sur la vie ou la qualité de vie du malade.

Contribution de la Fondation ARC
Fondation ARC pour la recherche sur le cancer, Association ® 31 mar ¢ 1 piéce jointe
Propositions de la Fondation ARC

1 | Favoriser le systéme de double lecture et la généralisation des mammographes numériques afin
gue chaque femme bénéficie d’un dépistage de qualité.

2 | Renforcer les dispositifs d’information a destination des populations les plus défavorisées en
s’appuyant sur des structures locales de quartier.

3 | Développer des programmes de recherche interventionnelle pour évaluer I'impact de dispositifs
d’information adaptées, en les liant a des dispositifs plus larges d’éducation a la santé et a la
prévention d’autres pathologies.

4 | Avancer vers une stratification du risque au sein de la population afin de faire correspondre a
chaque niveau de risque un protocole de dépistage adapté.

5 | Anticiper I’évolution future des techniques de dépistage en développant des programmes de
recherche consacrés aux techniques émergentes comme les biopsies liquides.

6 | Développer des programmes de recherche autour des possibilités de désescalade thérapeutique
pour certains cancers précoces.

7 | Etudier la possibilité pour certains cancers d’une prise en charge sans geste chirurgical et
proposant un suivi spécifique ou des traitements alternatifs.

8 | Préciser la place de la radiothérapie adjuvante par des études cliniques comparant différents
protocoles.
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9 | Grace a une meilleure caractérisation moléculaire des tumeurs, mettre au point des biomarqueurs
évaluant I'agressivité et la vitesse d’évolution des cancers mammaires.

Piece jointe : Fondation-ARC-Contribution.pdf
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LES BORNHUdépstage Grfanisét fr équence de
Depistage cancer du sein
Catcar, Citoyen/ne ¢ 29 sept

bonjour, j'ai 32 ans et je ne peux prétendre a un dépistage , raison invoquée des médecins , je suis
trop jeune, mais quand on sait que le cancer du sein n'est pas réservé aux personnes d'un certain
age. Il serait bon d'étudier le probléme afin que les plus jeunes soient aussi dépisté avant qu'il ne soit
trop tard.

Dépistage a partir de 20 ans....et double...
gabrielle leroy, Citoyen/ne ¢ 30 sept

Dépistage a partir de 20 ans....et double avis pour le résultat. .

Pourquoi seulement jusqu'a 74 ans ?
loelle, Citoyen/ne ® 30 sept

Je suis personnellement choquée de voir que le dépistage est pris totalement en charge, sans avance
de frais, seulement jusqu'a 74 ans !! Le cancer peut toucher de nombreuses femmes de plus de 74
ans (c'est le cas de ma mere, touchée a 75 ans). On ne compte plus a partir de 74 ans ? On n'a plus
gu'a attendre de mourir ?

depistage plus jeune
juju, Citoyen/ne ¢ 1 oct

Bonjour, a 28 ans ma gynecologue m'a rit au nez quand je lui ai demandé si je pouvais passer une
mamographie car je suis dans une famille a risque! Mon arriere grand mere,ma grand mere et ses 4
soeurs ont eu un cancer du sein !! Jai 30 ans et jai tres peur pour I'avenir ! Avec tout les cancers que
I'ont voit autour de soi ca fait reflechir!

limite d'age
studio3, Citoyen/ne ¢ 1 oct
Je ne comprends pas pourquoi limiter a 74 ans la gratuité du dépistage systématique.

Je connais des femmes de 80 ans et plus qui ont développé ce genre de cancer sans antécédents ou
prédestinations quelconques.

Cordialement.

dépistage cancer du sein
virginieu, Citoyen/ne ¢ 1 oct

J'ai 47 ans et ' ai été opéré d un cancer du sein en juillet et je suis a ma 3ieme séance de chimio. Je
trouve que la mammographie a 50 ans est trop tard . Autour de moi les femmes qui ont un cancer
ont moins de 50 ans! Un dépistage a partir de 40ans serait plus approprié.
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depistage plus precoce.
misscool, Citoyen/ne * 1 oct

Si je n'avais pas eu un suivi depuis des années apres un kyste anodin, je n'aurais pas eu la chance
d'étre dépistée assez tot. Le suivi a permis une découverte précoce de mon cancer a I'age de 48 ans,
avec la campagne actuelle je n'aurai pas eu ce diagnostic précoce. Depuis je me bat a mon niveau en
parlant beaucoup de mon expérience, en incitant les femmes de mon entourage.

dépistage
natdamcha, Citoyen/ne ¢ 2 oct
Bonjour,

J'ai 49 ans , je ne fume pas( je fumais occasionnellement), je ne bois pas, j'ai une alimentation bio
équilibrée, je fais de l'exercice presque tous les jours, je ne prends pas la pilule, jamais de cancers
dans ma famille.Par contre j'ai fait deux FIV lorsque j'avais entre 22 et 25 ans.

Ma tumeur a ete découverte par hasard lors d'une mammographie de contréle.
Je viens de me faire opérer, du sein gauche et on m'a enlevé 5 ganglions il y a une semaine.
Je cicatrise bien, mais depuis j'ai une grosse tendinite sous l'aisselle.

Pour mettre plus de chances de récupération de mon c6té, je prends un traitement Beljansky, celui
gue Mitterand a pris pour pouvoir finir son mandat.

Maintenant j'attends les résultats le 15 octobre pour connaitre le traitement adapté a mon cas.

J'ai la chance d'étre trés bien entourée, c'est important, et je garde le moral, sans doute grace a
I'hypnose.

Je rencontre de plus en plus de femmes, amies, belles soeurs qui ont ou ont eu des cancers du sein,
et je m'apergois que nous avons toutes moins de 50 ans!!1???

dépistage
timide2004, Citoyen/ne ¢ 2 oct

Il serait judicieux d'avancer I'age de dépistage a partir de I'age de 30 ans car on s'apercoit que le
cancer du sein est fréquent chez les moins de 50 ans sans qu il y ait de facteurs génétiques

Age
Isabelle, Citoyen/ne * 3 oct

Je trouve dommage que ce programme ne s'adresse qu'aux femmes a partir de 50 ans. Il y a
beaucoup de femmes qui ont été atteinte d'un cancer du sein avant cet age, alors pourquoi devoir
attendre cet age la ? Ca me choque beaucoup ! Je connais de pres ou de loin quelques femmes qui
ont eu un cancer du sein, et elles avaient toutes moins de 50 ans !!

Numeérisation, pacs, dematerialisation

Drinette, Professionnel ¢ 3 oct
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Mon avis pour améliorer le dépistage, il faudrait que les centres de dépistage soient dotés d'un PACS
pour gue nous puissions étre tous reliés, donc tous avoir l'antériorité de la patiente et éviter
d'envoyer des kilos et des kilos de clichés dans les centres de depistage.

Je pense également que le depistage devrait commencer 5 ans plus tot (45 ans)

le dépistage
gigi02, Citoyen/ne ¢ 4 oct

oui je dis oui au dépistage, car j'en suis une preuve, en janvier j'ai eu la nouvelle, que je devais me
faire opérer, d'un sein, et en mars j'ai été opéré, chimio et rayons,

il faut absolument faire ce dépistage et je me demande si tous les 2 ans n'était-ce pas trop long??

Le dépistage est essentiel et il faut...
Yotha42, Citoyen/ne ¢ 5 oct

Le dépistage est essentiel et il faut convaincre de son utilité car parfois il y a des hésitations : suivre
un depistage trés régulier, peut effrayer. Mais il faut savoir qu 'au contraire, c'est rassurant de savoir
que l'on est suivie régulierement. Tous les deux ans la mammographie et tous les ans une
échographie lors de la visite chez le gynécologue. Sans oublier la palpation que peut aussi assurer le
généraliste. C est ce qui se passe pour moi, 59 ans. Ma mere, agée de 80 ans alors, a débuté un
cancer du sein découvert extrémement tot grace au dépistage régulier. C est essentiel. C est vital. Et
il faut que nos filles puissent tres tot penser au dépistage comme quelque chose de naturel et qu'
elles puissent y accéder plus que ce qui se fait actuellement. Surtout s' il y a eu des précédents
familiaux, cela va de soi. Ma fille, dont la grand meére a eu un cancer du sein dépisté trés tot, peut-
elle espérer un suivi comme celui que je suis et a partir de quand ? Elle a peine 30 ans et je veux pour
elle poursuivre mon dépistage tres régulier et qu elle puisse aussi étre suivie, tout en sachant que sa
grand mére, ma mere, a été sauvée par le dépistage.

Améliorer le dépistage
Cath B 59, Citoyen/ne ¢ 5 oct

Grace a la perspicacité et au professionnalisme de ma gynécologue, j'ai pu bénéficier d'une
surveillance par mammographie deés I'age de 43 ans. Cela m'a sauvé la vie. J'ai subi une ablation
totale du sein avec une reconstruction. Aujourd'hui je suis en rémission. Heureusement que le
dépistage existe en France. Il faudrait I'envisager de fagon plus précoce chez les femmes des 30 -35
ans. Cela éviterait bien des drames.

mammographie
DT, Citoyen/ne * 6 oct

J'ai 46 ans et donc hors dépistage organisé. Ma gynéco me demande de passer depuis I'dge de 40 ans
une mammo tous les deux ans. Pas d'antécédent dans ma famille. Cet examen n'a rien d'agréable.
Lors de ma premiere mammo, j'ai eu l'impression d'étre un bout de viande. Le professionnel était
peu délicat. A tel point que je ne voulais pas passer la deuxieme mammo. J'avais pourtant été
informée de la maniére de procéder. J'ai donc changer de centre. Le professionnel doit rassurer.
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Méme s'il doit le faire trente fois par jour. D'autant plus que cet examen est "stressant" dans le
résultant.

La vie ne vaut rien ? Rien ne vaut la Vie
annabelle, Citoyen/ne * 6 oct

J'ai 54 ans et bénéficie donc du protocole de dépistage du sein tous les 2 ans. Ma gynécologue me
prescris depuis 25 ans des mammographies. Bien sur ce n'est pas "agréable"...Mais quel examen
médical l'est ?' Je ne vois pratiguement pas mon médecin traitant n'étant (presque) jamais
malade...donc cette mammo me rassure. Je fais régulierement I'autopalpation que ma "gygy" m'a
enseigné...Ce rendez-vous est pour moi l'occasion tous les 2 ans de faire le point...car les jours
défilent si vite...Je suis consciente de vivre dans un pays qui fait de moi une femme privilégiée...Allez
zou les filles : montrer vos lolos ! Ce serait trop béte d'attendre que cela soit pire !!!!

Age du dépistage
Pascaline, Citoyen/ne * 6 oct

A mon sens, un dépistage a partir de 45 ans serait idéal. Dans mon parcours, la moitié des femmes en
traitement que j'ai pu croiser ont en effet entre 45 et 50 ans et pas plus de 50.

Il faut payer si t as moins...
Fafa, Citoyen/ne ¢ 7 oct

Il faut payer si t as moins de 50 ans ?

Ne pas attendre d'avoir 50 ans pour faire une mamographie
KIWIBIS, Citoyen/ne 8 oct
Bonjour,

A 48 ans, aprés avoir vécue 3 années difficiles (décés des parents, d'un ami et un divorce) j'ai réclamé
une mamograpie a ma gyneco ( on accuse forcement le coup avec des épreuves pareilles) qui compte
tenu du fait qu'il n'y avait pas de cancer de ce type dans ma famille et que je n'avait pas le profile
physique (grosse fumeuse, mauvaise alimentation, pas de sport) ne pensait pas a m'en prescrire une.
Quelle bonne idée j'ai eu ! Grace a cela mon cancer a été pris a temps et je n'ais donc pas eu besoin
de chimiotherapie !!! voila une bonne raison de ne pas attendre le dépistage des 50 ans! J'ajoute que
6 amies ont eu un cancer du sein dont 3 avec retrait d'un ou des deux seins.....

Dépistage avant 50 ans
Emyly, Citoyen/ne * 8 oct

J'ai aujourd'hui 33 ans j'ai eu un cancer du sein a 29 ans ce n'est pas héréditaire! donc oui je suis pour
le dépistage pour les plus jeunes, car on voit de plus en plus de cas de cancer du sein sur des jeunes
femmes comme moi, a partir de 50 ans c bien mais de 30 aussi, on dépiste bien le cancer du col de
I'utérus par frottis chez les jeunes, donc je pense qu'il faudrait que la palpation et I'auto palpation
soit plus mise en avant! J'ai découvert mon cancer lors d'une simple auto palpation sous la douche!
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mieux informer les jeunes
badnew, Citoyen/ne * 9 oct

53 ans un cancer diagnostiqué il y a tout juste un, opération, chimio, radiothérapie, piqures rien a
dire tout a été tres fait trés rapidement mais inscrite sur le réseau mon cancer du sein.org, je me
rends compte que bien des jeunes femmes sont elles aussi atteintes. Je suis bénévole a la Ligue car je
trouve cela normal quand on est dans la maladie mais il faut que nous fassions plus de préventions
au niveau des jeunes le cancer ne touche pas uniquement les plus de 50 ans

avis

lala, Citoyen/ne * 9 oct

Renforcer le dépistage chez les jeunes femmes de moins de 30 ans, notamment quand il y a des
antécédents familiaux ... Sans faire forcément un dépistage annuel. Il faut aussi que les

professionnels de santé, médecin généraliste ou gynecologue, soient plus empathiques et pratiquent
correctement la palpation afin que ce soit rassurant pour le patient.

Le cancer du sein avant 50 ans
Sophie, Citoyen/ne ¢ 11 oct

Je me suis découvert une tumeur au sein gauche l'année derniere a 44 ans. Suite a différents
examens complémentaires il s'est avéré que c'était un cancer. Apres une mastectomie, 8 cures de
chimiothérapie et 20 séances de rayon le plus dur est derriere moi. Je me pose souvent la question
de savoir si je ne m'étais pas trouvée moi méme cette tumeur quelle aurait été l'issue sachant que
plus la prise en charge est rapide plus les chances de guérir sont importantes. Ma gynécologue que
j'avais vu 3 semaines plus tot n'avait rien détecté lors de I'examen clinique. Elle n'était pas chaude
pour les mammographies avant 50 ans. Elle n'avait pas voulu m'en prescrire une I'année derniéere !!!
Pourtant quand je me suis trouvée ma tumeur (la

plus grosse) j'en avais 3 en tout et lors du curage axillaire des ganglions malades. Lors de mon
parcours de soin j'ai vu de nombreuses femmes de moins de 50 Ans méme si je sais que ce n'est pas
la majorité. Pourquoi ne pas faire évoluer les choses sur I'age des 1ere mammographie ?

De plus autre sujet : le droit a I'oubli pour les demandes de crédit.
Double peine car suite a mon cancer il ne m'est plus possible d'envisager de prendre un crédit.

Je deviens dépendante de mon mari, nos relations ont été mises a mal mais je ne peux le quitter
n'ayant financiérement plus la possibilité d'étre autonome ou d'envisager malgré une activité
salariée de racheter par exemple la moitié de la maison que nous avons acheté ensemble...

Merci pour ce droit de parole
Age dépistage
alassia, Citoyen/ne ¢ 12 oct

50 ans, c'est tard. J'ai vu beaucoup de jeunes femmes dans les salles d'attente .

Le dépistage sauve la vie !

Calliopa, Citoyen/ne * 13 oct
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Bonjour, j'ai été atteinte d'un cancer du sein il y a deux ans a 48 ans. J'étais suivie par
mammographie et échographie pendant 8 ans, tous les deux ans, rien d'alarmant... La huitieme
année, le crabe me prend en traitre... Grace a I'oncotype DX (3000 euros pris en charge par mon ARS,
comment font les personnes qui sont dans le besoin ?) j'ai échappé a la chimiothérapie (pourtant
ganglion sentinelle positif). Je tiens a dire que la prévention m'a sauvé la vie, j'avais des projets de
départ a I'Etranger et la mammographie rentrait dans la derniére de mes préoccupations... Je bénis
ma gynécologue qui m'a rappelé que j'étais en retard sur mon controle des 2 ans et que ¢a serait une
bonne idée de la faire avant de partir...

Le cancer a tout age ....
Tazou, Citoyen/ne ¢ 13 oct
Bonsaoir,

Juste pour témoigner de | importance a ce que les choses puissent avancer en France ... je suis
maman de 2 enfants séparé avec le papa depuis 1 ans au moment des faits. En décembre 2013 je
remarque que ma poitrine change ... surtout le droit, 1,2,3 jours passé je remarque qu' il a grossi,
puis une veine plus visible que d abitude au toucher une masse de 1 sur 3 centimétres ... je me rend
aux urgences et la le médecin me demande a faire en urgence une mammo et echo. 1 semaine passe
avant le rdv avec le médecin il me demande de faire une biopsie il me rappelleront dans 4 semaines.
1 semaine plus tard la secrétaire du médecin le téléphone en me demandant de venir en urgence
voir ce dernier et la le verdict tombe madame vous avez un cancer du sein sois nous pratiquons
I'ablation droit soit nous estimons a 3mois votre chance de survie donc 6 séances de chimio et 30
séances de radiothérapie Plus I'ablation et bient6t j'espére la reconstruction bref j'apprends a 33 ans
qgue je risque ma vie la tout se bouscule dans la téte surtout pour les enfants ce qui est dommage
c'est que le dépistage devrait étre systématique pour les femmes régler un suivi psychologique un
encadrement compréhensif une aide financiere car pas de travail pas d'aide plus les dettes qui
s'accumule donc la 2 ans passé je suis toujours la toujours avec mes enfants un travail que je fais
depuis six mois donc je peux vous dire oui c'est bien la vie. et merci pour tout le soutien que j'ai eu
en 2014

Age du dépistage
Aurore 59120, Citoyen/ne * 14 oct

J ai 31 ans et je suis en cours de chimio. Je pense que le dépistage du cancer du sein devrait se faire
plus tét... Je n ai aucun antécédent et j ai découvert par moi méme mon cancer...

Dépistage pour les femmes de plus de 74ans
biss.france, Citoyen/ne ¢ 15 oct

Pourquoi la prise en charge du dépistage du cancer du sein est réservé aux femmes de plus moins 74
ans?

Etant considérée comme "a risque", (ma sceur a subi une ablation d'un sein a cause d'un cancer) j'ai
maintenant 79 ans et je trouve anormale cette "discrimination".

Limite d'age des mamographies
EUCLIDIA, Citoyen/ne * 15 oct

Bonjour,
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On voit partout que les femmes de 50 a 74 ans doivent se faire dépister tous les 2 ans.
Mon médecin me parle de commencer a se faire controler aprés 40 ans, chose que j'ai faite.

Ne pensez-vous pas qu'il faudrait aussi en parler dans les médias car des femmes de moins de 40 ans
ont des cancers du sein et elles laissent derriere elles, souvent de jeunes enfants et de maris éplorés
I Merci de m'avoir lue.

Un dépistage plus systématique, plus jeune ?
Alix, Citoyen/ne e 15 oct

j'imagine que cela coute cher, mais ne pourrait-on pas systématiser les dépistages du cancer du sein
plus té6t, meme chez les femmes non identifiées comme "a haut risque" ?

Dépister avant 50 ans
Isa, Citoyen/ne ¢ 15 oct

J'ai fait cette année de mes 50 ans mon ler dépistage organisé. Il y a quelque chose au sein gauche...
On doit vérifier dans 3 mois puisque, sans clichés précédents, il faut attendre et constater (ou non,
j'espere) si ca évolue. On aurait pu me proposer I'examen a 45 ans, et si jamais ce quelque chose est
un cancer, on aurait gagné de le soigner plus t6t. Il faut avancer ce dépistage qui est par ailleurs tres
bien organisé et bénéficie du 2e avis de I'association Vivre que j'ai trouvé trés pertinent.

agrandir b dépistage
soleil66, Citoyen/ne ¢ 16 oct
je pense qu'il serait préférable d 'ouvrir le dépistage du cancer du sein dés | 'age de 40 ans.

ayant travaillé dans une asso de dépistage jai vu passé bon nombre de dossier positif de femme bien
avant leur 50 ans. nous vivvons a une epoque ou le cancer du sein nous touche de plus en plus tot il
faut en tenir compte.

tout comme il serait bon d avoir de plus en plus de mammomobile pour les gens ne pouvant pas se
déplacer dans les cabinet de radio... une fagon de toucher le plus grand nombre meme les personnes
isolées

Tranche d'age du dépistage
Milea, Citoyen/ne ¢ 18 oct

Bonjour, personnellement je me suis faite dépister des I'dge de 40 ans car un cas de cancer du sein
dans mes proches. Par ailleurs, je me demande bien si j'aurai le courage de faire cela jusqu'a mes 75
ans ! Ne serait il pas mieux de déplacer cette campagne pour les 40-65 ans plutot ? J'imagine que la
tranche chosie provient des statistiques sur I'age de la survenue du cancer mais je me demande s'il
ne survient pas de plus en plus tot ...

Dépistage chez les jeunes femmes

SIHAME H, Citoyen/ne ¢ 17 oct
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Un point essentiel pour moi: a défaut de dépister les jeunes femmes (j'ai eu mon cs de grade 3 a 37
ans, sans antécédents et découvert par hasard!!), celles qui n'ont pas d'antécédents familiaux par ex.
la prévention prime et I'information sur des possibles risques de cs doit étre fournie par le médecin
généraliste ou le gynécologue. Par ex. on sait qu'il existe des facteurs de risques: surpoids, régles
précoces, grossesse "tardive"...Pour ces femmes préalablement identifiées, une mammo de
précaution en DI devrait étre proposée!

Ce qui me géne avec la campagne du DO, c'est le relais de cette méme rengaine entre "50 et 74 ans"
qui donne l'impression, sans doute inconsciente, que ¢a ne concerne que les femmes d'ages mr. Or
toutes les études le montrent: de plus en plus de jeunes femmes sont touchées par le cancer du sein
sachant que chez celles-ci, les pronostics sont souvent défavorables et les traitements tres lourds:
une chimiothérapie par ex qui certes peut sauver une vie mais peut aussi la "bousiller": risque d'une
qualité de vie en berne, ménopause précoce, vie socioprofessionnelle altérée, etc. Les associations
de patients surtout celles de proximité, celles qui connaissent le mieux nos préoccupations, sont un
soutien précieux dans la transmission d'une information juste et éclairée. Plus que jamais, ce sont
elles que nous toutes et tous devons soutenir. Elles en ont besoin!

A bon entendeur!

Reine de Paris

Je suis suivie depuis toute jeune pour...
sand, Citoyen/ne ¢ 18 oct

Je suis suivie depuis toute jeune pour des fibro adénomes, cela ne m'a pas évité un cancer du sein
I'an dernier mais cela m'a sauvé la vie. Je suis en rémission. Cependant durant mon parcours de soin
j'ai croisé des femmes de tout 4ge et certaines plus jeunes que moi, j'ai 46 ans. Pourquoi ne pas
commencer le dépistage avant 50 ans ?

Pas de limite d'age pour unépistage régulier et une information vulgarisée pour étre comprise de
tous

Petiteflo, Citoyen/ne * 18 oct

J'entends de plus en plus de femmes de moins de 50 ans dire qu'elles ont eu un cancer du sein ou
son traitées pour un cancer du sein. Trop souvent on entend parler d'un suivi a partir de la
cinquantaine avec un dépistage tous les deux ans. C'est insuffisant. Il faut un suivi annuel pour toutes
les femmes au méme titre qu'une visite chez un gynécologue. Nous avons tous a y gagner. Les
patientes seront mieux suivies et prisent en charge a la moindre anomalie détectée, la sécurité
sociale également aura tout a y gagner avec des traitements moins lourds et coliteux a rembourser.
Je trouve aussi qu'il est important d'étre acteur a tous les niveaux dans le combat face a la maladie.
Notre corps nous appartient et souvent en tant que malade on s'en voit déposséder par le corps
médical et par son entourage comme si nous ne pouvons plus étre en mesure de faire le moindre
choix rationnel. La fagon dont on aborde son corps touche a l'intimité et on oublie trop souvent cet
aspect. Les professionnels de la santé oublient que les gens ne sont pas des "cas" ou des "dossiers" ni
des paquets qu'on s'échange d'un service a l'autre; savoir écouter le patient, vulgariser ses propos
pour les rendre compréhensibles, c'est faire le chemin ensemble. Merci de ne pas nous infantiliser.
L'information, la communication doit étre permanente autant que I'écoute. Ca commence chez le
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généraliste, le gynécologue et doit continuer chez tout autre professionnel de la santé qui nous
accompagnent.

Agé du depistage

Vivi, Professionnel ¢ 19 oct

Bonjour

Je suis médecin et atteinte d'un cancer du sein a 33 ans.

Apres discussion avec les radiologues, chirurgiens, autres médecins, il semble que les
mammographies avant 40 ans ne devraient étre effectuées sur sur point d'appel.

Aprés 40 ans, la glande mammaire étant oins radio sensible, il pourrait étre proposé de facon
systématique aux femmes ayant des antécédents familiaux de cancer sein/ovaire ( sans preuve
génétique) un depistage tous les 1 a 2 ans (?) afin de les prendre en charge plus t6t.

Ceci est a confronter aux données de la littérature bien évidemment....

Bien cordialement

depistage et pédagogie
Emmabullette, Citoyen/ne ¢ 19 oct

Je pense qu'il ne faut pas attendre 50 ans pour se faire dépister. Ma meilleure amie en a 35 ans et est
actuellement en rémission. Il faut que toutes les femmes se sentent concernées. Lorsque I'on est
jeune instaurer une palpation obligatoire et peut étre des mamographies tous les 5 ans. En tout cas il
faut que les professionnels de santé en parle en toute transparence et en arrétant de parler de
personnes a risque car tout le monde peut étre concerné. Pour les plus de 50 ans c'est vécu comme
une contrainte pas cor une avancée ou quelque chose de positif il faut changer les mentalités ca
prend du temps et surtout il faut stopper le "mourir de ¢a ou d'autre chose!".

Bref je crois qu'il faut plus dépister, mieux en parler, apprendre aux femmes a écouter leur corps...
Et avant 50 ans......

quiligotti rosette, Citoyen/ne * 20 oct

concernée avant cinquante ans, je pense qu il serait mieux de commencer le dépistage plus tot

Je pense que le dépige devrait se...

Angel, Citoyen/ne ¢ 21 oct

Je pense que le dépistage devrait se faire de maniére systematique tous les ans a partir de 40 ans.
Je pense que le dépistage devrait étre...

monique, Citoyen/ne ¢ 21 oct

Je pense que le dépistage devrait étre mis en place bien avant 40 ans. Peut étre que cela a un coup
mais de le faire comme un examen de frotis tout les ans. Aujourd'hui beaucoup de jeunes femmes
partent de ce cancer elles sont de plus en plus jeunes.
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dépistage gratuit
Momo, Citoyen/ne ¢ 21 oct

Le dépistage devrait pas ce faire qu a partir de | agé de 50 ans il devrait ce faire des que la personne
est a risque et non avec un critére d age

Avant
Marie, Citoyen/ne ¢ 21 oct

Il faut en parler plus t6t car se n est pas qu' a partir de 50 ans...pour certaines c est plus jeunes donc
plus de prevoyances chez les jeunes...

Avant 50 ans !l
Chris, Citoyen/ne ® 25 oct

J'ai eu un cancer du sein a 35 ans en 2008. A I'h6pital autour de moi, les autres malades du cancer du
sein avaient pour la plupart a peu prés mon age et certaines beaucoup plus jeunes !!! Des étudiantes
révisaient leurs cours pendant les séances de chimio... la plus jeune avait 17 ans. Et depuis, je croisé
énormément des femmes atteintes avant 50 ans (26, 33, 39, 42ans...). Méme lors d'octobre rose, les
exemples mis en avant montrent des femmes de moins de 50 ans.

Il'y aincohérence entre le message (faites-le entre 50 et 74 ans) et les faits. Alors, si ¢ca doit étre pour
enrayer |'épidémie, il faut modifier les messages et inciter toutes les femmes a la vigilance a tout age
et a la prévention bien avant 50 ans !

fille et petite fille de cancéreuse!
viviane, Citoyen/ne ® 25 oct

J'ai 58 ans ,ma mere vient de déclarer un cancer du sein a 84 ans, une tumeur qu'elle a découverte
toute seule !!lElle a bénéficié des premieres campagnes de dépistage sur son lieu de travail a Lyon
puis a fait toutes les mammo de dépistage car sa propre mere a eu un cancer du sein également. A
72 ans ma meére a eu un cancer colorectal qui a retenu I'attention de sa généraliste qui ne lui a plus
palpé les seins!! Mais quels sont les généralistes qui palpent vraiment les seins des femmes de plus
de 74 ans??autour de moi plusieurs femmes de plus de 80 ans démarrent des cancers qui sont
dépistés tard. Une fois qu'il se sont occupés de la tension, du cholestérol , de la vue, de |'audition, et
de tous les autres troubles la palpation des vieux seins passe aux oubliettes. La prévention devrait
comporter la palpation 2 fois par an réalisée et notée sur un document spécial par les généralistes
pour TOUTES les femmes de plus de 74 ans , de moins de 50 et toutes les autres (généraliste ou
gynéco) j'ai aussi enterré des amis de 32 ans!! J'ai 58 ans depuis 48 ans je fais des mammo,je
demande a mon médecin de me palper les seins, et j'invite mes filles a demander a leur médecin un
examen régulier!lcette vérification devrait étre aussi simple qu'une prise de tension systématique.
car a 84 ans déja bien diminué quel calvaire qu'une mammosectomie, des rayons, des transports, le
choc de I'hospitalisation....

Depistage
Isa, Professionnel ¢ 26 oct

Pour moi le Depistage systématique est trop tardif > 50 ans. J'ai vu plusieurs cas de cancer du sein
chez des femmes de moins de 40 ans sans antécédents particuliers .
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Dépistage tardif ?...
lo, Citoyen/ne ® 26 oct

Je ne suis pas touchée a ce jour par le cancer du sein, et j'ai toujours participé aux dépistages qui
m'étaient proposés. Mon gynécologue |'a fait depuis mes 40 ans...

Officiellement le dépistage n'est pas proposé avant 50 ans. Or beaucoup de mes amies ont été
touchées avant cet age..On nous parle de seins trop denses, de co(t pour la sécurité sociale... Mais
c'est un constat que des femmes sont touchées jeunes par des cancers agressifs. Que faire ? Abaisser
I'age ? Améliorer les outils ? Elargir le nombre de femmes a qui le dépistage est proposé avant 50 ans

depister plus t6t
anafaust, Citoyen/ne ¢ 27 oct

je suis dépistée depuis mes 50 ans , j'en ai 61 avec double lecture grace a I'association EMMA .Et je
m'apercois que de trés jeunes femmes entre 30 et 40 ans developpent un ou des cancers du ou des
seins . Il serait peut étre judicieux de depister beaucoup plus jeune et j'imagine que le dépistage doit
étre moins couteux que les traitements .

D'autre part j'ai une amie 40 ans a qui on vient d'enlever les deux seins , car elle a les génes de la
maladie .

dépistage
vanessa 33, Citoyen/ne ¢ 28 oct

Je pense que le dépistage devrait se faire avant 50 ans et que les femmes avec des méres avec un
cancer du sein devrait étre inviter a ce faire dépister tout les 2 ans quelque soit sont age

Putain de maladie
STOP CANCER, Citoyen/ne * 28 oct

Parce qu'aujourd'hui, cette maladie touche, tue encore trop de femmes a I'heure actuelle. Parce que
ne rien faire serait lui laisser gagner du terrain. Ces derniéres années, il y a eu beaucoup de progres
dans le dépistage... il faut continuer ! Maintenant, il est important de faire évoluer les choses...
Malheureusement, cette vicieuse maladie n'a pas de limite d'age elle touche aussi de jeunes femmes.
Il serait intéressant de dépister plus jeune et de sensibiliser ce public... qui se sent peut étre a I'abri...
et pourtant, ca n'arrive pas qu'aux autres.... Bien slre, sans moyen (financier, humain) rien ne pourra
avancer.... Merci au gouvernement de prendre leurs responsabilités... Vaut mieux prévenir que guérir

Cancerdu sein dépisté et traité en 2012/2013
Veebee, Citoyen/ne » 28 oct

Cancer du sein triple négatif non dépisté mais constaté par mes soins (boule au sein) en 2012 a 44
ans et donc déja bien implanté et agressif au départ du traitement donc chirurgie, chimiothérapie et
radiothérapie qui m'ont laissée généralement diminuée, fatiguée etc bien que 2 années se soient
écoulées.
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Je trouve dommage qu'aucune mammographie/échographie ne m'ait été prescrite auparavant par
mon gynécologue, bien qu'ayant été suivie de maniére suivie pour des probléemes d'endométriose
ayant nécessité la prise d'hormones depuis des années.

Franchement, dans mon esprit, le cancer du sein c'était aprés 50 ans. Depuis j'ai appris que c'est loin
d'étre le cas. Aussi je trouve dommage que le dépistage du cancer du sein ne se fasse pas plus tot et
ce de maniére systématique.

Question d'économies par les systemes d'assurance maladie je suppose...

Je suis pour un dépistage plus précoce...
vero, Citoyen/ne ¢ 30 oct

Je suis pour un dépistage plus précoce : avant 50 ans. A partir de 40 ou 45 ans avec un délai de + de 2
ans, de 3 ou 4 ans d'intervalles. Cet avis est sur une simple constatation, en prenant compte toutes
mes connaissances féminines, un grand nombre de femmes ont eu un cancer du sein bien avant 50
ans (justement dans la tranche des 40/50). De plus la diminution des praticiens gynécologues étant a
la baisse on risque de passer a coté d'un dépistage et d'une prévention précoce. Sur simple sondage
autour de moi, nous sommes nombreuses a étre réticentes a une consultation par le médecin
traitant.

Dépister, sensibiliser + tét
Yedaru, Citoyen/ne ® 3 nov

Tout le monde le dit, que ce soit le commun des mortels ou les professionnels de santé. Le cancer du
sein touche de plus en plus de femmes, de plus en plus jeunes. Ainsi, le dépistage doit se faire plus
tot (comme dans certains pays, notamment en Angleterre et au Canada il me semble), et la
prévention doit intervenir aussi assez t6t, en méme temps que les questions de contraception etc....
J'observe mon corps, je préte attention a mes seins, leur aspect, leur texture .... C'est le BEABA.

DE PLUS EN PLUS JEUNE
vinou, Citoyen/ne 5 nov

Je suis atteinte d'un cancer du sein j'ai 37 ans et aucun cas de cancer du sein dans ma famille. J'ai
découvert un e grosseur au niveau de mon sein droit en me faisant une palpation sous ma douche. A
Oncopole a Toulouse ou je vais il y a des patientes aussi jeunes que moi.

AVANCER L'AGE DU DEPGH A
canard, Citoyen/ne ¢ 9 nov

A I'heure actuelle de plus en plus de jeunes femmes sont atteintes de cancer et en décedent. Si le
dépistage était effectué des I'dge de 20 ans et tous les ans, jusqu'a 50 ans, il y aurait certainement
moins de drames. Aujourd'hui, combien d'orphelins..... A 60 ans, I'ensemble des femmes n'a plus
d'enfants en charge, normalement.....

Avis sur le dépistage du cancer du Sein

labole, Citoyen/ne ¢ 18 nov
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Pour améliorer le dépistage du cancer du sein , a mon avis tous les deux ans c'est risquer , trop
attendre.

Exemple : je fais une mamographie aujourd'hui il ny a rien , 3 mois ou 6 mois apres avoir fait cet
examen il faut attendre 18 mois , pendant ce temps le mal évolue , des fois il est trop tard
Chimiothérapie , radiothétrapie et autre traitements .

et si c'était tous les Ans ? cela reviendrait bien moins cher a La CPAM MSA ecxt :
mieux vaut prévenir que guérir c'est mon avis .

Me Labole

De plus en plus jeunes
Katie, Citoyen/ne ¢ 19 nov

Le cancer du sein touche des femmes de plus en plus jeunes. Or on ne parle pas d'elles dans les
campagnes de depistage, les medecins traitants ne sensibilisent pas non plus leurs patientes lorsqu'il
n'y a aucun cas dans la famille. Si je n'avais pas insisté a 37 ans (et senti que quelque chose clochait)
pour passer des examens, j'aurai perdu un temps précieux pour combattre ce cancer.

contribution ouverte
NDOM, Citoyen/ne ® 26 nov

Ma gynéco a voulu me faire subir une mammo vers 40ans pour avoir une référence et aprés tous les
deux ans.

La 2éme mammo a nécessité un examen complémentaire (échographie). J'ai attendu 2 heures sans
explication, devant partir pour aller chercher mes enfants a |'école, je suis partie en disant a I'équipe
médicale que les femmes n'étaient pas a leur disposition que nous aussi nous avions des obligations.
Je suis revenue 15 jours aprés pour l'échographie. les médecins devraient faire un effort de
communication et expliquer, ce qui permettrait aux femmes de s'organiser. Ce que je fait
maintenant, je prévois une demi journée avec le déplacement. Je précise que je n'ai pas eu de cancer
du sein. Le suivi est bon.

Dépistage chaque année, aprés 60 ans
Florence, Citoyen/ne ¢ 10 déc

J'ai 62 ans et je viens d'étre opérée d'un cancer du sein apres avoir subi 6 séances de chimio, je m'en
sors tres bien car je ne dois pas suivre de traitement de radiothérapie. Je n'ai pas d'antécédents
familiaux et, lors du dépistage en 2014, rien de suspect n'a été signalé. Et, c'est au début de cette
année, que j'ai senti un nodule qui malheureusement, s'est avéré cancéreux. Si je n'avais pas pris
soin de mon corps, le cancer n'aurait été découvert qu'un an et demie, plus tard, lors du dépistage en
2016, il aurait eu le temps de bien se propager. J'ai été chanceuse et je pense qu a partir de 60 ans,
un dépistage devrait avoir lieu systématiquement, chaque année, étant donné que le risque de
développer un cancer augmente, en vieillissant.

Tout juste opérée ...
SofiaM, Citoyen/ne ¢ 30 déc

Un simple témoignage pour promouvoir le dépistage le plus t6t possible .
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Bien qu'ayant déja eu un cancer a I'age del4 ans, je n'étais pas "a risque" .

Mon gynécologue est prévenant , 1ére mammographie a 38 ans: "pour avoir une référence " m'avait
il dit.. inspiré ? !

41 ans cette année , nouvelle mammographie doublée d'une échographie en juillet ... une petite
zone suspecte a droite , "un artefact me dit le médecin radiologue ... on refait un contréle dans 2
mois pour etre sur ... passez un bon été " ...

Je tarde un peu ... et c'est I'engrenage .... nouvelle échographie qui confirme la présence "d'une zone
a caractere indéterminé" ... biopsie ...résultats 5 jours plus tard ...."petite mauvaise nouvelle me dit
mon gynéco ....petite parce qu'on est a environ 6 mm mauvaise parce que c'est bien cancéreux .... je
suis désolé ¢ca m'ennuie pour vous ... "

J'ai été opérée le 9 décembre. Je commence la radiothérapie début janvier .... ca va vite
En résumé : je prone le dépistage précoce !
A 40 ans pour toutes et plus tot pour celles qui ont des facteurs de risques.

J'invite chacun et chacune a étre ACTEUR et ACTRICE de sa santé ... a choisir son équipe médicale ....
a trouver des médecins sérieux ... sans échographie associée a la mammographie ... aujourd'hui je
n'aurai pas été diagnostiquée ....Sans un gynécologue qui me propose une mammographie avant 50
ans ... "on aurait eu une catastrophe dans 10 ans !" m'a dit le radiologue qui m'a fait le bilan
d'extension .

J'y échappe !

Dépistage organisé étendu de 45 a 74 ans
Watine Dethoor Charlotte, Professionnel ® 17 jan ¢ 1 piéce jointe
Bonjour,

En tant que radiologue sénologue, je vois de plus en plus de cancers du sein chez des femmes jeunes,
bien avant 50 ans. J'ai récemment lu un article de I'American Cancer Society qui recommande de
débuter le dépistage organisé a 45 ans car il y a autant de cancers entre 45 et 50 ans qu'entre 50 et
55 ans (cf PJ). Il faut aussi expliquer aux femmes qu'aprés 75 ans, le dépistage reste important, tant
gu'elles sont valides, car nous avons des moyens thérapeutiques pour freiner les métastases
osseuses.

L'intérét de la tomosynthése dans le dépistage (cf PJ) devrait aussi favoriser son accession par le plus
grand nombre de radiologues, dans l'intérét des femmes.

La rapidité de diagnostic doit étre encouragée: il est aberrant de décéter les biopsies quand elles
sont réalisées le jour de la découverte du cancer. Imposer aux patientes une attente supplémentaire
est évidemment un facteur de stress mal vécu et le radiologue ne comprend pas pourquoi il est
pénalisé alors qu'il fait son possible pour accélérer la prise en charge.

Développer et encourager des associations d'aide aux patientes, améliorer la prise en charge
psychologique (rembourser les consultations avec les psychologues libéraux aprés I'annonce d'un
cancer)

Concilier cancer et activité professionnelle: améliorer les aides existantes pour éviter la perte
d'emploi.

Merci pour cette concertation et pour les améliorations que vous pourrez entreprendre, dans
I'intérét de toutes nos patientes.

Dr Charlotte Watine
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Piece jointe : Watine-Articles K sein.docx
Age du depistage
Angie, Citoyen/ne ¢ 22 jan

Pn est de plus en plus nombreux touché par la pollution et donc les cancers, en plus d'une
prédisposition génétique. Aussi sans obligation est ce possible d'organiser un depistaget laprise en
charge pour des femmes plusrt jeune partir de 30 ans ou libre d'acces pour toutes? Merci.

Améliorons le dépistage
annie vidal paletti, Citoyen/ne e 2 fév

Ceci est ma contribution de femme participant au dépistage organisé depuis mes 50 ans mais
également de professionnelle de santé et de membre d une association . Voici mon humble avis .

inviter les femmes de 45 ans a faire une mammographie de référence avant de commencer le
dépistage organisé a 50 ans .

Travailler en collaboration avec les poles santé des villes ou agglos afin de toucher au plus pres les
femmes éloignées ( géographiquement , socialement ,) afin d évaluer leurs besoins mais aussi leurs
freins pour pouvoir les aider a participer au dépistage organisé .

Méme si le pourcentage souhaité en participation n 'est pas atteint, il reste indispensable . C est un
outil de prévention reste aux professionnels de le faire évoluer et non de le supprimer .

Je terminerai en soulignant que pour ma part les campagnes a charges de plus en plus présentes
mettent d une certaine facon les femmes en danger car a ce jour personne ne peut dire avec
certitude si une anomalie si petite soit elle, dépistée, va évoluer ou pas et de quelle facon .

Je suis pour le dépistage organisé et espére que ma contribution sera prise en considération

Dépistage a partir de 40 ans
Dile24, Citoyen/ne # 3 fév

Le cancer était pour moi un mystere, il n'y en a pas dans ma famille, pas dans mes amies. Aux vues
des campagnes d'information pour le dépistage organisé a partir de 50 ans je ne me sentais pas
encore concernée.

J'ai eu mon cancer du sein a 45 ans (chimio + mastectomie + radio + hormonothérapie) et un
dépistage organisé dés I'age de 40 ans aurait peut étre permis de le diagnostiquer plus tot. Lorsque
I'on fréquente les établissements de soins on peut s'apercevoir que les femmes comme moi entre 40
et 50 ans il y en a beaucoup !

Depistage et evolution des techniques d'investigation
CHARLOTTE, Citoyen/ne e 3 fév

Une information du depistage par le medecin traitant... Mieux formé et des informations
televisuelles, au dela de | age limite. En effet, de nhombreux cancers surviennent apres 74 ans en
rapport a I'allongement de I'esperance de vie et des risques lies a I'age !... C est une erreur medicale
de s'occulter cet allongement de vie et de devoir traiter des cancers a cet age avance !... C est meme
un sentiment de colere de ces femmes qui ont suivi le depistage auprealable.
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Les recherches medicales ne permettent elles pas un depistage en 3 d ou recherche des marqueurs
par prise de sang... Moins difficiles a realiser.

dépistage précoce
brigitte, Citoyen/ne e 15 fév

Malgré un dépistage annuel depuis 25 ans (famille déja touchée), une tumeur de 8mm a été détectée
en avril 2015 .J'ai pu étre opérée rapidement de la tumeur et des ganglions sentinelles . Des séances
de radiothérapie ont suivi. J'ai constaté lors de mes différents rendez- vous que les personnes les
moins atteintes(petites tumeurs) étaient principalement les personnes de 55 ans a 70 ans ayant
pratiqué des examens réguliers. Soit dans le cadre du dépistage gratuit soit individuellement.

Les ablations du sein touchaient particulierement les personnes de 40/ 45 ans , qui pour beaucoup
n'avaient pas pratiqué de mammographie depuis plusieurs années, ne se sentant peut-étre pas trop
concernées.

Compte-tenu de ce constat (relayé par certaines structures médicales et de santé) pourquoi ne pas
envisager de modifier la tranche d'age actuellement proposée en commencant plus tét ? (Colt? mais
situation moins invalidante et moins couteuse au final)

FAVORABLE AU DEPISTAGANT 50 ANS

ELTGES Mireille, Citoyen/ne ¢ 22 fév

J'ai 53 ans et je suis concernée par le dépistage du sein organisée.

J'y suis trés favorable car dans certains cas le dépistage peut nous éviter le pire "Nous sauvez la vie" !

Je suis d'autant plus convaincu que la prévention et le dépistage sont indispensables depuis que je
travail pour une Association de santé ou je cOtoie régulierement des femmes déja touchées par le
cancer du sein et malheureusement, je constate de plus en plus jeunes.

Je pense qu'il serait nécessaire de mettre en place le dépistage a partir de 40 ans.

Il faudrait arriver a sensibiliser toutes les femmes de I'importance de la palpation et de la
mammographie qui ne sont pas si terrible que ¢a par rapport aux risquent qu’elles encourent en
négligeant ce dépistage !

D'autant plus que la gratuité devrait les inciter a pratiquer I'examen.

dépistage méme pour les plus jeunes '
Mimi, Citoyen/ne ¢ 26 fév

Opérée pour 2 cancers du sein gauche puis droit OUI je conseille a toutes les femmes de plus de 50
ans (40 ans serait mieux) de faire le dépistage mais s'il y a le moindre doute ne pas attende et c’est
un examen, qui n'est pas douloureux

Je trouve dommage que le dépistage du cancer du sein ne soit pas fait plus tot
Question d'économies ? Mais dépisté trop tard ¢a revient trés cher a la collectivité

.Peut étre dans les villages de campagne que les communautés de communes peuvent organiser une
journée dépistage en proposant covoiturage ou un transport collectif pour les personnes isolées ou
sans moyen de locomotion
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on devrait etre depiste plus tot pour...
cat, Citoyen/ne ® 26 fév

on devrait etre depiste plus tot pour le cancer du sein . des 35 ans. tous les cing ans. puis a partir de
50 ans tous les deux ans

Je suis pour le dépistage et méme avant 50 ans
Bénévole Ligue contre le cancer (gard), Citoyen/ne e 29 fév

C'est grace a la mammo de dépistage que I'on m'a découvert mon cancer du sein a tout juste 50 ans,
il était assez petit donc pris en charge a temps. Je pense qu'il serait méme préférable de faire un
dépistage dés 45 ans puis un autre a 50 ans et ensuite tous les 2 ans. L'avantage d'un dépistage
organisé est qu'il est fait en double lecture donc cela diminue le nombre d'erreurs de lecture
possibles. Pour atteindre un maximum de femmes il faudrait organiser des dépistages dans les
régions un peu isolées de France ou les grandes villes sont un peu loin, pourquoi pas en organisant
des co-voiturages ou des mini bus (par exemple 2 fois par an) qui pourraient transporter les
personnes n'ayant pas de moyen de locomotion, cela pourrait étre fait a l'initiative des organismes
de santé régionaux ou des mairies.

Il vaut toujours mieux prendre en charge un cancer le plus t6t possible, méme si le dépistage colte
cher, car de toute facon les soins d'un cancer bien avancé pésera toujours plus lourds sur les finances
de la sécurité sociale et sur la vie ou la qualité de vie du malade.

Pourquoi attendre50 ans pour faire partie du programme ?
carcinome, Citoyen/ne ¢ 3 mar

Je suis en plein traitement pour un cancer du sein, diagnostiqué en avril 2015 ! 36 ans et maman de 2
filles, je m'inquiéte a l'idée qu'elles puissent avoir ce foutu crabe au méme age que moi voir plus tot
car cela arrive plus qu'on ne le croit!!!

Je I'ai décelé grace au palpage ( et pense que peut étre c'était plus facile de sentir la boule car je n'ai
pas une grosse poitrine).

Que se serait-il passait si je ne faisais pas ce geste de temps en temps comme me l'avais conseillé ma
gynécologue ?

Alors pour mes filles, pour toutes les femmes, j'aimerais que le dépistage puisse se faire beaucoup
plus tét.

1996 /2015 2 expériences une bonne une tragique mais les médecins sordads partenaires
Annieparis, Citoyen/ne ¢ 9 mar

J'ai eu un cancer du sein en 1996 sans metastases, j'avais 41ans.En me lavant sous la douche, je
m'apercois d'une boule.15 jours plus tard ma gyneco m'oriente sur une biopsie, mammographie pour
la 1ere fois de ma vie,en ville.Sans elle étais morte.A Tenon tout les examens sont systématiquement
refaits et plein d'autres en supplément.Résultats opération de la tumeur et de la chaine
ganglionnaire, chimiothérapie et radiothérapie, le sein est sauvé, les effets secondaires
épouvantables,durables, une ménopause précoce etc. Une mamo/echo ts les ans,prise de sang
depuis.

Cet été 2015 c'est ma mere qui a 80 ans aprés un lymphome bien soigné a StLouis, décede d'un
cancer du sein métastasé.Suite a une scintigraphie de contréle,l'équipe voit une tumeur.Elle n'avait
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jamais eu de mamo.impossible pour elle au vue de ce qui m'était arrivé!Elle subit 2 opérations du
sein,une trés longue chimiothérapie par voie orale et intraveineuse. Des examens barbares sur une
vielle dame:mammograhies, scanners, pet scan atroces, des prises de sang quotidiennes j'en
passe.Elle se sent cobaye, le dit.Des effets secondaires violents pour peu de résultat la maintenir 1an
de plus en vie et finir en soins palliatifs.Merci de calmer vos ardeurs,fantasmes de toute puissance
sur le corps.Ce corps est le notre.Vous touchez notre personne totale,nous sommes des sujets pas
que des organismes vivants.Recevoir tous les ans des injonctions de dépistages sans faire le tri est
IGNOBLE SADIQUE IDIOT AU SIECLE DU NUMERIQUE

cancer du col de l'utérus cancer du sein

M THERESE FOLLET, Citoyen/ne ® 9 mar

pour le cance du sein pourquoi arréter le dépistage a 74 ANS,

en effet, je connais des personnes qui ont eu un cancer du sein a

80 ET 85 ANS; des personnes avec une vitalité d'une femme de 60 ANQ;
A 74 ANS, ON PEUT MOURIR.........

COL DE L UTERUS ; on préconise jusqu'a 65 ans le frottis. Je connais une personne qui a eu un cancer
du co

Cancer du sein
Helva, Citoyen/ne ¢ 11 mar

37 ans, boule dans le sein (sous la douche) en nov : mammo (on ne voyait rien) + écho, RAS nodule a
bords lisses; vérification en fév, pareil; 2 mois apreés, la boule grossit. On m avait dit que c était
possible mais pas grave. Juillet : mammo (on voit toujours rien) + écho (boule 4.5cm a bords lisses,
image nette, pas cancéreux) + biopsie. Aot : cancer du sein a 38 ans sans étre a risque. Chimio,
mastectomie et rayons

Pourquoi le dépistage qu a 50 ans alors que de plus en plus de jeunes en ont ??

Pourquoi les médecins ne sont ils pas formés sur le traitement des effets secondaires (c est moi qui
lui dictais mon ordonnance)

Cessez de mentir aux patientes !
Delf, Citoyen/ne ¢ 14 mar

Bonjour, je suis née en 1969 donc pas 50 ans ! Juste controlée tous les ans depuis 1992 pour "nodule
hormonal". Mammo + écho le 5/07/14, biopsie le 11/07, annonce du cancer le 25/07/14. Rendez-
vous le 29/07 a Becquerel Rouen chirurgie prévue le 19/08. ler mensonge : La chirurgienne me dit
"99 % de chance que I'opération suffise". 3 semaines + tard, résultats ana pat, décision (collégiale) 6
séances de chimio (1 toutes les 3 semaines) + 33 séances de rayons 5 j/7. 2d mensonge : Oncologue :
"juste nausées fatigue" Le centre connait mes antécédents médicaux (agoraphobie + fiboromyalgie).
Suite a la 1lere séance de TAXOTERE, couchée 15 jours. Depuis, mon corps est brisé, je suis détruite.
Douleurs +++. 3éme mensonge : Quant aux rayons, le radiothérapeute me dit "risque : juste un léger
coup de soleil". Rayons finis le 09/04/15, 6 semaines de pansements journaliers pour brilures second
degré. Aujourd'hui, 14/03/16, mycose, eczéma ocedémes, et suspicion de zona. Toujours autant de
douleurs. Ce témoignage pour demander aux MEDECINS de I'USINE A CANCER de Rouen d'arréter de
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tenter de faire croire aux patientes que tout va bien ! une fois entrée dans ce centre, c'est le travail a
la chaine ! Les soignants sont + compréhensifs que les médecins | Les internes mieux informés ! STOP
a VOS pourcentages de chances ridicules ! STOP aux mensonges ! Nous avons chacune NOTRE corps !
NOUS NE SOMMES PAS DES CLONES ! Derniere chose : Pourquoi a partir de 50 ans ? encore une loi
basée sur un SONDAGE ?

Je suis trés satisfaite du programme de...
Mamimu, Citoyen/ne ¢ 24 mar

Je suis tres satisfaite du programme de dépistage organisé du cancer du sein. Le déroulement des
séances de mammographie se fait avec une grande humanité de la part de tous les professionnels de
santé, le document avec les questions a remplir avant la radio permet de ne rien oublié. Ma
radiologue accorde autant d'importance a cet examen qu'a la mammographie que je faisais entre 40
et 50 ans. L'invitation m'évite de passer a un délai de plus de 2 ans ce qui m'arrivait avant.

J'ai eu un mammotome en raisons de la présence de calcifications en rond qui n'existaient pas avant.

Méme si aprés, on a rien trouvé je préfere ¢a plutot que d'avoir aprés un gros cancer.

de moi meme
t. gisele, Citoyen/ne ® 25 mar

j'ai 5 ans je le fesais tous les 2 ans , pendant 1 ans je n'avais plus mes regle et je me suis dit ouf j'allais
avoir 54 ans mais la j'ai eu mes regle et on a depister un cancers du seins bon j'ai recu la lettre d'ISIS
le meme jour , intuition bizarre , mais grace au depistage je suis vivante alors faite le mais je trouve a
partir de 40 ans, 50 ans c'est un peu tard

Toutes égales
Soyadulce, Citoyen/ne ¢ 31 mar

A mon sens chaque femme doit avoir la méme opportunité de se faire dépister. Bien sdr, il y a des
terrains + ou - prédisposés & des familles avec des antécedents, mais aujourd'hui les cancers
génétiques ne sont pas forcément les + fréquents & d'ailleurs au vu des facteurs environnementaux
ils seront bient6t en minorité. On peut imaginer de proposer aux femmes a risques accentués 1 test
d'oncogénétique systématisé. Ds le cas d'1 identification BRCA1/BRCA2, alors pourquoi ne pas créer
1 programme de dépistage renforcé qui leur est dédié? Ds le cas ou aucune cause génétique n'est
déterminée, ces femmes peuvent alors étre prises en charge comme les autres. On ns propose
aujourd'hui 1 frottis ts les 3 ans. Pourquoi ne pas faire la méme chose avec mammo/écho, ts les 2 ans
me semblerait d'ailleurs + judicieux. En cas de difficulté de lecture, sur 1 sein jeune notamment, on
peut méme ajouter I'lRM pour lever un doute éventuel. Je sais que |'aspect financier peut-étre 1 frein
a ce genre de décision mais lorsque je suis tombée malade a I'dge de 28 ans, ss antécédents familiaux
(& depuis 1 test d'oncogénétique a confirmé que je n'avais aucune prédisposition) j'ai calculé que
mes 5 ans de traitements ont dépassé les 100 000€ & je ne parle pas des "a cotés" de confort ni de
|'étape resconstruction, ni du drainage lymphatique que je supporterai 2 fois/semaine a vie jusqu'a la
fin de mes jours. Quel qu'en soit le colt la prévention coltera tjs - cher que le 100%.
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FEMMES A RISQUE ELEVE

Sujet a "risques" puisque ma granaere maternelle...
Catherine, Citoyen/ne ¢ 30 sept

Sujet a "risques" puisque ma grand-meére maternelle a eu un cancer du sein et ma mere trois cancers
des seins (a 60 ans, puis 65 ans et 82 ans) a 82 ans elle a d{ subir I'ablation des deux seins. Chaque
année je dois subir une mammographie et une échographie, comme ma mere depuis cette premiére
maladie. Existe-t-il un moyen d'investigation plus efficace et plus performant que ceux cités plus
haut.

Merci de bien vouloir me répondre

Dépistage
Flopp, Citoyen/ne * 30 sept

Pas facile de se souvenir que tous les ans je dois passer une mammographie (risque élevée) alors que
je n'ai que 42 ans et que je travaille ... Un petit rappel par courrier ou mail serait bien !

Prevention
Biche01, Citoyen/ne ¢ 1 oct

Ma mére a eu un probléme au sein, ma sceur ainée est décédé d'un cancer du sein. Les médecins ont
donc décidé pour moi d'un contrGle par an et non pas tous les 2 ans.

A chaque fois c'est mamographie +échographie, alors que je suis prise en charge d'une
mammographie seulement tous les deux ans. Je ne dois pas étre la seule dans ce cas.

Ne pourrait-on pas améliorer le remboursement dans ce cas ?
Merci

depistage

tutu, Citoyen/ne ¢ 1 oct

Mammographie a 35 ans quand il y a des cas de cancer dans la famille

malade en rémission avec géne BRCA2
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Tatagnes, Citoyen/ne * 4 oct

étendre le dépistage aux femmes jeunes, chez qui les cancers du sein sont les plus graves et évoluent
le plus vite..... Faire avancer la recherche pour permettre aux jeunes femmes d'envisager une
grossesse apres la maladie.... Sensibiliser les médecins a la réalité et la gravité de la maladie chez les
jeunes! Développer la recherche sur comment éviter la chimio et ses effets secondaires, et améliorer
les techniques de reconstruction et les rendre moins éprouvantes! Rechercher sur la chaine
ganglionnaire pour éviter chirurgie handicapante!

Expérience
Pépite, Citoyen/ne ¢ 6 oct

J'ai 49 ans 1/2. Mon arriere grand-meére, ma grand mére et ma mére ( en 2003 ) sont décédées d'un
cancer du sein donc je suis ce qu'on appelle "une personne a risques". Mon généraliste a fait une
demande aupres de la Sécurité Sociale afin que je bénéficie d'une "éventuelle dérogation" pour un
dépistage régulier (une fois par an !!!) : REFUSEE! Donc depuis une douzaine d'années je fais un

faire ces examens ... Il ne faut pas généraliser le dépistage a toutes les femmes une fois/an ( je crois
gu'une fois tous les 2 ans pour les femmes a moindres risques est suffisant, dixit un ami médecin ). Je
vais avoir 50 ans en avril 2016 et en mai je ferai, comme tous les ans, mammographie et échographie
a mes frais I

Test génétique
Iskebzh29, Citoyen/ne * 6 oct

Je trouve qu'on ne parle pas assez du test génétique pour rechercher les génes BRCA1 et 2. J'estime
que des qu'il y a un cas familial, ce test devrait étre systématiquement proposé. Apres la personne
accepte ou non de le réaliser mais au moins d'étre informée pour moi c'est primordial. Dans mon cas
personnel, 2 cas de cancer du sein (une grande tante maternelle et ma mére décédée a l'age de 42
ans), a aucun moment ma gynécologue m'a parlé de ce test, je trouve cela dommage. C'est a I'Institut
Gustave Roussy de Villejuif ou j'ai été prise en charge pour mon cancer du sein que I'on m'a proposé
de le réaliser vu mes antécédents familiaux. Celui-ci s'est révélé positif. Ce résultat m'a permis de
faire des choix par la suite (mastectomie de I'autre sein et ovariectomie). Les femmes devraient étre
PLUS informées sur ce test. Ce dernier n'est qu'une prise de sang donc facilement réalisable.

Quid du deépistage pour les risques élevés ?
Liloutte, Citoyen/ne ® 7 oct

Considérée comme étant "a risques" (mere et tante décédées d'un cancer du sein autour de 40 ans,
moi-méme étant dgée de 37 ans + nombreux cancers divers dans ma famille, tant c6té maternel que
paternel), il ne m'a pourtant été proposé qu'un dépistage classique, annuel depuis cette année, mais
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"classique", c'est-a-dire sans recherche ADN, au motif que les personnes atteintes de cancer dans ma
famille en sont toutes décédées, sauf une, qui refuse le prélevement ADN...

D'ou ma question: dans ces cas particuliers (je pense ne pas étre la seule dans ce cas en France...), n'y
a t'il pas moyen de faire un dépistage plus poussé...? D'autant plus que j'ai un petit garcon de 4 ans,
et que ma motivation est double:

-si j'ai de forts risques d'avoir un jour un cancer, j'aimerais pouvoir m'y préparer psychologiquement,
voire de faire une opération des seins en prévention (j'ai perdu ma mere alors que je n'avais que 10
ans, je refuse de faire vivre cette douleur a mon fils ),

-j'aimerais savoir si mon fils risque lui aussi un jour d'avoir un cancer (pas des seins, mais d'autre
chose), voire de transmettre cela a une fille qu'il pourrait éventuellement avoir un jour...

Bref, les femmes comme moi s'inquietent, et sont finalement trés peu rassurées...

Avis d'un chirurgien

Bruyere Eric, Professionnel e 9 oct e 1

Cf. Piece jointe contribution-DO.doc (copiée ci-dessous)
Bonjour.

En tant que gynécologue et membre du comité médical de 'ODLCO4nisme de gestion du
dépistage organisé dans l'ain, je me rejouis de pouvoir participer a cette concertation sur le dépistage
du cancer du sein. Il est fort appréciable que des professionnels de terrain puissent partager leurs
impressions et je vous en rerie. Voici donc quelques réflexions personnelles.

1/ le dépistage individuel (DI)

En tant que médecin il ne s'agit pas pour moi d'un concurrent du dépistage organisé (DO) puisque dans
les deux cas un dépistage aura lieu. Vouloir faire basculer lestpatidu DI vers le DO revient a
augmenter artificiellement les statistiques du DO sans augmenter en absolu le hombre de femmes
dépistées. L'intérét médical est donc nul, il n'est que statistique et politique.

2/ le dépistage des femmes a haut risque

Il s'agit de femmes qui sont déja suivies par des équipes spécialisées et le dépistage dans ce cas la est
donc déja de qualité. La aussi, vouloir les intégrer dans le DO ne conduirait qu'a augmenter
artificiellement les statistiques de ce dépistage. Danasae femmes a haut risque, il faudrait par

contre améliorer lidentification de celles en facilitant notamment la recherche de mutation
génétique BRCA. Actuellement cette recherche est longue et limitée a certains centres. Ainsi, dans ma
pratigue en Ve de province, plusieurs patientes refusent d'effectuer une telle recherche qui
necessiterait un trop grand déplacement. Si certains praticiens , non généticiens mais sensibilisés et
formés a l'oncogénétique, pouvaient donner linformation et effeceugrdlévement dans leur
structure de proximité, l'identification des patientes a risque en serait améliore.

3/ les non dépistées

Le vrai probleme se situe chez les patientes a risque normal qui se détournent du dépistage quel qu'il
soit. Cela a été un @tjrégulier de nos discussions lors du comité médical, malheureusement sans en
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avoir trouvé la panacée. L'obligation serait inefficace et je pense que pour obtenir un bon taux de
participation il faut INFORMER, INFORMER et encore INFORMER. Nous savons lgue
participation au DO est corrélée positivement au niveau socioculturel et ce sont donc ces patientes a
bas niveau socioculturel qu'il faut cibler. L'information doit étre loyale et ne pas méconnaitre certains
aspects négatifs de la mammographie (doudelexamen, exceptionnels cancers radiuits) sous

peine dapporter de I'eau au moulin des détracteurs du dépistage. Elle doit étre portée par les
professionels de santé mais aussi étre omniprésente et pour cela elle peut utiliser des moyens indirects
(production de fictions cinématographiques et/ou telévisées abordant le sujet du cancer du sein,
conférences grand public et tout autre action de communication). Elle doit cibler les femmes mais
aussi leur entourage car qui a le plus l'oreille d'une fempeersest son conjoint et ses enfants.

4/ Améliorer la qualité du dépistage.

Il'y a une vingtaine d'années, le DO a débuté en essayant de rapprocher le dépistage des patientes
notamment par le biais de mammographes mobiles. Cette attitude a été urréclison des faux

négatifs. Aujourd’hui, la tomosynthése permet de diminuer faux négatifs et faux positifs
(surdiagnostic). Quand serelte validée dans le cadre du dépistage organisé?

Je vous souhaite désormais bon courage pour trouver et mettacerdps mesures efficaces. Quand
ce chantier sera terminé, il restera celui de la vaccination anti HPV qui dispose d'une marge de
progression nettement plus importante au vu du faible taux de couverture vacccinale actuel.

Bien cordialement.
Dr Bruyere Eic

A propos des facteurs de risque...
Laura, Citoyen/ne ¢ 12 oct

Beaucoup de femmes affirment recevoir un diagnostic de cancer sur sein et n'avoir aucun facteur de
risque (et donc rentrent dans les statistiques comme telles). Pourtant dans mon entourage j'ai vu les
deux cas de suivants : une femme n'ayant soit disant aucun facteur de risque (et pourtant en
surpoids et trés sédentaire, facteurs reconnus), une autre n'ayant aucun antécédent familial mais
aprés un entretien soigné et des recherches génétiques il s'avére, un an plus tard qu'elle est porteuse
d'une mutation génétique transmise par ...son pére. Beaucoup de femmes croient n'avoir aucun
facteur de risque lorsqu'il n'y a aucun cancer du sein du coté maternel...il faudrait mieux informer a
ce sujet...

En vie grace au dépistage
Margaret, Citoyen/ne ¢ 15 oct

Suivie car Maman avait eu un cancer du sein a 57 ans, j'ai produit le crabe a 47 ans en 2000. Curetage
sein droit, 6 chimiothérapie et 30 séances radiothérapie. Octobre 2013 le voila de retour a gauche,
ablation car ds calcification invasion apparue en gques mois, pas de métastases ni chimiothérapie ni
rayons. J'ai demandé la double ablation, faite sans aucun regrets. MERCI LE DEPISTAGE. la vie avant
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tout et elle est belle. Ne rien faire par peur n'arréte pas le crabe et souvent dépisté trop tard on vy
laisse la vie. JE SUIS VIVANTE ET HEUREUSE

Dépistage plus précoce
Poupy, Citoyen/ne ¢ 16 oct

Un dépistage plus précoce est plus ciblé pour les personnes descendantes de malades, une
information plus explicite quand aux risques de contracter ce cancer. Une création de suivi pour les
jeunes affin de dépister cette maladie le plus tét possible et donner une chance de guérison a
chacun.

Prise en charge des filles DES
lulu75, Citoyen/ne 16 oct
Bonjour,

Est ce que cette prise en charge est prévue pour les enfants distilbéne? en effet, vous indiquez "prise
en charge a 100% des examens de dépistage pour les femmes les plus exposées" sans que soit
précisé, a ma connaissance, comment sont définies "ces femmes les plus exposées". En effet depuis
plus de 15 ans, frottis, mammographie et échographie mammaires sont a réaliser annuellement pour
un contrble rapproché dans le cas d'antécédent DES et seraient donc a priori a inclure dans le
contingent des femmes concernées. Toutes les femmes DES ne bénéficient pas forcément d"une
mutuelle; le prix de ces examens est loin d'étre négligeable et peut étre difficile a supporter pour
celles qui ne bénéficient pas de ressources suffisantes

Etendre le dépistage.
Marjorie, Citoyen/ne ¢ 16 oct

Pourquoi ne pas étendre le dépistage aux femmes ayant des antécédents familiaux a partir de 30 ans
?

Auvis sur le dépistage
RoxGu, Professionnel ® 18 oct

Je suis médecin généraliste a Nice en centre ville depuis 3 ans et je n'ai encore jamais rencontré de
femme qui était contre le dépistage du cancer du sein. Par contre j'ai déja rencontré des patientes
qui en toute connaissance de cause de leur tumeur ont refusé le traitement, ou I'ensemble du
traitement proposé par les oncologues.

Pour ma par il me semble important de garder le dépistage par mammographie en expliquant aux
patientes son intérét, les attentes et les limites.
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Siil y a sur-diagnostic n'est ce pas au professionnel de santé de poser la limite au traitement et non a
la patiente qui elle n'est pas médecin, par contre cela me semble justifier que la patiente sache.

Quand on parle sur-diagnostic ne parle-t-on pas d'une population agée ? si c'est le cas le dépistage
s'arréte a 75 ans, il me semble que apreés cet age la, c'est aux médecins qui prescrit la mammographie
de faire du cas par cas en fonction de la patiente.

Pour ce qui concerne les patientes avant 50 ans, l'information au prés des patientes en ce qui
concerne les risques génétiques n'est pas assez claire et expliquée.

Je pense aussi que pour les femmes jeunes une information sur |'auto palpation et une palpation par
un médecin généraliste ou gynécologue annualisée pourrait éviter des retards de diagnostic.

Evoluer le dépistage
Emilie, Professionnel ¢ 20 oct

On ne parle pas assez du cancer du sein chez I'hnomme ce qui entraine chez celui qui en souffre des
sentiments de solitude et de honte ! Il me semble aussi important d'évoquer l'importance du
dépistage avant 50 ans surtout pour les personnes qui ont eu des membres de leur famille qui ont eu
un cancer. Parlons plus de l'oncogénétique!!!

améliorer le depisage des personnes a risque
sultane, Citoyen/ne ¢ 21 oct

Le depistage actuel est tres bien... Plusieurs de mes amies ont pu ainsi se faire traiter dés le début et
tout c'est bien passé... par contre je me demande si tous les 2 ans pour une personne avec des
antécédents familiaux c'est assez... Je crois que I'on ne demande pas assez aux pateintes quels sont
les cancers de leur famille... Mais j'ai peut-étre tort ?? Pour ne pas ajouter au cout, on pourrait
supprimer le 2eme controle systématique avec une échographie et plutot faire aussi un frottis dans
le cadre de ce dépistage...

La mamo est indispensable, I'autopalpation bien plus !
Laure, Citoyen/ne ¢ 21 oct

En tant que personne a risque, je regrette que trop peu de professionnels de santé (radiologue,
échographiste, médecin généraliste, gynécologue) ne m'ait conseillé I'autopalpation jusqu'a présent.
J'ai maintenant prés d'une dizaine de mamographies a mon actif mais personne ne m'a expliqué
|'autopalpation, c'est dommage. Je pense qu'il faut insister plus la-dessus et l'intégrer de maniere
plus visible dans les plans de dépistage du cancer du sein.

contribution verbale

atteinte du cancer du sein Isabelle, Citoyen/ne ¢ 22 oct
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atteinte d'un cancer du sein depuis un an apres avoir subi chimio opération re chimio radiothérapie
et traitement sous herceptine je pense que un contrdle tous les 2 ans c'est peu ma tumeur c'est
déclarée 1 an 1/2 aprés une mammographie. Ainsi que pour mes filles de 24 et 19 ans rien n'est
prévu pour le dépistage et analyse malgré les antécédants sur 2 générations de cancer

Moins de 30 ans BRCA1
Mélie, Citoyen/ne ® 25 oct

Bonjour, je souhaite poster ce message a l'attention des jeunes femmes a risques . J'ai 28 ans et je
suis porteuse de la mutation BRCA1, je |'ai appris grace a une oncogénétique car ma mere a eu deux
cancers du sein et le premier trés précoce (32 ans). Avant de savoir, heureusement j'avais une
gynécologue trés pro et qui a toujours fait attention a cette situation familiale, et donc naturellement
je faisais des examens( échographie mammaire dés 22 ans et irm mammaire depuis mes 25 ans tous
les ans et non remboursé bien sur, cela va changer heureusement), je n'ai jamais fait de mamo car, et
oui il faut le savoir mais la mamo est déconseillé fortement pour les jeunes femmes a risques(moins
de 30 ans) car cela donne des radiations qui peuvent a force developper des tumeurs. Donc a toutes
les jeunes femmes qui liront ce message ne pas faire de mamo mais des échos mammaire !!lJ'ai
décidé il y a quelqgues mois de subir une double mastectomie préventive, j'ai choisi une
reconstruction par grand dorsal, aujourd'hui j'ai eu deux opérations (une pour chaque sein) c'est une
opération difficile et douloureuse mais je ne regrette pas c'est trés naturel, il ne me reste plus que un
lipomodelage a faire. Ce fut une décision difficile, je n'ai pas encore d'enfants...mais je sais que j'ai
pris une bonne décision pour moi... pour vivre tout simplement sans cette épée de damocles!
Courage a nous toutes, celles qui se battent contre le cancer et celles qui se battent pour ne pas
I'avoir!!l

BRCA2
charlizanah, Citoyen/ne * 26 oct

Bonjour, j'ai 60 ans, je suis fille d'amazone, en effet ma mére a subi une mammectomie a 40 ans en
1963, elle a survécu 18 ans, pas assez pour connaitre ses petits enfants.

Dés mes 30 ans je me suis battue avec la gente médicale pour passer des mammographies de
controle, trop jeune ! Me répondait-on !

Iy

Je dois ma survie aux infidélités de mon mari de I'époque qui m'ont conduite a consulter une
gynéco, j'étais en vacances, qui m'a interrogée sur mes antécédents et qui m'a fait un examen
clinique ou elle a détecté une grosseur suspecte, 15 jours plus tard j'étais au centre Léon Bérard !

Trop tot encore pour parler de génétique. Je subis les traitements de circonstance de I'époque, je
tiens a souligner qu'on ne m'informe en aucun cas du stade d'évolution de la maladie, on me dit que
je dois avoir des chimios, mais comme je suis trés jeune 34 ans, elles seront trés fortes, puis rayons
puis curie thérapie car je veux conserver mon sein ! j'avais deux foyers cancéreux de grade 3.Super ¢a
a marché.
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20 ans plus tard, mes enfants adultes me parlent de génétique, je sens qu'ils sont trés concernés par
ce probléme, alors, en avant !

Une prise de sang, 18 mois d'attente, maintenant 3 semaines suffisent, et la patatras ! Je suis
porteuse d'une mutation génétique BRCA2.

Alors mise route d'une surveillance spéciale et la on détecte un deuxiéme épisode cancéreux.

Donc mammectomie et maintenant je suis surveillée comme le lait sur le feu pour moi la prévention
a rimé avec hasards heureux

BRCAZ2 suite
charlizanah, Citoyen/ne ® 26 oct
Je n'ai pas pu finir faute de place !

Je suis pour le dépistage du cancer du sein lorsqu'on est a I'écoute des femmes : antécédents,
histoire personnelle et risques génétiques, pour ma part, maintenant que je suis suivie toutes les
années aprés mes deux épisodes cancéreux, je vois la vie en toute sérénité car je me sens protégée
et je suis fiere d'étre une amazone, je I'assume totalement

dépistage automatique
mére 25, Citoyen/ne * 28 oct

bonjour lorsqu un parent ou tante a eu un cancer du sein le dépistage devrait étre automatique pour
la génération suivante.

Prise en charge 2eme génération Filles DES exposées in utéro
nathy75, Citoyen/ne ¢ 29 oct
Bonjour,

Le suivi de la 2eme génération demande un suivi gynécologique annuel (examen clinique des seins,
examen gynécologique voire colposcopie) ainsi que mammographie/echographie mammaires (risque
de cancer multiplié par 2, semblable a celui d'une femme dont une parente au premier degré (mere,
soeur ou fille) a eu un cancer du sein).

Cette 2éme génération DES fait elle partie des "femmes les plus exposées" (dont la prise en charge a
100% des examens de dépistage est prévu) ?

Ne pourrait on pas envisager aussi une prise en charge du suivi gynécologique annuel nécessaire
pour cette 2eme generation DES ?
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Hypocrisie
kine, Citoyen/ne ¢ 9 nov

Je suis agée de 41 ans, j'ai eu un lymphome a l'dge de 15 ans et un cancer du sein hormono-
dépendant a 33 ans (ablation complete puis reconstruction) Je suis de plus en plus exaspérée
d'entendre parler de dépistage, c'est totalement hypocrite. Au lieu de s'attaquer au mal, a la racine,
on préfere soigner quand le mal est 13, trop tard...

Parlons plut6t de tout ce que les industriels font ingurgiter a la population, parlons des coopératives
agricoles qui font leur gras sur les pescticides et fongicides vendus en masse au agriculteurs, faisant
croire qu'il n'y a pas d'autres alternatives, regardons le lobbing de I'industrie automobile qui fabrique
toujours des voitures polluantes, pourvu qu'ils protégent les rois du pétrole !! Le dépistage a partir
de 50 ans, c'est une vaste foutaise, combien de personnes autour de nous ont un cancer et ce, depuis
leur plus jeune age ! Du dépistage oui, mais pas pour laisser croire que I'on s'occupe du probleme du
cancer, le probléme est ailleurs et personne ne veut s'attaquer a cette foutue maladie - a la racine -
11

Il faut bien informer les gynécos!!
val, Citoyen/ne ® 24 nov

On m'a découvert un cancer du sein G a 36 ans grace au dépistage. J'étais suivie pour des
antécédents familiaux lourds par mammographie seulement via ma gynéco. Celle - ci ne voyait pas
I'intérét des IRM. Je suis passée par mon médecin traitant et aprés plusieurs appels, j'ai pu étre
acceptée pour une IRM. Mon insistance ne m'a pas permis de sauver mon sein mais je n'ai pas eu de
chimio et de rayon car le cancer n'était pas infiltrant. Une année a néanmoins été perdue pour la
détection de la maladie!!! Il ne faut jamais laisser "trainer" les choses !!!!

Pourquoi ne pas démarrer un dépistage systématique...
Annabelle, Citoyen/ne ¢ 26 nov

Pourquoi ne pas démarrer un dépistage systématique a 30ans ? Moi je viens de terminer mes
traitements, j'ai 48 ans.

Ma gynécologue m'a fait faire ma premiére mammo a 36 ans (grand-mére maternelle touchée). J'ai
eu des moments de faiblesse dans mon suivi (peut-étre par peur), résultat c'est moi qui est trouvée
ma tumeur ;

Mais pourquoi ma généraliste ne s'est jamais inquiétée de mon suivi gynécologique ? Quand on est
femme on s'occupe de ses enfants, de son mari, de son intérieur , de son travail...Mais qui s'occupe
de nous?
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Peu d'infos concrétes sur la maladie dans les cabinets médicauy, il faut plus d'informations, ce n'est
pas normal, cette maladie touche énormément de monde et on se tait ou du moins on survole le
probléme.

Une mammo par an, oui, l'autopalpation, oui,car certaines tumeurs grossissent tres vite !

Ma meére est décédée d'un KC dul...
Cloclo, Citoyen/ne ¢ 8 déc

Ma mere est décédée d'un KC du sein a I'age de 52 ans.)'ai 61 ans. Depuis mes 30 ans je faisais une
mammographie trés régulierement et je participe au dépistage tous les 2 ans depuis mes 50 ans. L'an
dernier, la mammo de dépistage de ma soeur de 67 ans a montré un nodule KC.

Depuis, pour éviter trop de rayons, mon gynéco alterne avec une échographie tous les 2 ans.

suivi et oncologie
Minie, Citoyen/ne ¢ 30 déc

Ayant 5 femmes du c6té maternel ayant été atteinte de ce cancer, je suis suivie trés régulierement.
Sur les conseils de la radiologue et de ma gynéco, je suis sortie du protocole d'un suivi tous les 2 ans
pour I'étre tous les ans. J'ai 55 ans, 3 filles, j'ai donc fait un bilan oncogénétique a Toulouse dont
j'attends les résultats. Cela nous permettra d'avoir, si les génes détectés sont les mémes, un suivi
beaucoup plus important et surtout pour mes filles, d'un suivi beaucoup plus jeunes. Elles ont
respectivement 30, 27 et 20 ans et sont prétes, le cas échéant, a se faire 6ter les seins si cela s'avérait
nécessaire. En tant que maman, je préfére savoir, c'est une chance de pouvoir avoir des dépistages
réguliers méme s'il y a des inconvénients. Je me sens responsable d'elles sur ce point méme si elles
sont majeures. Au moins nous saurons ce qu'il faut faire ou pas et cela nous rassurera.

vive la prévention
coco, Citoyen/ne ¢ 8 jan

en 1992, suite a un probleme a l'utérus, début des mammographies et échographies tous les 2 ans.
J'avais 34 ans. 14 ans plus tard découverte d'une petite tumeur.., il a fallu opérer !.. adénofibrome.
Ouf!! je respire... Mais 14 ans plus tard(encore!) 2 tumeurs malignes dans le sein gauche. Ablation du
sein et des ganglions. Pas de radiothérapie. Ouf!! Je suis en vie! Petit ou grand cancer cela reste un
cancer avec toutes les conséquences possibles. Ne faisons pas d'économies sur la prévention. Si
j'avais attendu 3 ou 4 mois de plus pour faire cette mammographie je ne pense pas que je serai la a
vous parler....

Avant 50 ans
Lili, Citoyen/ne 20 jan
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Si le cancer avait un age cela ce saurait...le dépistage oui mais pourquoi une tranche d'age ciblée!!! le
cancer du sein ne touche pas que des femmes entre 50 et 74 ans !!!Pour ma part dans ma famille
tous avant 35 ans !! Il est donc temps de modifier I'organisation des dépistages pour que ceux ci
soient fait non pas en fonction d'un age qui ne correspond a rien mais en fonction des antécédents,
des suivis médicaux si le médecin considere cela comme nécessaire...let surtout que les examens en
tous genres soit dans les cas comme dans ma famille (mutation génétique) pris en charge a 100%.De
plus il serait bon d'accélérer les dépistages des mutations génétiques BRCA 1 et 2 car pleins de
femmes ne savent pas qu'elles en sont atteintes et ¢a c'est de la vrai prévention!!! De plus il serait
bon que nos gynécologues se tiennent informés des avancés en la matiere (BRCA1 et 2) caril y en a
qui donnent des informations erronés (et cela est grave)!!! Bref il n'y a pas d'age ni pour se faire
controler ni pour étre atteinte d'un cancer... Il est temps d'en prendre conscience!!!

Pour un dépistage avant 50 ans

Laeti, Citoyen/ne ¢ 1 fév

Bonjour,

Voici mon histoire ...

Un samedi matin de septembre 2015, j'ai ressenti une douleur intense a la poitrine ..

Je me suis levée et suis allée dans la salle de bains ... Je me suis palpée et je I'ai senti ... il était I3, logé
dans mon sein gauche ... Je pensais qu'il mesurait plus de 2 a 3cms ... J'ai contacté mon médecin
généraliste qui a pu me recevoir dans la matinée et qui n'a fait que constaté sa présence. Elle m'a
donc prescrit tous les examens nécessaires (mammo, echo). J'ai donc pris contact avec le cabinet de
radiologie le lundi matin. Un RDV m'a été proposé le lendemain matin ... Et I3, tout s'est enchainé...
Une semaine apres, les résultats sont tombés. Par chance, cancer débutant , tumeur de 9mm et
aucun ganglion atteint. RDV avec le chirurgien, opération fin septembre et actuellement en
chimiothérapie. S'ensuivront des rayons. J'ai fété mes 40 ans en décembre 2015. Je n'étais pas
considérée comme une personne a risque ... Pourtant, ma grand-meére a un cancer du sein a 54 ans ...
J'ai 3 soeurs ... Vu ce qui m'arrive, toutes ont contacté leur gynéco pour faire une mammo ..

Je pense qu'il est important, a partir du moment ou il y a un cancer du sein dans la famille, de faire
un dépistage dés 35 ans et tous les 2 ou 3 ans ensuite ... Cela éviterait bien des surprises ... comme la
mienne !!!

Merci.

Encourager les femmes a risque
iPomme, Citoyen/ne 14 mar

Encourager, c'est bien. Faire de la pub, c'est bien. Mais ce n'est pas suffisant lorsqu'on s'adresse aux
personnes a risque. J'en suis une puisque ma mere est morte d'un cancer du sein a I'age de 36 ans.
J'avais 13 ans, j'en ai aujourd'hui 48. Je suis également une professionnelle de santé. Pourtant, j'ai un
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mal fou a pratiquer 'auto palpation et a ne pas reporter de mois en mois la Mammo annuelle. Et Je
n'ai jamais voulu faire la recherche du fameux géne.

J'ai une fille de 25 ans.

J'aimerais bien qu'on vienne vers moi, vers nous, pour nous proposer une prise en charge du
dépistage plus adaptée, plus spécifique des gens a risque. Je déteste me palper car j'ai peur de sentir
qguelque chose. Je déteste me rendre a la Mammo car j'ai peur du résultat.

J'aimerais me dire que je vais passer un examen annuel spécifique a mon niveau de risque, dans un
endroit ou je sais qu'on fera encore plus attention a moi, ou I'on peut répondre a mes questions, me
proposer des infos, me conseiller etc ... Une sorte d'Institut de Sein, un endroit qui accueille mére et
fille par une 1 ére consultation spécialisée par exemple. Qui utilise les derniers technologies
notamment sur les doses d'irradiation pour chaque Mammo. Qui permette a toute femme dans le
doute d'avoir un examen médical ou radiologique sans attendre 2 mois pour un rdv chez le gyneco.
Qui propose des informations claires sur les traitements ( pilule, ménopause etc)

Si On Se Touchait

Si On Se Touchait, Association ® 30 mar ¢ 1 piéce jointe

Moi, c'est Pauline, 25 ans et je suis cancer ascendant cancer.

25ans, c'est le temps qu'il me faudrait attendre pour faire mon premier dépistage organisé.
Ou peut-étre 15ans.

15 ans parce que pour le moment il y a eu 3 cas de cancer du sein dans ma famille.

Pour tant, ma premiére découverte mammaire et son échographie, je les ai faite a 14 ans, des petits
kystes.

Puis, ma premiére mammographie, a 19ans. Je n'aurais pas di en faire une, mais ¢a aurait d étre
gu'un kyste. Au lieu de cela, on ne savait pas. Adénofibrome ou Tumeur phyllode ? Finalement on a
pas pris le temps de faire de biopsie parce que ca grossissait anormalement vite. Cela dis,
heureusement car, on ne me I'a pas caché, il était temps de I'enlever. Et ¢a reviendra.

Et en attendant ?
En attendant je fais quoi ?
J'attends tranquillement ?

En attendant, j'ai imaginé un concept. Il serait coloré. Il aurait pour but d'inciter chaque femme a
connaitre son corps, connaitre ses seins, se palper régulierement. Il aurait un ton léger, plein
d'humour, plein de vie.

En attendant ce concept a donné naissance a I'association Si On Se Touchait.
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Aujourd'hui celle-ci n'attend plus qu'a collaborer.

https://youtu.be/vmLpmhT8A8k

Piece jointe : SiOnSeTouchait-depistage.pdf

Toutes égales
Soyadulce, Citoyen/ne ¢ 31 mar

A mon sens chaque femme doit avoir la méme opportunité de se faire dépister. Bien sar, il y a des
terrains + ou - prédisposés & des familles avec des antécedents, mais aujourd'hui les cancers
génétiques ne sont pas forcément les + fréquents & d'ailleurs au vu des facteurs environnementaux
ils seront bientdt en minorité. On peut imaginer de proposer aux femmes a risques accentués 1 test
d'oncogénétique systématisé. Ds le cas d'1 identification BRCA1/BRCA2, alors pourquoi ne pas créer
1 programme de dépistage renforcé qui leur est dédié? Ds le cas oU aucune cause génétique n'est
déterminée, ces femmes peuvent alors étre prises en charge comme les autres. On ns propose
aujourd'hui 1 frottis ts les 3 ans. Pourquoi ne pas faire la méme chose avec mammo/écho, ts les 2 ans
me semblerait d'ailleurs + judicieux. En cas de difficulté de lecture, sur 1 sein jeune notamment, on
peut méme ajouter I'lRM pour lever un doute éventuel. Je sais que |'aspect financier peut-étre 1 frein
a ce genre de décision mais lorsque je suis tombée malade a I'dge de 28 ans, ss antécédents familiaux
(& depuis 1 test d'oncogénétique a confirmé que je n'avais aucune prédisposition) j'ai calculé que
mes 5 ans de traitements ont dépassé les 100 000€ & je ne parle pas des "a c6tés" de confort ni de
|'étape resconstruction, ni du drainage lymphatique que je supporterai 2 fois/semaine a vie jusqu'a la
fin de mes jours. Quel qu'en soit le co(t la prévention coltera tjs - cher que le 100%.

135


https://youtu.be/vmLpmhT8A8k

CAUSES DU CANCER, PREVENTION

Temoignage
marie51, Citoyen/ne * 29 sept

Aprés le déces brutal de ma fille dgée de 27 ans, j'ai développé un cancer du sein hormonodépendant
.Cancer diffus découvert grace a la pugnacité du médecin radiologue qui a examiné la
mammographie réalisée dans le cadre de la campagne de prévention . Si ce médecin ne m'avait pas
signalé que le cancer du sein pouvait se développer apres un choc émotionnel important, je n'aurai
jamais parlé du déces de ma fille et I'examen se serait arrété a la mammographie. J'ai subit I' ablation
du sein ,un traitement léger (ni chimio ni rayons) et une reconstruction. Merci d'insister sur
I'importance de consulter apres un choc important.

et aprés? peut on encore avoir confiance en la médecine moderne?
Sophie, Citoyen/ne ¢ 30 sept

Voila on passe un dépistage, on apprend que l'on a une tumeur.. et apres on entre dans la grande
commercialisation du traitement du cancer du seins. Chimiothérapie, radiothérapie, ablation du
seins, laser etc..

Puis les chimiothérapies qui marchent, sont arréter par les labos, alors on vous propose une chimio
expérimentale, vous avec 38 ans maman de 2 enfants alors vous accepter d’étre cobaye.

Aprés 4 ans de lutte, ou votre mari depuis 20 ans vous quitte pour une plus jeune (fuyant la maladie),
aprées des mois de souffrances moral et physique, vous mettez 3 semaines a mourir a petit feu dans
un service de I'h6pital avec une méningite causé par les tumeurs.

Tant de souffrance pour traiter le cancer, alors que si I'on commencgait par de la prévention pour ne
pas 'attraper?

Mal bouffe, pollution, pesticides, pillules etc.. SONT les CAUSES des CANCERS.
Je ne ferais jamais ce dépistage, car il est barbare.

J'ai 40 ans c'est mon corps, mon choix.

Et si on utilisait le dépistage pour prévenir ?

ISA92140, Citoyen/ne * 30 sept

Le dépistage offerte a toutes tous les deux ans et une bonne chose et pourrait contribuer a la
prévention de la maladie si on profitait de cette opportunité pour rappeler qu'un cancer n'est pas

136



que le fruit du hasard. Détecter les comportements a risque et donner des pistes d'amélioration ou
renvoyer vers des consultations adaptées serait un plus.

Ledépistage n'est pas de la prévention
Lilli485, Citoyen/ne ® 4 oct

Pourquoi nous matraquer avec le dépistage et ne jamais parler de prévention ? Faire une
mammographie ne vous empéchera pas de contracter un cancer ! Malbouffe, sédentarité, surpoids,
alcool et tabac sont probablement les causes de beaucoup de cancers. De nombreuses études
récentes confirment que le sport peut réduire les risques ou récidives jusqu'a 50%. Je vois la plus de
bénéfices que de soumettre des femmes qui n'auraient jamais eu de cancer de leur vie a des années
de rayons induits par les mammos de dépistage ! Et pourquoi cibler le dépistage des femmes, pas
celui des hommes (prostate et toucher rectal par exemple ) ! Parce que les femmes sont une cible
facile probablement ! Ayons le courage d'admettre que le mode de vie actuel EST le fléau du siécle !
Comme d'autres l'ont déja dit on ne fait pas autant de tapage concernant les maladie cardio
vasculaires qui font autant voire plus de mortes que le cancer du sein !

L'expérience étonnante de ce médecin
Elise, Citoyen/ne ¢ 8 oct

J'invite tout les femmes a se renseigner sur le DR Christine Horner (nombreux articles sur le web),
chirurgien spécialisée dans la reconstruction mammaire, ancien membre de I'american cancer
society. Sa mere est décédée d'un cancer du sein, le dépistage soit disant précoce n'a pu la sauver.
Depuis le Dr Horner avoue humblement les limites des mammographies qu'elle ne prescrit plus,
depuis 20 ans elle a enchainé conférences a travers le monde, livre, interview, pour se consacrer a la
prévention primaire du cancer du sein et non pas au dépistage. Elle a recueilli des centaines d'études
qui toutes mettent en évidence les bienfaits de la prévention (mode de vie), sur la réduction parfois
drastique des risques du cancer du sein. Son expérience est intéressante car elle fait partie de ces
médecins qui reconnaissent aujourd'hui les limites et l'inutilité du dépistage en I'état actuel. Selon
elle les cas de cancers continueront a exploser si on fait du dépistage par mammo sans faire de la
prévention. En outre elle cite les dangers des radiations associées a de tels examens. Lorsque un
médecin spécialisé dans le cancer su sein, qui a perdu sa mere de ce méme cancer, en vient a
remettre en doute le dépistage actuel, cela fait tout de méme réfléchir...

Dépistage du cancer du sein
LEFEBVRE Annick, Professionnel ¢ 12 oct

Sans antécédent familiaux, Ma fille de 35 ans (2 enfants de 6 et 3 ans) a eu un cancer du sein en 2015
la découverte fut fortuite au décours d'une visite chez sa gynécologue.
Une étude génétique a permis de démontrer que ce cancer n'était pas d'origine génétique
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La prise de pillule aprés plusieurs grossesse n‘augmente t elle pas le risque de contracter ce type de
cancer?

le stérilet entraine t il moins de risque de survenue de ce cancer?

L'alaitement a t il un effet prévenant ou pas ce type de pathologie?

Pour |'avoir accompagnée pendant son TTT j'ai découvert beaucoup de jeunes femmes avec la méme
pathologie

quels sont les facteurs de risque idnetifiés a ce jour ( elle ne fume pas et pratiquait une activité
sportive!)

L'étre humain n'est il pas une espéce vieillissante? pourquoi certaines de nos cellules se mettent elles
a se développer de fagon anarchique?

Disparité mondiale...intérét de la prévention primaire
Perplexe, Citoyen/ne ¢ 16 oct

Bonjour, je m'interroge sur I'étrange répartition des cancers du sein dans le monde et en vient a
douter de l'intérét du dépistage organisé au profit de la prévention primaire. POURQUOI le cancer du
sein est il jusqu'a 5 fois moins fréquent dans certains pays asiatiques ou en Inde par exemple ? Au
lieu de penser que le cancer du sein est un fléau moderne quasi inévitable je pense qu'on devrait se
poser les vrais questions et comprendre pourquoi certains pays sont plus touchés que d'autres.
Sachant que ceci n'a rien a voir avec les origines ethniques car les asiatiques vivant aux USA ont les
mémes risques que les occidentaux. Si on essayait de comprendre ce qui dans le mode de vie de ces
pays protege du cancer on en préviendrait sirement beaucoup au lieu de dépenser de l'argent a
vouloir détecter le cancer a son stade soit disant débutant, utilisant ainsi beaucoup d'argent qui
pourrait aller au traitement des malades. Dépistage oui, systématique, pas forcément ,et surtout
inutile s'il n'est pas associé a la prévention.... Détecter c'est bien mais empécher c'est mieux !

Prévenir plutét que guérir
Cannelle 3359, Professionnel ¢ 19 oct

Bonjour, ma grand-mere a déclaré un cancer du sein il y a presque une année. Apres quelques
ponctions, sa tumeur est devenue bien délimitée: mardi-ci, nous allons faire I'exérese de cette masse
qui commence a la gener, qui plus est. Le comble est que sa belle-fille, agée de 70 ans, est décédée
en juin dernier d'un cancer pulmonaire foidroyant. Ma grand-mere, elle, pense que "tout est dans la
tete." Y compris son cancer.???

prise de poids, ménopause et cancer du sein
Myrtille, Citoyen/ne ¢ 20 oct

Les femmes doivent savoir que la prise de poids réguliére tout au long de la vie et a I'approche de la
ménopause augmentent considérablement le risque de cancer du sein.
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Quel est l'intérét du dépistage si...
perplexe, Citoyen/ne ¢ 1 nov

Quel est l'intérét du dépistage si on ne fait aucune prévention a c6té ? Dans 20 ans le nombre de cas
de cancers du sein aura augmenté, nous aurons toujours plus de femmes malades, plus de cancers
détectés et plus de traitement, qui n'auront probablement pas beaucoup évolué...Les dernieres
études tendent toutes a confirmer le mode de vie et les facteurs environnementaux comme facteurs
de risque du cancer du sein. De 20 a 30 % des cancers (toutes localisations confondues) seraient
évitables..Alors pourquoi dépenser son temps et son énergie a vouloir a tout prix détecter des
cancers si rien n'est fait pour les prévenir ? Cela n'a aucun sens, je n'y vois a que des enjeux
financiers. Par ailleurs I'accent est mis sur les cancers féminins mais les hommes ne sont soumis a
aucun dépistage automatique ! Pourquoi ? La encore je vois que la femme est une cible facile. En
jouant sur la peur, l'atteinte a la féminité on culpabilise les femmes ne participant pas aux
dépistages. On sait que les hommes ne seraient pas aussi naifs, aussi on les laisse tranquille. Tout
cela est trés ennuyeux...On a l'impression que les femmes ne sont plus responsables de leur santé, ni
de leurs choix, ni de leur intimité ! Rendez nous notre liberté de choisir !

PREVENTION VAIMENT ?
femmelibre du38, Citoyen/ne ® 2 nov

La prévention est un tout . Mode de vie, environnement, perturbateurs endocriniens, et toxiques
divers, informations contradictoires ( BPA par exemple), voire désinformations et mensonges, tout
contribue a nous exposer a des substances et un environnement délétéres . De multiples études
montrent que le travail de nuit favorise le cancer du sein . Qui s'en soucie ? Pas la médecine
préventive en tout cas . Tant que les politiques ne montreront pas de la fermeté face aux lobbies de
toutes sortes , tant que notre modele sera la " croissance " ( il est plus que temps que nos" grands
hommes" comprennent que la croissance ,c'est une donnée virtuelle qui n'améliore pas la vie du
vulgum, et qu'ils cessent de s'en gargariser ) et le consummérisme effréné, tant que nous n'aurons
pas compris qu'un autre modele de société est possible, en ayant le méme bien-étre, le méme
confort, mais autrement, la courbe des cancers et maladies autoimmunes montera en fleche . La
prévention et les économies de court terme durent depuis 40 ans. Il est temps de réfléchir et de
choisir ce que sera notre avenir et celui de nos descendants .

Stress lié aux dépistages, est ce bon ?
Lilli, Citoyen/ne * 5 nov

Avec tous les dépistages organisés, nous sommes en permanence soumis a un stress (attente des
résultats, peur des examens etc) et nous passons notre temps a aller chez les médecins. Les anciens
n'allaient chez leur docteur qu'en cas de probléme et leur mode de vie était plus sain. Aujourd'hui
nous sommes sur-médicalisés , pour quel résultat au final ? Beaucoup plus de cancers
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gu'autrefois...Je me demande donc si ce sentiment de stress permanent qui nous est imposé (aussi
par les médias et des campagnes comme octobre rose) est bon pour la santé publique ? Pourquoi ne
pas plutot réaliser des campagnes a caractere positif incitant a changer notre mode de vie actuel et
nous informant des facteurs de risques modifiables ? Quel est le but du dépistage ? Détecter les
cancers...est ce vraiment une finalité acceptable ? Beaucoup de femmes autour de moi croient
encore que le cancer du sein n'est lié a aucun risque comportemental (comme surpoids alcool etc)
mais qu'il s'attrape comme cela "dans l'air" ! Incroyable non ?

Hypocrisie
kine, Citoyen/ne ¢ 9 nov

Je suis agée de 41 ans, j'ai eu un lymphome a I'age de 15 ans et un cancer du sein hormono-
dépendant a 33 ans (ablation compléete puis reconstruction) Je suis de plus en plus exaspérée
d'entendre parler de dépistage, c'est totalement hypocrite. Au lieu de s'attaquer au mal, a la racine,
on préfére soigner quand le mal est 13, trop tard...

Parlons plut6t de tout ce que les industriels font ingurgiter a la population, parlons des coopératives
agricoles qui font leur gras sur les pescticides et fongicides vendus en masse au agriculteurs, faisant
croire qu'il n'y a pas d'autres alternatives, regardons le lobbing de I'industrie automobile qui fabrique
toujours des voitures polluantes, pourvu qu'ils protégent les rois du pétrole !! Le dépistage a partir
de 50 ans, c'est une vaste foutaise, combien de personnes autour de nous ont un cancer et ce, depuis
leur plus jeune age ! Du dépistage oui, mais pas pour laisser croire que I'on s'occupe du probléeme du

cancer, le probléme est ailleurs et personne ne veut s'attaquer a cette foutue maladie - a la racine -
1

trés en colere!!!!
colére, Citoyen/ne * 11 nov

Alors voila. L'alcool a été identifié comme un des facteurs de risque du cancer du sein. Et juste a la
sortie d'octobre rose on va a nouveau autoriser la publicité pour le vin en France !!ll Quelle
hypocrisie. Moi je dis arrétons de dépenser tout cet argent en dépistage. Gardons le pour soigner les
malades et que chacun vive sa vie comme il le souhaite ! Jamais dans ce pays nous ne nous
attaquerons aux vraies causes des cancers. Le dépistage donne l'impression que I'on fait quelque
chose. Mais c'est faux. Je suis trés décue de la politique actuelle. Je ne participerai pas au dépistage
et je n'acheterai pas de vin non plus !!!

Les femmes cibles faciles d'une industrie florissante
Louisa, Citoyen/ne ® 16 fév

Les femmes sont une cible facile pour l'industrie du dépistage. Combien de généralistes vont inciter
les hommes a se faire palper les bourses annuellement (pour nous palper de poitrine) ? A faire une
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biopsie de la prostate (comme I'on fait notre sacro saint frottis), a faire doser leur PSA ? A faire leur
annuel toucher rectal (oui I'équivalent de notre toucher vaginal !)? Pourtant les hommes meurent
autant du cancer que les femmes ! Il faut arréter de prendre les femmes pour des étres sans cervelle,
en les culpabilisant si elles ne font pas leur mammographie ! Je vous rappelle que les maladies cardio
vasculaires tuent tout autant que le cancer et si vous, mesdames, vous redoutez plus le cancer que
de faire un AVC ou un infarctus c'est que vous avez eu la chance de ne jamais voir souffrir des
personnes encore jeunes de ces maladies ! Cela me fait sourire quand je vois certaines femmes se
rendre docilement a la mammo de dépistage et aussitot rentrées chez elles reprendre leurs bonne
vieilles habitudes: sédentarité, alimentation trop riche. Car bien s(ir le dépistage n'est nullement
assorti de prévention, jamais le médecin ou le radiologue ne vous dira de perdre du poids, de faire du
sport, c'est bien plus rentable de faire une mammographie ! Pourtant de plus en plus d'études
montrent que la prévention donne de meilleurs résultats que le dépistage seul | Nous grand méres et
arriere grands mere ne faisaient pas tant de prévention et pourtant....elles n'avaient pas plus de
cancer.

prévention
annabelle, Citoyen/ne ¢ 3 mar

Y a-t-il une information dans les colléges et les lycées sur ce probléeme ? Et sur tous les cancers en
général? On parle toujours du tabac et de l'alcool mais on sait maintenant que la nourriture joue un
role déterminant et quand on voit les jeunes dans la rue cannette a la main, paquet de chips ou
sandwichs mangés sur le pouce a midi, cela fait peur ...

La nourriture est un enjeu de santé publique , il faudrait faire de gros efforts en ce sens .

et si on faisait autrement
ajoie, Citoyen/ne ® 25 mar

Les objectifs de baisse de mortalité du dépistage ne semblent pas étre atteints depuis 20 ans . Il y a
plus de pub pour le dépistage et rien sur "diminuer vos facteurs de risques" .

Le dépistage c'est trop tard, la prévention avant serait mieux.

Sur 48 800 nouveaux cas par an, on devrait bien trouver les coktails de facteurs aggravants (tabac,
pilule, traitement hormonaux...). Mais oserez-vous changer de logiciel "toujours plus médicalisé" ?
Un questionnaire /conseils de prévention pourrait remplacer quelques milliers de mammographies
inutiles.

guestiomaire

patricia daret, Citoyen/ne ¢ 30 mar
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le gquestionnaire est trés incomplet aucune question sur les produit utiliser style deo quand les
médecin savent trés bien que certain produit utiliser a leur fabrication provoque le cancer on nous
demande méme pas si on a allaiter..... examen douloureux on a plus le sentiment d’étre un numéro
gu'un étre humain on vous sort des mot sans explication pour vous refaire une mono sans vous
demander votre accord ensuite un deuxiéme examen sans vous dire que vous aurez un surplus a
payez personnellement je me demande si je vais y retourner

Non au dépistage, laissez les femmes tranquilles
ras-le-bol, Citoyen/ne ¢ 1 avr

Il y en a marre de cibler en permanence les femmes alors que les hommes sont laissés tranquilles !
Notre corps ne nous appartient plus. Je pense que cette concertation ne servira a rien car de toutes
facons Madame la Ministre ne veut que promouvoir encore plus son dépistage ! Jamais un mot sur la
vraie prévention en revanche....Je ne crois ni a l'utilité du dépistage ni a I'efficacité des traitements
souvent pires que la maladie elle méme ! Il est temps de s'attaquer aux causes environnementales et
comportementales des cancers ! Mais qui aura le courage de le faire ??7??
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DIFFICULTES DIAGNOSTIQUES

La médecine n'est pas de la statistique
C barbara, Citoyen/ne ¢ 30 sept

Bonjour, ayant a peine 37 ans et étant en train d'allaiter, ma generaliste, consultée pour une boule
au sein, est passée a c6té de mon cancer. Une fois in formée, elle m' a rétorquee que vu mon age, je
n'étais pas vraiment dans les statistiques. Sauf que si on prend en compte un passé d'obésité (dont
elle était informee)et un age relativement tardif de grossesse ( et donc une prise de pilule
prolongee), tous deux facteurs de risque, elle aurait pu se méfier un peu .

Autre remarque: enceinte, j'ai été trés bien suivie pour ma grossesse mais les médecins m' ont (sic) "
laissée tranquille " avec la palpation des seins. Dommage! On aurait sans doute pu déceler le cancer
plus tot et peut étre m'éviter le curage axilaire.

En resumé les statistiques, c'est bien, mais la prise en compte du patient dans son ensemble et de
son histoire (facteurs de risque), c'est mieux!

Améliorer I'accés au diagnostic poles femmes jeunes non a risque.
Sophie, Citoyen/ne * 1 oct

Pendant 1 an j'ai montré des ganglions axillaires a 3 médecins différents ( 2 gynéco hospitaliers et 1
généraliste ) et mes seins ou ma mastose était devenue continue.

A chaque fois, les 2 premiéres fois, on m'a répondu que ce n'était rien. Mais a la 3eme j'ai insisté
pour avoir une ordonnance pour une échographie et/ou mammo car les ganglions devenaient de
plus en plus génants . Pas normal selon moi!

Le gynéco me les a prescrit pour " lever mon stress " alors que lui trouvait ces ganglions encore petits
et bien individualisés donc normaux.

Résultat de I'écho -mammo: une mastectomie avec curage ganglionnaire moins d'1 mois apres!
Tumeur de 8 cms et 11 ganglions sur 19 avec métastases.

Par mon témoignage je veux juste dire qu'il est difficile quand on est pas a risque, de bénéficier d'un
bon et rapide diagnostic pour ce cancer. J'ai perdu 1 an dans la poussee de mon cancer.

Les docteurs eux mémes parlaient du peu de risque car
famille"

' je n'avais pas d'antécédents dans ma

Pourtant 95% des cas n'ont pas d'antécédents familiaux ...
C'est triste de voir ce manque de réactivité et finalement de connaissance.

En demandant autour de moi a I'hopital, j'ai pu recenser de nombreux autres cas d'autidiagnostic
chez les " femmes jeunes". Souvent comme moi elles ont ressenti le mal et ont eu du mal a étre
suivies par leur médecin.

Je me demandais pourquoi on mourrait de ce cancer. Mais je sais aujourd'hui que c'est souvent le
retard de diagnostic le responsable

Diagnostique erronne

clauclau 84, Citoyen/ne ¢ 1 oct
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Pour mon cas j'étais suivie tous les ans a cause de masthoses, le radiologue a vu un soi disant nodule
avec centre aqueux. Au bout de 3ans de suivi chez ce médecin radiologue spécialité du sein, le soi
disant nodule me génant sur les conseils de mon médecin, j'ai fait une mamo écho 3semaines apres
chez un autre radiologue, cancer infiltrant stade 2 avec métastases aux ganglions, tumeur de 3 cm, 7
ganglions retirés. Le ler voyant toujours qu'un petit nodule. Donc je pense que ce radiologue doit
étre responsable de quelques déces de femme par son laxisme. Méme pas d'envoi en 2 éme lecture!
Est ce normal ? J'ai eu 12 séances de chimio, 33 de radiothérapie et 18 d'herceptin, j'ai du mal encore
a faire confiance a la lecture de mes mamo. J'en suis a 4 ans de I'opération, par contre le personnel
soignant en chimio et radiothérapie était trés tres bien, grande empathie pour la plupart, merci a eux
, a l'oncologie, le chirurgien et le radiothérapeute de la clinique été Catherine d'Avignon.

Les Limites de la mammographie
Nanie, Citoyen/ne ¢ 2 oct

En décembre dernier, j'ai di me "battre" avec mon médecin généraliste-gynécologue pour me faire
prescrire une mammographie, j'étais trop jeune pour un depistage (43ans au lieu de 50). Aprés la
mammographie et |'échographie quelques taches suspectes ont été décelées sur le sein gauche et
rien a droite. J'ai eu la chance d'étre prise en charge a L'INSTITUT DU SEIN de la Clinique Pasteur a
Guilherand-Granges par un médecin et une équipe formidables a I'écoute du ressenti des patientes.
Le chirurgien a fait pratiquer une IRM des deux seins,et des examens complémentaires
(biopsies,scanner,TEP scan). Au résultat, les deux seins, le foie et la colonne vertébrale étaient
touchés. Le protocole mis en place a été la mastectomie des deux seins (en 15 jours), suivi de
chimiothérapie et radiothérapie. En conclusion, sans I'écoute et la curiosité du praticien, la
mammographie a elle seule n'était pas suffisante.

diagnostic erroné
mazieres, Professionnel 3 oct
Février 2012 visite a ma gyneco pour frottis et palpation des seins. Tout va bien.

Mars 2012 un matin je me trouve une grosseur et le mamelon legerement retracte—>allo
gynécologue persuadee que j'ai un cancer du sein, elle aussi->mammo et écho car j'avais des seins a
mastoses:Apres une auscultation correcte le médecin m'annonce que c'est une dilatation des canaux
vue que je suis en

pré menopause :ouf!! Il me reste plus qu'a attendre que cela passe...

Mars 2013 apres plusieurs problémes familiaux je me préoccupe a nouveau de ma grosseur qui est
toujours la—>nouvelle échos avec un autre médecin qui cette fois «ci est tres
pessimiste->gyneco->chirurgien->biopsie—>IRM:Carcinome lobulaire infiltrant de grade 2 (12cm),10
ganglions ateinds

Mai 2012:mastectomie avec evidement ganglionnaire, Pac.

Chimio:3 Fec 100+3 Taxotere suivie d'une radiotherapie conventionnelle et d'une hormonotherapie
par anti aromatase cing ans.

Malgré que je sois infirmiére j'ai fait confiance au radiologue et j'ai perdu un an avec toutes les
consequences que cela peut avoir. ..

palpation et corps médicale

simone, Citoyen/ne * 3 oct
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alors je me suis palper pour détecter la moindre anomalies . et j'avais une boule dans le sein qui
partait et revenait en fonction de mes regles . J'en ai parlé a mon médecin traitant qui m'a dit : " c'est
rien, c'est hormonal " et je m'en suis plus occupée . je ne sais pas si 6 mois ou un an se sont écoulés
mais cette boule a fini par rester et grossir . J'ai demandé une mamo a une autre médecin .. 3
semaines apres diagnostique : cancer type 2 avec attaque ganglions sentinelle . Aujourd'hui, apres le
protocole complet chimio opération et rayon avec hormonothérapie , je suis en rémission mais
POURQUOI j'ai fait confiance a mon médecin traitant j'ai donné du temps a cette tumeur , et je
précise , a 40 ans on pense que ¢a n'arrive qu aux autres !

alors palper vous , dépister vous et au moindre doute demander une mamo

difficultés diagnostic femme jeune
louloute83, Citoyen/ne * 5 oct

Bonjour je voulais vous faire part de mon histoire personnelle , pendant un an et demi les différents
radiologues vus m'ont dit que ma boule était un adenofibrome. J'ai vu 4 radiologues différents , un
gyneco spécialisé en oncologie , fait une mammographie. Mais les praticiens dans les petites villes ,
chez les femmes jeunes sans antécédents familiaux je constate que la prise en charge est mauvaise .
Il a fallu que j'insiste lors de ma deuxieme mammographie lorsque ma tumeur faisais presque 7 cm
le radiologue me parlait encore de plusieurs adenofibromes .lors de ma prise en charge a nice j'ai
bien compris qu'il y a un gros probleme de dépistage chez la femme jeune sans antécédents.
Concernant ma meére qui avait fait une biopsie peu de temps avant ma maladie , ils avaient tout
simplement loupé le cancer et lui avaient dit c'est rien madame. C'est grace au centre ou je suis
suivie que son cancer a été trouvé . Je pense qu'il faudrait développer les centres de Senologie afin
de diminuer ce genre de mésaventures et que les patientes puissent bénéficier de radiologues plus
compétents.

diagnostic
ribella2b, Citoyen/ne ¢ 8 oct

Que penser d'un chirurgien qui vous demande de faire une mammographie avant une opération
bénigne d'un sein et qui vous dit que tout va bien alors que les résultats de la mammographie précise
une ACR4!??

J'ai su 3 ans apres ce qu'étais une ACR4! un cancer du sein !

pourquoi les radiologues donnent ils les résultats par codes? personne n'est a I'abri d'une erreur de
diagnostic, on manque d'information tout simplement, cessez de vous cacher derriere le secret
médical quand on est obligé de finir dans un tribunal pour que le médecin soit puni,on étale sa vie
medicale il est ol la le secret médical?

dépistage
sd, Citoyen/ne ¢ 29 déc

Il faut que le mot "cancer" ne soit plus un mot tabou. Il faut que les professionnels de santé n'ai plus
peur de le prononcer ou de faire I'hypothese que leur patient soit atteinte de cette maladie afin de
mener des examens appropriés.

Ma petite histoire en résumé: inflammation de I'aréole depuis octobre 2012 (39 ans), j'ai vu des
généralistes, un radiologue spécialisé dans les cancers du sein a plusieurs reprises ( mammographie,
échographies dont la derniére le 30.10.2014), 2 gynécologues sur Tarbes (65) : RAS, c'est pas grave.
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Avril 2015, n'ayant pas de réponse, j'ai souhaité faire un examen sur Lille (59), verdict : carcinome
canalaire infiltrant, lésion de 2.5 cm !

Précédemment, aucun personnel avait prononcé ou fait I’hypothése d'un cancer. Pourquoi ?

Bien informer les médecins traitants
Maty, Citoyen/ne ¢ 29 déc

Je me suis trouvée une grosseur au dessus du sein, mon médecin m'a dit pendant 3 mois que ce
n'était rien, juste un lipome graisseux. J'ai di lui demander de faire une échographie. Aprés I'écho,
biopsie et découverte d'un cancer. J'en veux a ce médecin, ce n'est pas parce que la grosseur n'est
pas dans le sein, que ce n'est rien. Je pense qu'il faut aussi que les médecins soient plus vigilants. Une
échographie, ce n'est rien a faire.

Merci aux médecins de bien faire attention a toutes les grosseurs.

Le dépistage m'a sauveé la vie
Soyadulce, Citoyen/ne ¢ 30 mar

En 2004, a I'age de 28 ans ma gynéco m'a trouvé 1 boule rétro-mammelonnaire a la palpation du sein
droit. Aprés échographie, on m’a diagnostiqué 1 fibroadénome qu'on m'a présenté comme tumeur
bénigne tres courante. Pas de mammographie, pas de biopsie puisque je n'avais aucun antécédents
familiaux...

Jai vécu 7 mois avec avant qu’on décide de I’enlever car ds I'optique d’1 grossesse il risquait
d’évoluer. Pendant ce laps de temps, il est passé de 26 mm a 32, je le sentais régulierement battre
comme 1 pouls & lorsque cela langait le mammelon était bouillant. Lors de la tumorectomie celui-ci a
d'ailleurs été sacrifié car la tumeur était trop accrochée. Puis les résultats d’anapath sont tombés, il
s’agissait d’1 tumeur cancéreuse infiltrante hormonodépendante extrémement agressive, les
ganglions étaient touchés. Il n’y avait plus d’autre alternative que la mastectomie totale. J'ai ensuite
enchainé 1 parcours assez classique, 6 cures de chimio, 5 semaines de radiothérapie & 5 ans
d’hormonothérapie a base de tamoxiféne & de décapeptyl.

J'ai aujourd'hui 40 ans & j'ai été déclarée guérie il y a presque 2 ans. Le fait de me faire suivre
régulierement m'a sauvé la vie mais je déplore qu'on se soit cantonné sous prétexte de non-
antécédents familiaux (d'ailleurs depuis les tests d'oncogénétique se sont avérés négatifs) a 1 simple
échographie mammaire. Je ne regrette rien & certainement pas d'avoir fait confiance aux soignants
mais plus d'investigations auraient peut-étre sauvé mon sein
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PRISE EN CHARGE

IN SITU
confusion sur les termes de cancer et lesion precancereuse (carcinome in situ)
YVER, Professionnel ¢ 29 sept

il y a une confusion dans tous les esprits meme les plus aguerris...meme si le nom officiel est
carcinome intra canalaire(CIC) , le CIC n'est pas un cancer et je pense que pour uniformiser notre
discours il faut absolument redire que le CIC est une lesion precancereuse identique a lI'adenome
colique .

“DCIS: a neoplastic proliferation of epithelial cells confined to the ductal-lobular system and
characterized by subtle to marked cytological atypia and an inherent but not necessarily obligatory
tendency for progression to invasive breast cancer” (13).

Is DCIS a cancer or not? Significant differences in perception were clearly shown by the answers given
by 296 U.K. health-care professionals involved with the treatment of patients with DCIS (3). Breast
cancer nurses, radiographers, physicians, radiologists, pathologists, and surgeons answered similarly.

About 40% of these professional groups answered that DCIS is a cancer, while about 60% thought
that DCIS is not a cancer. Only oncologists answered differently: More than 90% of them said that
DCIS is not a cancer."

(3). Kennedy F, Harcourt D, Rumsey N. Perceptions of ductal carcinoma in situ (DCIS) among UK
health professionals. Breast 2009;18(2):89-93.

13. Lakhani SR, Ellis 10, Schnitt SJ, Tan PH, Van de Vijver MJ, eds. WHO classification of tumours of
the breast. 4th ed. Lyon, France: (Devouassoux, Francesco Sardanelli, MD, radiology 2014, is breast
cancer overdiagnosis also nested in pathologic missclassification

toujours surpris que dans la controverse sur...
martin jean-pierre, Professionnel ¢ 21 oct

toujours surpris que dans la controverse sur le dépistage on continue d'employer le terme de "sur
diagnostic" alors que le risque est celui de "sur traitement". les mots ont un sens.

le probleme qui persiste est malheureusement celui de I'appréciation du caractére plus ou moins
évolutif et menagant d'une pathologie cancéreuse, car notamment le carcinome in situ est une
authentique pathologie cancéreuse.

effectivement on risque de traiter éventuellement lourdement des patientes porteuses de
pathologies qui n'auraient peut-étre pas évolué mais aujourd'hui , adversaires et partisans du
dépistage devraient au moins étre d'accord sur le fait que nous manquons surtout de facteurs
pronostiques qui nous permettent de ne traiter que les patients qui en ont réellement besoin méme
si des progres s'annoncent.

au-dela de ce qui pourrait étre considéré comme un simple probléme de sémantique, continuer de
parler de sur diagnostic c'est prendre le risque que les femmes invitées au dépistage puissent penser
qu'elle courent le risque qu'on les traite pour un cancer qui n'en serait pas un.

35 ans d'activité d'oncologue médical avec une spécialisation en pathologie mammaire me laissent
malheureusement le sentiment que le cancer du sein reste une redoutable maladie et je ne pense
pas que la majorité des médecins qui accompagnent directement ces patientes se comptent en grand
nombre parmi les adversaires du dépistage.
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Prise en charge de I'oncotype DX
Calliopa, Citoyen/ne * 13 oct

L'oncotype est un examen qui est pratiqué sur une lamelle de la tumeur afin de déterminer son
risque récidivant. Il m'a permis d'échapper a la chimiothérapie malgré un ganglion sentinelle positif
(juste chirurgie, radiothérapie et hormonothérapie). L'oncotype est envoyé a Boston, aux Etats Unis,
cela colite 3000 euros, ce qui a été pris en charge par mon ARS. Je me demande comment font les
femmes qui n'ont pas les moyens ou dont I'ARS ne prend pas I'oncotype en charge et qui sont en
nécessité financieres ? Doivent elles emprunter ou subir une chimiothérapie (qui colite bien plus
chére a la Sécu que I'oncotype DX) alors qu'elle ne serait peut étre pas nécessaire ?

Apres le dépistage...VACHE DE CRABE!

Et apres le dépistage...VACHE DE CRABE!, Association e 24 oct

NON, aux Déballages Nauséeux de publicité!

OUlI, aux développements des aides au quotidien, aux post-opéré(e)s
sans multiplication des démarches administratives dont on annongait
un allegement!

OUl, a de vrais traitements, a des regards positifs!

OUl a des soignants ayant du te m p s a donner (le mot a été retiré du dictionnaire!)
étant formé aux post-dépistage...

NON a la mutilation!

TOUT / TOUS TYPES DE CANCERS CONFONDUS!

(photo du Radeau de la Méduse...) a venir

Ne pas vivre ¢a seule
Lyllye, Citoyen/ne e 27 oct

En novembre 2014, a 38 ans on m'annonce un cancer du sein de grade 3. Un coup de massue sur ma
téte, mais pas que sur la mienne. Sur celle de mes parents, de mon frere et de ma soeur et sur celle
de mes amis proches. Tumeur de 6 cms, pas d'opération immédiate mais 6 cures de chimio. La
premiere le 17 décembre. Les médecins ne pouvaient pas attendre, il fallait commencer tout de
suite. C'est une épreuve trés difficile a vivre et tres effrayante. Je suis passée par plusieurs états tout
au long de la maladie. Au début je ne pouvais pas accepter le fait que le traitement allait me rendre
malade, je ne voulais pas me retrouver avec d'autres cancéreux. C'est le mot que j'emploie a
I'époque. Ces malades me renvoyaient ma propre image a venir. Mon entourage a toujours été tres
présent, pendant mes chimio, mes 2 opérations. Ils m'ont toujours soutenu, supporté et soulagé
qguand j'en avais besoin, m'ont fait rire quand le moral me lachait... Un peu comme si chacun d'entre
eux prenaient un peu de ce foutu cancer a ma place... Ne pas étre seule dans cette épreuve est
primordial.. Mes proches n'ont jamais craqué devant moi, ils ne se I'autorisaient pas. Maintenant je
vous y autorise, allez-y et je vous soutiendrai.. Aujourd'hui, j'ai fini les rayons, j'attends les résultats
du test génétique et j'ai un controle en décembre, peut-étre le 17... Pour faire un pied de nez a ce
foutu cancer !!! Ne vous isolez pas, il n'en vaut pas la peine !!l Ce n'est pas lui qui gagnera !!!
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mieux informer
vero, Citoyen/ne ¢ 27 oct
Bonjour,

Serait il possible d'avoir les coordonnées des endroits et professionnels des soins locaux, lors du
passage de la mammographie, par exemple?

Car la recherche et I'organisation a mettre en place pour se soigner est trés stressante!

Accompagner humainement
Ardouaisienne, Citoyen/ne ¢ 13 jan

Plutot que de dépenser des sommes colossales pour le dépistage systématique ( attribution de CAPI
aux médecins, courrier et forte pression médiatique), il est plus que nécessaire d'assurer un suivi
humain de qualité pour accompagner les malades. L'aspect curatif en étant réactif certes mais aussi
sans jugement culpabilisation ou humiliation comme j'ai pu I'entendre a maintes reprises....

Interrogations sur les propositions thérapeutiques suite a un résultat pibsi
Pinon, Professionnel ¢ 19 jan

L'émission diffusée le 12/01 sur France 5 m'a interpellée, méme si je reste favorable au dépistage
organisé. Lorsque des lésions précancéreuses de bas/moyen grade sont détectées, ne pourrait-on
pas proposer aux femmes concernées un suivi annuel de I'évolution de ces lésions par
mammographie (qui peuvent régresser, voire disparaitre) plutét que d'envisager d'emblée une
intervention chirurgicale mutilante (dont les conséquences physiques et psychologiques sont trés
importantes) ? Un accompagnement psychologique est-il mis en place lors de I'annonce des résultats
positifs du dépistage ? Il est plus qu'indispensable.

L'acceptation
Brigitte, Citoyen/ne ¢ 12 fév

Accepter de prendre le risque du resultat a chague mammographie peut etre une raison de refuser
I'examen . J'ai trouve la tumeur a la palpation mais j'ai mis plusieurs mois pour me preparer . Cela
m'a ete necessaire afin de suivre tout le protocole en toute conscience et non de le subir .Certains
examens sont douloureux ou inquietants . J'ai ete suivie a l'oncopole et leur humanite m'
indeniablement aide , mais ce sera surtout le soutien de |'entourage proche qui sera le plus
important que ce soit pour la mammographie comme pour la suite quoi qu'il arrive .Je profite de
I'occasion pour suggerer a qui de droit que dans le cas de ces affections particulieres ( cancers ou
autres ) les patients (es ) ne devraient pas etre obligesd'accepter les medicaments generiques .

De plus emplus de patients se...
AM, Citoyen/ne 21 fév

De plus en plus de patients se font accompagner lors d'une maladie telle que le cancer du sein par
des médecines dites "douces"

Je m'intéresse particulierement a lI'acupuncture, je rends parfois visite a mon ostéopathe
Ne serait-il pas intéressant d'enquéter sur les pratiques paralléles que les patientes utilisent en

marge de leur traitement?
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alerte et suivi du cancer du sein
une elue msa, Citoyen/ne ¢ 24 fév

le dépistage du cancer du sein doit étre accompagné de la mamo et de I'échographie de maniére
systématique. certains radiologues ne le font pas. prise en charge a 100% d'une perruque perdre ses
cheveux affaibli le moral des personnes atteintes du cancer, certaines ont peu de moyens. dans tout
ce constat manque de personnel qui se décourage de leurs conditions de travail ( mauvaise
répartition selon les services)et qui sont volontaires et font au mieux. trop d'annonce de cancer de
maniere brutale. De gros efforts sont fait pour sensibiliser les femmes et les hommes tous sont
impliqués dans le combat du cancer. Améliorer les structures d'accueil.

Ne me parlez d'Octobre Rose!
Marieb974, Citoyen/ne ¢ 1 mar
Madame La Ministre,

J'ai 66 ans. Je suis une fervente adepte du DPO. On m’a découvert une tumeur de 3X5 millimetres
(cancer de l'intervalle) entre deux mammographies. Le radiologue s'y est pris a deux reprises en
guatre mois pour la détecter.

Suite a I’'annonce brutale par un chirurgien avare d’informations, je me suis faite opérer par un autre
moins abrupt. La pression médicale est telle, qu’on n’a pas le temps de réfléchir, de peser le pour et
le contre.

Jai subi deux micro biopsies (la deuxiéme pour rien). Malgré ’hématome, on m’a opéré sans
attendre « a I'aveugle » sans « la détection isotropique des ganglions sentinelles », en me faisant un
curage axillaire (11 ganglions retirés sans explication). 33 séances de radiothérapie furent pratiquées
(toujours sans explication) sur un sein scléroedémateux. Une nouvelle biopsie (pour rien) au bout
d’un an dans un sein mal en point, aprés une mammo et un IRM (examens co(teux, voire inutiles).
Réduite a un numéro de dossier, j’ai di me documenter sur Google.

Je déplore I'absence d’aide d’associations (brassant énormément d’argent) constituées de bénévoles
non formés a I'écoute ainsi que I'absence d’empathie du corps médical.

J'ai décidé d’écrire mon Odyssée : « Ne me parlez plus d’Octobre Rose ! », en recherche d’éditeur. Il
m’a fallu plus de deux ans pour pouvoir m’étirer sans douleurs. Si c’était a refaire, j'y réfléchirais a
deux fois, peut-étre méme plus.

Cela vous sied-il, Madame La Ministre?

Amazone ! Rééducation et cancer du sein
VERNHET EVE, Professionnel « 6 mar ¢ 1 piece jointe

Je m'appelle Eve Vernhet. Je suis kiné-ostéopathe a Nimes. Je soigne mes patientes atteinte d'un
cancer du sein dans mon cabinet de ville. J'arrive souvent au milieu et a la fin du cycle de soin. J'ai
écrit ces quelques mots sur mon site internet ( http://www.eve-vernhet-masseur-kinesitherapeute-
osteopathe.com/amazone-reeducation-et-cancer-du-sein ) :

Ce message et cette vidéo sont adressé a toutes celles que j'admire : mes patientes amazones ! Des
femmes fortes, qui reviennent de la mythologie, pour lutter contre un ennemi dont elles n’ont pas
peur : le crabe* | Montant a cru sur leurs chevaux, la seule vraie bataille est la vie. Si leurs seins sont
parfois mutilés et tatoués, c’est pour mieux tirer des fleches avec leur A.R.C**. Les fleches affutées
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par la chimie de la chimio, ou par les rayons de la radio. Avec cette fleche téléguidée par la thérapie
ciblée grace au génie de la thérapie génique. L'amazone se ligue*** contre le crabe !

*|e signe astrologique du cancer est représenté par un crabe
** fondation de I’A.R.C pour la recherche contre le cancer : www.fondation-arc.org
***La ligue contre le cancer : www.ligue-cancer.net

Mon expérience de soin m'a fait revenir au début du cycle de soin. Le dépistage est un moyen de
prévention indispensable pour lutter contre la maladie.

Piece jointe : Amazone-EVE-VERNHET_.mp4

Cancer du sein
Mapyclo, Citoyen/ne ® 8 mar

J'ai subit une mastectomie en juillet 2015, j'avais deux ans de retard sur les rdv annuels que je
prenais avec la gynéco au chu. Ma mammo n'avait pas deux ans. Rien ne présageait a priori une
tumeur de 10cm. A 52 ans, j'ai terminé les rayons et attends la suite. Une mammo ts les 2 ans c'est
trop tard. Je regrette de n'avoir pas été suivie par le depistage national. C'est avoir mal sous le bras
qui m'a alerté. J'ai vu 2 fois mon généraliste qui m'a dit de ne pas m'affoler d'attendre | rdv au chu.
Que de temps perdu...il faut que le depistage soit obligatoire... La facture est trop lourde a payer par
négligence. A revoir le protocole d'annonce et de prise en charge. Merci cordialement.

Inégalités géographiques
Piccoline, Citoyen/ne 8 mar
Bonjour.

Il est dommageable a tous de subir les inégalités géographiques du dépistage tous cancers et aussi
des soins. Dans ma petite ville de province, lorsque ma mammographie a révelé une anomalie, j'ai
été automatiquement dirigée vers la clinique associée au laboratoire de radiologie. De cette fagon, je
n'ai pas eu acces a l'expertise médicale de I'INSTITUT BERGONIE (le plus proche) pour la biopsie, ni
pour I"annonce", ni pour la coordination pluridisciplinaire. C'est dans un second temps que je suis
allé a I'Institut Bergonié. D'autre part, apres I'opération, les chimio et radiothérapie se font dans la
dite clinique ou chaque contact me fait comprendre sans détours que je n'ai pas été opérée sur place
.Quand je pose une question on me répond de voir avec mes médecins...je n'ai pas eu de dossier de
présentation des asso et autres petites et mesquines réflexions corporatistes. Pour faire un choix, il
faut étre informée clairement ce qui n'est pas le cas, l'information est dirigée en fonction des intéréts
locaux. Pour mon mari, cette fois aussi nous subissons ces pratiques. Merci de me lire.

Cancer du sein
Helva, Citoyen/ne ¢ 11 mar

37 ans, boule dans le sein (sous la douche) en nov : mammo (on ne voyait rien) + écho, RAS nodule a
bords lisses; vérification en fév, pareil; 2 mois apres, la boule grossit. On m avait dit que c était
possible mais pas grave. Juillet : mammo (on voit toujours rien) + écho (boule 4.5cm a bords lisses,
image nette, pas cancéreux) + biopsie. Aot : cancer du sein a 38 ans sans étre a risque. Chimio,
mastectomie et rayons

Pourquoi le dépistage qu a 50 ans alors que de plus en plus de jeunes en ont ??
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Pourquoi les médecins ne sont ils pas formés sur le traitement des effets secondaires (c est moi qui
lui dictais mon ordonnance)

remission
coco, Citoyen/ne ® 13 mar

diagnostiquée suite a une echo de contrdle le 03/04/2015 j'ai été prise en charge le 06/04/2015 par
le service de dépistage rapide du cancer du sein de I' hopital nord de MARSEILLE, ce méme jour j'ai vu
un gynécologue je subissais une ponction, le soir j' avais les résultats. A partir de cet instant tout a
été assez vite , opération, chimiothérapie, radiothérapie avec le soutien du corps médical qui a
toujours été a mon écoute , un personnel hospitalier prévenant et accueillant j' ai pu traverser cette
période difficile. Aujourd'hui je vais bien, je reprends le cours de ma vie méme si les effets
secondaires des traitements sont encore la et que parfois je sois fatiguée pour rien .Au vu de mon
expérience je conseillerai a toutes celles qui sont concernées d' avoir un moral fort , positif de
prendre les épreuves au jour le jour sans anticiper le lendemain chaque jour passé est une petite
victoire ,se dire il ne me reste plus que, plutét que dire il me reste encore . Je vous souhaite du
courage un bon environement

Disparites des prises en charge
Sajanne, Citoyen/ne ¢ 21 mar

Dans un groupe de parole de patients j'ai ete tres surprise de la disparite de prise en charge: pour
une tumeur de meme lieu, meme taille, meme stade et meme grade, suivant le centre et le medecin
ceraines avaient eu scanner+/- IRM, d'autres mammo et basta!

Certaines avaient un bilan sanguin trimestriel avec NFS et recherche des marqueurs tumoraux,
d'autres n'avaient eu aucune prise de sang et aucun examen pendant 9 mois apres la fin de la
radiotherapie!

I me semble qu'il y a une sacree perte de chance pour celles la!

Comment peut on faire des statistiques de morbimortalite avec des prises en charge aussi
disparates?

Les protocoles ne devraient ils pas etre nationaux?

défaillance du protocole
nicky29, Citoyen/ne ® 29 mar

Lors d'un contrble par I'ADEC en 2012, j'avais 62 ans,une microbiopsie a révélé des lésions de
carcinome in-situ de bas grade. Je suis entrée dans le protocole. Aprés une intervention de
tumorectomie du sein aucune lésion carcinomateuse n'a été trouvée. Des séances de rayons ont été
programmeées. Un ami anapath a confirmé que ces résultats ne nécessitaient pas de radiothérapie,
de ce fait j'ai demandé une relecture qui a révélé des lésions d'hyperplasie canalaire atypique. La
veille du commencement des séances de rayons l'oncologue m'a appelée pour m'informer que je
n'avais ni cancer ni pré-cancer, donc pas de rayons. De ce fait je suis sortie du protocole. Aujourd'hui
je suis obligée de faire moi-méme les démarches de suivi et mon médecin traitant ne regoit aucun
résultat d'examen (mammo, échographie). Je trouve cela scandaleux ! D'aprés mes renseignements
le protocole est une procédure rigide, inadaptée aux cas exceptionnels.

il faut profiter du dépistage!
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CORINNE S., Citoyen/ne ¢ 30 mar

Mon cancer a été dépisté suite a la mammographie proposée tous les 2 ans a toutes les femmes de
plus de 50 ans. A 54 ans, on découvre un cancer du sein infiltrant de 1.8 cm en octobre 2015. La
chirurgie a eu lieu en novembre 2015. La radiothérapie en février et mars 2016. Tout a été pris en
charge tres rapidement et je me sens bien. Je n'ai jamais ressenti de douleur, je ne me suis jamais
sentie malade. Ce dépistage précoce et régulier (tous les 2 ans) est trés important car : si on avait
attendu de sentir un nodule dans mon sein, celui-ci aurait été fort volumineux étant donné qu'il
siegeait a 7 cm de profondeur... qu'en serait-il de mon état aujourd'hui? Contrairement a ce qu'a
annoncé bétement un anatomopathologiste a la télé sur une émission médicale, la médecine est
faite pour soigner les malades mais aussi "ceux qui ne le sont pas encore"! J'ai toute confiance en la
médecine en france, pratiquement gratuite pour les patients, il faut en étre conscient. Si ce dépistage
ne fonctionne pas "a fond", pourquoi ne pas imaginer un camion mobile qui se déplacerait dans les
villages isolés?

Madame S.

Contributionde la Fondation ARC
Fondation ARC pour la recherche sur le cancer, Association ® 31 mar ¢ 1 piece jointe
Propositions de la Fondation ARC

1 | Favoriser le systéme de double lecture et la généralisation des mammographes numériques afin
qgue chaque femme bénéficie d’'un dépistage de qualité.

2 | Renforcer les dispositifs d’information a destination des populations les plus défavorisées en
s’appuyant sur des structures locales de quartier.

3 | Développer des programmes de recherche interventionnelle pour évaluer I'impact de dispositifs
d’information adaptées, en les liant a des dispositifs plus larges d’éducation a la santé et a la
prévention d’autres pathologies.

4 | Avancer vers une stratification du risque au sein de la population afin de faire correspondre a
chaque niveau de risque un protocole de dépistage adapté.

5 | Anticiper I’évolution future des techniques de dépistage en développant des programmes de
recherche consacrés aux techniques émergentes comme les biopsies liquides.

6 | Développer des programmes de recherche autour des possibilités de désescalade thérapeutique
pour certains cancers précoces.

7 | Etudier la possibilité pour certains cancers d’une prise en charge sans geste chirurgical et
proposant un suivi spécifique ou des traitements alternatifs.

8 | Préciser la place de la radiothérapie adjuvante par des études cliniques comparant différents
protocoles.

9 | Grace a une meilleure caractérisation moléculaire des tumeurs, mettre au point des biomarqueurs
évaluant I'agressivité et la vitesse d’évolution des cancers mammaires.

Piece jointe : Contribution-Fondation-ARC.pdf

RIEN NE VA PLUS
MARYLOU, Citoyen/ne ® 5 avr

Il'y a2 ans, j'ai regu comme toute personne de mon age un document pour effectuer un dépistage du
cancer du sein.
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Je me suis rendue au laboratoire afin d'effectuer la mammographie conseillée. Aprés 15 mn
d'attente, le résultat est tombé, une tache noire suspecte a été détectée! Le laboratoire m'a aussitot
fixé un RV avec son collaborateur qui officie au CH de ma commune (comme par hasard!) afin de
faire une biopsie. Le jour de cette biopsie j'avais un patch a placer afin d'endormir la peau 30 mn
avant I'heure de mon RV. Malheureusement, le médecin m'avait oubliée et j'ai attendu 2 H!!! |e
patch ne faisait plus d'effet et la biopsie m'a été faite a vif!! Non seulement la douleur était atroce,
mais mon sein est resté violet pendant plus d'1 mois 1/2 et tout cela pour que le médecin me dise
que la tache était due a un ANGIOME!!!! Aprés avoir montré la mammographie a mon généraliste et
a mon gynécologue, ces dernier ont tout de suite vu au ler coup d'ceil que c'était un Angiome!! Le
propriétaire du laboratoire et le médecin ayant effectué la biopsie étant la méme personne, je pense
qgue cela relevait d'une histoire de gros sous! Aussi, je ne suis pas préte de recommencer cette
expérience douloureuse sachant que certains en profitent pour engranger un maximum de visites.
Cet examen était négatif en tout point.
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SUIVI/SURVEILLANCE APRES UN CANCER

suivi apres cancer du sein
Chris Red, Citoyen/ne » 2 oct
Bonjour,

J'ai été atteinte d'un cancer du sein en 2011 a l'age de 33 ans. |l a été soigné mais par la suite, on ne
m'a surveillé que par écho et mammo ce qui s'est avéré fort insuffisant. En effet, des métastases ont
envahi mon foie et elles auraient pu étre traitées plus tot si j'avais été suivie par scanner. Le suivi par
scanner devrait étre automatique!!! Maintenant je suis condamnée et je laisserais 2 petites filles
derriere moi.

Vive la mammographie
maricab, Citoyen/ne * 2 oct

La mammographie m'a permis de rester en vie. La tumeur qu'on m'a trouvée en 2007 n'était
absolument pas perceptible par palpation, et 2 ans auparavant elle n'apparaissait méme pas a la
mammo. La suite est venue trés vite, j'ai été bien prise en charge, mais apres la tumorectomie les
analyses ont montré que tout le sein était envahi et il a fallu se résoudre a la mastectomie. Si je
n'avais pas été dépistée je pense qu'on se serait apercu de tout cela beaucoup trop tard et je ne
serais plus la.

Maintenant je regrette que le suivi se résume a une mammographie par an, il me semble qu'on
devrait le renforcer périodiquement par une recherche de marqueurs dans une prise de sang ou par
un scanner afin de vérifier s'il n'y a pas de métastases ailleurs. Une de mes cousines est décédée,
apres 10 ans, d'une récidive. J’ai conscience de vivre avec une épée de Damoclés sur ma téte.

Par ailleurs j'ai une fille de 31 ans et je suis inquiete pour elle, il me semble que dans les familles a
risque on devrait commencer les recherches plus tét (marqueurs du sang, recherche génétique).

La mammo a sauvé 2 fois ma vie, Merci la science
Enaira, Citoyen/ne ¢ 3 oct

27 ans, deux bébés une petite boule au sein que mon gyneco mettait sur le compte de la grossesse.
Je fais une mammographie. Verdict impensable : un cancer, mais circonscrit et pas de métastases car
pris a temps ! Opération, chimiothérapie, rayon, curiethérapie. On me dit que je serai stérile suite a
ce traitement... J'ai eu 2 enfants derriére, ma revanche ! 20 ans apreés (il y a 2 ans) re-cancer gréce a
cette surveillance accrue que je finissais par trouver superflue : (une mammo tous les ans)
mastectomie et reconstruction dans la foulée par des magiciens de la chirurgie !

Les mammo ne font plus mal, une petite boule isolée, prise a temps n'a rien a voir avec un cancer
invasif qui s'est répandu. N'ayez pas peur du résultat soyez confiante en cette science de pointe que
nous avons la chance d'avoir en France !

suiviapres cancer
Carole, Citoyen/ne ® 5 oct

Je trouve que les suivis apres cancer sont tres faibles et pas assez sérieux. Franchement a monavis
une mamographie et une écho par an c'est pas sérieuxs. Surtout que le corps médical sait trés que
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des métastases peuvent se loger ailleurs foie, os, cerveau etc... ) et souvent quand ils s' en
apercoivent c'est souvent trop tard. Mais aprés tout, ils s' en foutent, ca ne les concernés pas. Moi
j'ai vu plusieurs personnes mourir et qui auraient pu étre sauvé si les controles étaient plus complet

Aprés cancer
Titi, Citoyen/ne * 5 oct

Tellement important le dépistage . Vous prenez ke coup de massue sur la téte. Puis vous vous battez.
Mais apres ? Une fois les soins finis, vous vous retrouvez seule. Pendant les soins il faut commencer a
agir : gym, art thérapie, ..... Rencontrer, parler; s'inscrire ds quelque chose qu'on pourra continuer
apres le traitement.

palpation ? échographie ? mammographie ? irm ?
Did, Citoyen/ne * 6 oct

J'ai moi-méme senti une tumeur a la palpation a 47 ans alors que j'était suivie tous les ans avec
échographie et mammographie. Les tumeurs étaient invisibles avec ces examens méme a 15 MM de
diametre. Seule I'irm était fiable. Pourquoi ne prescrit-on pas plus facilement cet examen qui semble
étre plus précis ? Aujourd'hui en rémission aprés une ablation du sein et sous traitement, je ne
comprends pas pourquoi le médecin continue a me prescrire chaque année mammographie et
échographie alors que cela n'était pas efficace dans mon cas. En tant que patiente j'ai le sentiment
d'étre prise dans I'étau d'un protocole qui m'échappe.

Manque de place pour les patientes !?
Cath, Citoyen/ne * 8 oct

J'ai un suivi médical post traitement cancéreux avec contrdle tous les 6 mois. Cette fois, prenant mon
RDV pour la mammo dans les mémes délais que d'habitude, plus de créneau dispo. Mes contréles
médicaux auront donc lieu 2 mois plus tard que prévu parce que le service est pris d'assaut.
Campagne de dépistage sans le matériel/ressources humaines suffisants ?

Dépistage

Annie, Citoyen/ne * 21 oct

Oui le dépistage est trés important car si pour mon remuer cancer du sein j'avais moi méme senti
une grosseur ( 5 millimétre ) pour le 2 eme 17 ans aprés je n'avais aucun signe qui aurait pu m'alerter

ni grosseur ressenti au palpage ni douleur ; on me I'a découvert lors d'une mammographie de
contréle DONC OUI FAITES DES MAMMOGRAPHIES DE CONTROLES méme si vous allez bien

DEPISTAGE POUR CACHER LA MISERE
Patientepassatisfaitedutout, Citoyen/ne ¢ 2 nov

Tout ce bruit médiatique autour du dépistage et de ses techniques est abusif, il me semble que le
budget prévu pour cela devient quasiment plus important que celui qui doit servir a accompagner
correctement les patients apres un cancer, pendant les cinq premieres années suivant le traitement.
Pour éviter les récidives, il est impératif que des examens d'extension soient enfin prescrits par les
oncologues; le suivi actuel est un leurre avec une mammographie par an et rien d'autre ! C'est
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finalement un grand gaspillage de soigner des patients qui récidivent par négligence d'un suivi
sérieux;il n'y a en fait que les laboratoires pharmaceutiques qui y trouvent leur compte ...

Dépister oui et informer les dirigeants
EVE, Citoyen/ne ® 24 nov

J'ai été dépistée lors d'une mammo et soignée. Tres bien. Méme si cela a été tres dur le parcours
était parfaitement borné. J'ignorais que l'aprés serait si compliqué. Continuer a faire confiance aux
gens qui survivent apres le cancer est indispensable.

Depistage pour tous sans exception
Martine, Citoyen/ne ¢ 14 fév
Bonjour

J'ai eu un cancer du sein en 1995. Depuis je dois procéder chaque année a une mamographie et une
écographie des seins et tous les deux ans a une échographie pelvienne.

Impossible de bénéficier du dépistage gratuit (cela m'a été refusé car "déja malade") et habitant
Paris je regle de forts suppléments d'honoraires chaque année, méme avec une mutuelle. Madame
Touraine avait annoncé que toutes les personnes déja touchées par le cancer pourraient bénéficier
du dépistage gratuit a partir de mars 2016. Cela permettrait a toutes les femmes de se faire
diagnostiquer, alors qu'il est certain que certaines n'ont pas les moyens de se faire dépister.

dépistage des femmes a risque élevé
cigale, Citoyen/ne ® 22 fév

Oui bien sar au dépistage du cancer du sein . Cela peut sauver des vies .Je suis moi-méme suivie
régulierement . suite a un cancer du sein .Je dois prendre RDV chaque année pour une mammo de
controle , Mais cet examen rapproché et régulier ne peut-il pas devenir néfaste a la santé comme
I'affirme certaines publications .Il faudrait une meilleure communication sur le sujet car beaucoup de
doutes subsistent pour les femmes avec antécédent de cancer du sein .

Le médecin généraliste est le premier maillon de la chaine . C'est lui , a mon avis, qui doit conseiller
et aider la patiente dans son parcours de soins et lui indiquer a quel professionnel s'adresser .

Bien orientée
Sarah, Citoyen/ne ® 9 mar

A partir de mes 60 ans, j’ai recu tous les deux ans un courrier d’invitation & participer au dépistage.
Jallais faire ma mammographie, sans crainte particuliere, persuadée qu’on ne me trouverait pas de
cancer Le 18 juin 2010, je suis allée passer ma « mammo » « comme on va mettre une lettre a la
Poste ». Quelques jours avant, j'avais eu rendez-vous avec ma gynécologue qui n’avait rien décelé de
particulier a la palpation. Mais la, la personne qui a réalisé 'examen m’a dit : « attendez, je vais
chercher le médecin. », ce qui m’a tout de suite alertée. Le médecin m’a expliqué : « nous avons un
doute, je vais vous faire une échographie ». L'échographie a révélé une tumeur. J'étais un peu
sonnée, mais bizarrement, pas trés inquiete. Mon mari était plus perturbé que moi.

Ensuite, tout est allé assez vite. Le centre ou j’avais réalisé ma mammographie m’avait donné rendez-
vous pour une biopsie dans les jours suivants, Mais finalement, grace a une amie, présidente d’une
association ceuvrant dans le domaine du dépistage, j'ai été prise en charge trés rapidement dans une
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clinique spécialisée, ol j'ai été opérée le 22 juin. Le week-end précédent, nous avions fété les 70 ans
de mon mari avec notre famille et nos amis. Nous n’avons rien dit.

Jai été tres bien prise en charge a la clinique, par des médecins que je recommande. Le lendemain
de [l'opération, j'ai eu une chimiothérapie, puis a démarré une radiothérapie et une
hormonothérapie, sous forme injectable, tous les 28 jours. Je pensais que quand on avait un cancer,
on était tres affaibli, amaigri. Certes, j'ai été fatiguée apreés I'opération, mais j'ai aussi été tres
entourée, et ce fut important pour moi.

Aujourd’hui, voici les points que je retiens de cette expérience, et les questions qu’elle me pose :

- Ma gynécologue n’avait rien senti a la palpation. La tumeur faisait 1,2 cm. La palpation ne peut pas
remplacer la mammographie.

- )’ai pu bénéficier des conseils avisés de mon amie. Comment cela se passe-t-il lorsque I'on n’est pas
« orientée » dans le systéeme de soins ?

- Ma fille a 47 ans aujourd’hui. Devrait-elle bénéficier d’un suivi particulier ?
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INFORMATION ET DECISION PART@«BHENt le pacours de soins

s'informer et choisir
evelyne, Citoyen/ne * 30 sept

Ce qui me semble important c'est bien sur d'abord d'étre informée sur le fait que plus le cancer est
détecté précocement, moins il est étendu et donc plus grandes seront les chances de rémission.

Par contre, personne ne m'a posé la question de savoir si j'acceptais de prendre le risque de passer a
travers toutes les étapes de traitement pour rien (si mon cancer était non évolutif). Et qu'est ce que
je risquais au juste si mon cancer évoluait. Donc, je peux dire que si je ne m'étais pas informée par
moi-méme, ma décision de me faire traiter n'aurait pas été éclairé. En fait, c'aurait été une non
décision. On ne donne pas suffisament aux patients la possibilité de se prendre en charge.

Une recherche a faire = comment sont prises en charge les premieres étapes du dépistage sur le plan
humain. Personnellement, je me suis gelée plus longuement que d'habitude dans la cabine de
déshabiilage en attendant qu'on vienne me dire qu'il fallait prendre un nouveau cliché "pour
vérifier". Et,quand apres la biopsie (effectuée dans un service spécialisé ou tout le monde était tres
attentionné), ma gynéco est venue me chercher dans la salle d'attente, j'ai tout de suite su : on aurait
pu penser qu'elle venait d'apprendre que son enfant était passé sous une voiture. Cela étant, elle m'a
envoyé une carte pour Noel.

Organistaion du dépistage : mon vécu et des pistes de réflexion
Cat93, Citoyen/ne * 29 sept

En 2012, on me détecte un cancer du sein. S'en suit une tumorectomie puis séances de radiothérapie
et aujourd'hui tout va bien. Bien que j'ai été accueillie dans un hépital (pour la chirurgie) avec un
service "urgence sein" dédié au diagnostic et a la prise en charge précoce des cancers du sein, je
trouve qu'il y a parfois un manque cruel d'informations données aux patientes et une "réticence"
(inconsciente, je le pense) a nous impliquer dans le parcours de soin qui nous attend. Je m'explique :
une grande partie des choses que j'ai apprises sur le cancer du sein provient de mes propres
recherches et il faut trop souvent aller a la péche aux informations auprés des personnels soignants
quels qu'ils soient. Quand on est regu par un médecin, un chirurgien, un radiothérapeute, etc., on
devrait un peu plus sentir que le médecin est ouvert et prompt a répondre aux questions que |'on se
pose dans ces moments. J'ai dans certains cas plus eu I'impression d'étre un sujet de la médecine
gu'une véritable actrice dans mon parcours de soins. Dans mon cas, cela s'est plut6t bien passé car je
tiens a beaucoup m'impliquer dans tout ce qui concerne ma santé en ayant pour objectif de
comprendre completement TOUT ce qu'on me dit, me prescrit, m'explique etc. Mes recherches
d'informations en amont ont aussi été fort utiles pour décrypter le langage et le vocabulaire
purement médicale des médecins. Donc a tous les personnels soignants, revoyez votre co-mmu-ni-
ca-tion s'il vous plait. Merci.

la famille d'une personne atteinte par le cancer du sein
pioupioul5, Citoyen/ne * 30 sept

Bjr, ma mere a eu un cancer du sein en 1994 avec ablation du sein. La famille doit etre informée de la
maladie pour accompagner le proche et | aider par la suite pour le suivi et les dépistages d'autant
plus quand le malade fait un déni. A | époque aucune aide spychologique n a été apporté et ni
proposé sachant que le corps médical na aucun tact envers le patient et la famille. 20 plus tard elle
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est atteinte d un 2éme cancer et elle n est plus la. Méme constat et au point que les malades sont
considérés comme des clients etnla famille des personnes qui posent trop de questions . La famille a
aussi un role trés important car elle peut aider a prendre la decision de faire des depistages

réle du médecin traitant das le dépistage
pioupioul5, Citoyen/ne * 30 sept

Bsr, ma meére a eu un cancer du sein en 1994 et 20 apres un autre au rein. Le médecin traitant était
informé et entre temps aucun dépistage a l'initiative du médecin n'a été proposé. Le médecin
traitant doit etre un des premiers acteur dans le dépistage ou le suivi. Et doit jouer un réle de
coordination et doivent etre beaucoup plus sensibiliser en plus de leur simple affiche dans leur salle
d 'attente si ils ne prescrive pas de dépistage. Les médecins sont les premiers que nous allons voir ne
I'oubions pas donc leur role est primordial dans un dépistage précoce.

communication du corps médical
pioupioul5, Citoyen/ne ¢ 30 sept

Bsr, le corps médical en cas de cancer a une trés mauvaise communication en cas de cancer (j'ai vécu
le cas avec ma mere atteinte de 2 cancers et mon grand pere) envers le patient et la famille. Nous
posons des questions, trés peu de réponses clairs, précises et nous dérangeons souvent. Cela fait
peur au patient et n'ose plus rien demander méme la famille. Je I' ai vécu et j'ai vu ma mere se
renfermer sur elle méme et c'est I'horreur. Le patient n'est pas écouté:douleur, suivi
spychologique.... parfois j'avais l'impression que ma mére était une cliente (payer la télé de la
chambre, acheté en dehors de la clinique sa chimio avec I'ordonnance du cancerolgue car la
pharmacie de la clinique n'avait pas les cachets de chimio en stock) et non une patiente. Il faut que le
corps médical que la maladie est la et ils I'oublie quand les médecins parlent en disant souvent je n'ai
pas le temps ou réponde sechement

Avoir de la "chance" dans son malheur
liliop33, Citoyen/ne ¢ 1 oct

Je le savais déja, mais en lisant certains commentaires je m'en rends encore plus compte : j'ai eu de
la chance dans mon malheur.

Découverte d'une tumeur au sein par le plus grand des hasards tres tot, et a I'dge de 35 ans. Prise en
charge immédiate du corps médical. 4 séances de chimio au lieu de 6. Quand on voit les effets de la
chimio sur notre organisme, je peux vous dire que vous étes heureuse d'avoir 2 séances de moins
gue la normale. Radiothérapie et surtout... prise en charge par une psychologue (rattachée a la
clinique) apres tout ¢a car c'est trés dur.

Je ne sais pas si on peut les citer mais je tiens a témoigner toute ma gratitude a tout le personnel que
j'ai cotoyé a la clinique de Jean Villar a Bruges et aussi a tout le personnel de Tivoli a Bordeaux pour
leur professionnalisme, leur bienveillance et leur bonne humeur qui font du bien dans une situation
aussi douloureuse que celle gqu'on traverse. Ne pas avoir I'impression d'étre qu'un numéro de dossier
de plus mais étre traitée comme un étre humain avec tous ses doutes, ses questions et ses
souffrances. Pour tout ¢a, un grand merci a ces professionnels qui ont jalonné mon chemin.

Quand je regarde en arriere mon parcours, je me dis que le dépistage peut vous éviter le pire, le
dépistage peut vous éviter une ablation, le dépistage peut vous éviter de faire des séances de chimio
éprouvantes, peut vous sauver la vie....
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Prenez soin de vous.

Grossesse et cancer
Aelic, Citoyen/ne * 1 oct

Enceinte de 7 mois, préte a donner la vie a mon troisieme enfant, une petite fille aprées mes 2
garcons, je me suis apercue que j'avais une grosseur dans le sein gauche. Mon gynéco m'a envoyé
faire une échographie. Et puis...flottement car je n'avais pas le droit de faire une mammographie,
néfaste au bébé. Le radiologue a quand méme pris l'initiative de la faire en m'enveloppant le ventre
pour le protéger.

Apres le diagnostic, il faut rencontrer les oncologues. J'étais toujours enceinte et, tres franchement,
ils n'ont pas I'habitude de cette situation. La doctoresse avait du mal a trouver les mots et m'a en fin
de compte, annoncer qu'il fallait mettre fin a la grossesse sous 15 jours alors que j'avais encore 1
mois et demi a porter le bébé. Le gynécologue, lui, a été bon et je n'ai finalement accouché que 20
jours avant terme et en plus, naturellement. Elle a du le sentir!

Grossesse et cancer ne sont pas une équation normale de la maladie mais cela existe. Cependant, il
tres difficile de trouver des témoignages et des personnes susceptibles de nous aider. Donner la vie
et étre en face de sa propre mort, c'est malheureusement possible!

Annonce du cancer du sein.
Lynou31, Citoyen/ne ® 5 oct

Le dépistage c'est bien, mais il faudrait apprendre aux professionnels de santé comment annoncer a
une patiente son cancer du sein. Dans ce domaine il y a encore beaucoup de travail a faire...et je sais
de quoi je parle !

manque de dialogue
craquette50, Citoyen/ne » 8 oct

bonjour,moi j ai passe une mamo en fin d annee derniere,je | ai amene a mon gyneco,qui ne m a rien
dis et ma dis j en parle a un confrére et je vous rappel,il m a rappelé le midi pour me dire mamo
envoyé a baclesse,c  est tout,et apres  j'ai eu baclesse,biopsie,anonce du
cancer,opération,traitement,suivi,j y retourne demain,autant a baclesse,tout est explique,autant je
trouve que chez mon gyneco,pas terrible

Le cancer du sein un suivi kinesitherapique de | annoncé a la reconstruction eventuelle
Fab, Professionnel ¢ 11 oct

Le dépistage correspond a une étape importante avec une nécessité a un véritable accompagnement
des femmes touchées Car elles se trouvent suite a | annonce souvent dans un état d angoisse et elles
ne savent pas toujours que les kinésithérapeutes peuvent les accompagner et jouent un réle
importante dans leur traitement. Le dépistage est important mais le suivi pluridisciplinaire est
fondamental

témoignage

katydubuis, Citoyen/ne ® 29 oct
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J'ai vécu cette annonce avec beaucoup de Iégéreté car les médecins que j'ai rencontré ne m'ont rien
caché sur le traitement et les conséquences; c'est dans le cadre d'une mammo de dépistage que I'on
m'a découvert ce cancer qui fut pris trés précocément. La peur de la récidive est toutefois toujours
présente

Récidive
Cathy, Citoyen/ne ¢ 11 jan

J'ai connu une jeune femme décédée aprés une récidive d'un cancer du sein. Ma soeur se trouve
aujourd'hui dans la méme situation : pour elle aussi les douleurs sont revenues au niveau du dos.
L'information sur la récidive est pour moi aussi importante que la prévention.

Dépistage

josephine, Citoyen/ne ¢ 8 mar

Mammographie effectuée en MAI 2014 - RAS ( dans le cadre : invitation CPAM )
En septembre 2014, 4 mois apres ce contrble négatif - j'ai décelé une anomalie -

Excellente prise en charge : convaincante,rapide, efficace - cela malgré ma réticence pour effectuer
une nouvelle mammographie - j'acceptais uniquement ['échographie ! (je souffrais du dos,
fraichement opérée -( arthrodése L3/4/5)

.Une biopsie a été effectuée immédiatement apreés I'écho par le radiologue - service express -
résultats : POSITIFS -
Moralité : 4 mois aprés un controle négatif , bilan positif .!

Une question de hasard ? de chance ? ( traitée depuis nov 2014 - protocole classique x 33
radiothérapie -

Seul souci majeur: effets secondaires de I'hormonothérapie que je ne supporte plus -
Question : ol puis-je trouver un site sérieux concernant I'hormonothérapie ?

Cordialement

Echographie et Biopsie effectuées immédiatement - Le diagnostic s'avérait positif !

C'est le hasard qui m'a permis de déceler moi-méme cette anomalie - cela 4 mois résce canSi

Intervention SD en nov - Protocole classique - 33 x radiothérapie- depuismars 14
HORMONOTHERAPIE que je ne supporte plus tant les effets secondaires sont invalidants ! ( question
: oU puis-je me renseigner dans ce domaine ??)

C'est le hasard qui m'a permis de déceler cette anomalie- cela 4 mois apres avoir eu un controle .

Autrement dit: le cancer peut se déclarer tres rapidement | ?????

Cessez de mentir aux patientes !
Delf, Citoyen/ne ¢ 14 mar

Bonjour, je suis née en 1969 donc pas 50 ans ! Juste controlée tous les ans depuis 1992 pour "nodule
hormonal". Mammo + écho le 5/07/14, biopsie le 11/07, annonce du cancer le 25/07/14. Rendez-
vous le 29/07 a Becquerel Rouen chirurgie prévue le 19/08. ler mensonge : La chirurgienne me dit
"99 % de chance que I'opération suffise". 3 semaines + tard, résultats ana pat, décision (collégiale) 6
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séances de chimio (1 toutes les 3 semaines) + 33 séances de rayons 5 j/7. 2d mensonge : Oncologue :
"juste nausées fatigue" Le centre connait mes antécédents médicaux (agoraphobie + fibromyalgie).
Suite a la 1ére séance de TAXOTERE, couchée 15 jours. Depuis, mon corps est brisé, je suis détruite.
Douleurs +++. 3éme mensonge : Quant aux rayons, le radiothérapeute me dit "risque : juste un léger
coup de soleil". Rayons finis le 09/04/15, 6 semaines de pansements journaliers pour brilures second
degré. Aujourd'hui, 14/03/16, mycose, eczéma cedémes, et suspicion de zona. Toujours autant de
douleurs. Ce témoignage pour demander aux MEDECINS de I'USINE A CANCER de Rouen d'arréter de
tenter de faire croire aux patientes que tout va bien ! une fois entrée dans ce centre, c'est le travail a
la chaine ! Les soignants sont + compréhensifs que les médecins ! Les internes mieux informés ! STOP
a VOS pourcentages de chances ridicules ! STOP aux mensonges ! Nous avons chacune NOTRE corps !
NOUS NE SOMMES PAS DES CLONES ! Derniére chose : Pourquoi a partir de 50 ans ? encore une loi
basée sur un SONDAGE ?

Manque d'info
Sajanne, Citoyen/ne ¢ 21 mar

Trop souvent les medecins refusent aux patients les informations nécessaires. Le chirurgien a refuse
de me donner le CR de biopsie, pretendant ne pas avoir le droit de me le donner et terminant par :"
tout ce que vous avez a savoir c'est que c'est un carcinom invasif et qu'il faut vous operer"!?! ( etant
professionnel medical en exercice je ne suis ni debile ni senile)

La lere fois que j'ai vu le radiotherapeute il m'a informe qu'on avait decide que je prendrais des anti-
aromatases. J'ai demande quels etaient mes % de risques de recidive et le rapport benefice/risque du
traitement. La reponse fut:"vous n'allez pas faire parti des femmes qui refusent de prendre le
traitement!"

La derniere fois que je I'ai vu il m'a remis sa prescription, j'ai repose la meme question, sa reponse a
ete:" si vous ne le supportez pas on ne vous obligera pas a le prendre! "

Je suis surprise qu'apres 10 ans d'etudes aussi selectives un medecin soit incapable de comprendre
une question simple!

On est suppose obtenir du patient un consentement eclaire? Mais Ou est donc la lumiere?!?

Maltraitance
Patiente, Citoyen/ne 25 mar

Lorsque je pose des questions sur le traitement, aucune explication, seulement de l'infantilisation
"L'équipe pluridisciplinaire a décidé"....Lorsque j'ai mal, culpabilisation, ma douleur est niée...Je suis
un numéro, de la viande graisseuse a traiter...Psychologiquement, éprouvant!!! La loi du
consentement éclairée est complétement bafouée "Vous devez..."Aucune alternative ni écoute
respectueuse de la personne, le symptome seul....Comment encourager au dépistage?

Dépistage précoce et prise de décisions
Soyadulce, Citoyen/ne ¢ 30 mar

Je ne comprends pas la polémique sur le dépistage précoce. Je trouve d’ailleurs qu’il ne commence
pas assez tot, ayant été personnellement concernée a 28 ans, sans antécédents familiaux & sachant
que de + en + de femmes sont touchées avant 50 ans. Le pb aujourd’hui n’est pas que I'on
diagnostique t6t, le souci est ce qu’on va faire de ce diagnostic. Bien slr ns patientes n’avons pas fait
d’études de médecines mais ns sommes en capacité de comprendre, si on ns I'explique la différence
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entre 1 carcinome in-situ et 1 tumeur infiltrante. Si I'on explique a la patiente qu’il y a urgence la
question de la chirurgie ou des traitements invasifs ne se pose pas ou peu. Ds le cas d’1 carcinome, la
patiente doit pouvoir savoir qu'il n'y a pas de certitude qu'il évolue 1 jour & doit pouvoir choisir elle-
méme entre suivre son évolution possible, par de nouveaux examens, voire d’autre examens : 6
mois, 1 an, 2 ans + tard, ou partir sur des traitements lourds si elle privilégie le préventif au curatif. Le
souci a I'heure actuelle est le manque de transparence qui existe encore entre le corps médical & les
patientes. Cette barriére a tendance a s'amenuiser mais pas encore assez vite. La science a ses
limites mais elle évolue chaque jour 1 peu + et 'admettre aux yeux des patientes n’est pas 1 manque
de crédibilité ou 1 aveu d’'impuissance mais au contraire 1 preuve de confiance en sa capacité a
comprendre & a choisir. Et cette relation de confiance est essentielle ds le processus de guérison.
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Cancer du sein chez | " homme

Inclure les hommes
Hgrandje, Citoyen/ne ¢ 14 oct

Les hommes également sont suceptibles de développer un cacncer du sein. Comment les informer
gu'un kyste peut étre un cancer du sein quand la communication est 100% orientée vers les femmes.

Et chez I'honme
jacques, Citoyen/ne * 17 oct

Bonjour, pourquoi ne pas parler aussi que le cancer du sein touche aussi les hommes. Je n'ai pas
consulté rapidement car je ne pensais pas que je pouvais en étre atteint et donc détection plus
tardive. Une information sur ce sujet serait peut étre utile.

Cancer du sein : les hommes aussi
Claudine, Citoyen/ne * 18 oct

C'est trés bien de dépister les femmes, mais ne pas oublier que les hommes aussi peuvent le
développer !l Et il est plus mortel car moins vite découvert............. je parle en connaissance de
cause

Et les hommes?
fanch, Citoyen/ne ¢ 25 oct

Pour étre concerné par un cancer du sein...chez I'homme, je peux témoigner que c'est encore une
toute autre histoire alors qu'on ne parle du cancer du sein que chez la femme : toutes les
explications, tous les conseils, tous les effets secondaires des traitements, toutes les brochures ne
sont que pour les femmes. En tant qu'homme, on se sent étranger, pas a notre place dans les circuits
de soin du cancer du sein. Jusqu'aux courriers regus des médecins qui mettaient "Madame" dans
leurs intitulés.

Je m'étais dit qu'on pourrait mettre en place un accueil (méme par des bénévoles, concernés eux-
mémes?) pour les hommes : pour les écouter et les accompagner. J'avais commencé des démarches
dans ce sens, mais celui avec qui ¢a devait se faire ne m'a plus donné signe de vie.

Dommage...
Bien a vous
Fanch

A Brest

les hommes aussi
Marie Christine, Citoyen/ne ¢ 31 oct

Il faudrait mettre en place aussi un contréle systématique pour les hommes. Mon mari est atteint
d'un cancer du sein stade 1 .... on ne savait pas que cela existait. Il faut faire passer l'information .
Merci
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Autres pays

politique de depistage
les chirurgiens de | espoir, Association e 14 oct

le cancer du sein est le premier cancer chez la femme et la premiére cause de mortalité par cancer.
au Gabon le cancer de sein est une fatalité et il s est rajeuni au cours du dernier septennat ce en
partie lié a une politique de dépistage massif grace au cotoiement des politiques et des médecins
dans ce domaine.

23%des jeunes filles sont atteintes de cancer mais la lenteur du diagnostic est liée au marathon
medical tres long du fait d une gymnastique entre gynecologues speciatites et medecins generalistes
a competence gynecologique qui souvent omettent d insister sur | intérét d un dépistage précoce par
| autopalpation mammaire et les examens conventionnels :I échographie couplée a Ia
mammographie.

les pratiques sexuelles et le besoin d un gigantisme mammaire pour ne pas dire gynecomastie
laissent souvent ces femmes perplexes et heureuses de leurs atouts sexuels mais trés souvent
surprises lorsque le neologisme cancer viens raisonner devant le diagnostic d une" peau d orange" ou
de macro kystes ou de ganglion sentinel.le drame de ces jeunes filles n est plus tant la fin d une vie
ou le commencement de la fin mais elles s inquientent plus des méfaits cicatriciels liés a une double
mastectomie préventive a la "angelina jolie" ou la mastectomie selon patey qui va meurtrir leur
univers conjugal en les transformant en un purgatoire carcéral.

nous voulons amener a une prise de conscience collective et mesurée des risques d un dépistage
tardif de ces boko harams silencieux

solutions pour un depistage precoce et motivé
les chirurgiens de | espoir, Association ¢ 14 oct

si les citoyens peinent a s intéresser au débat autour de la problématique du cancer du sein,les
instances médicales et politico sociales devraient offrir des moyens simples pour une accessibilité a |
information.

au Gabon la premiére femme de la nation a initié avec le corpus gynécologique et toujours les
mémes un débat autour de ces questions et le corollaire positif est qu aujourd’hui les multinationales
par le biais des campagnes sportives type marathon ont incité les africaines a sortir de leur
euthanasie passive pour se faire depister.bien attendu que ces femmes n ont pas attendu ces gros
moyens,mais la technique d autopalpation et de palpation par les médecins reste encore un tabou
dans ces zones ou | alphabétisation frise encore les 18% et | inconscient collectif doit attirer la
conscience des décideurs pour faire de cette politique le dernier avatar de la caravane sante menée
par les chirurgiens de | espoir.Nous devons donner des moyens non pas pour que les malades ou les
ignorants malades viennent a nous, allons les chercher et prévenons les des dangers qui leur
guettent.C est la le combat noble que poursuivent au quotidien les membres de | association
gabonaise des chirurgiens de | espoir sans nerf de la guerre mais par une simple sensibilisation a
travers des thématiques sur les réseaux sociaux et dans les Etablissements scolaires et les villages et
cantons de | arriere pays grace a la générosité de certains donateurs "MARIE ANNE ANKOMBIE
RAPONTCHOMBO
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Autrescancers

Dépistage cancer uterus
Isalys69, Citoyen/ne ¢ 13 oct

A partir de 30 ans une surveillance gynécologique devrait étre obligatoire pour éviter de Lourdes
interventions sur un papilloma virus qui se transforme en carcinome

Assurances
Hgrandje, Citoyen/ne ¢ 14 oct

Lorsqu'on se fait dépister régulierement, on a un dossier souvent chargé : kystes, nodules....méme si
ce n'est pas cancéreux, et pour peu qu'il y ait un antécédent familial (obligatoirement indiqué dans le
dossier), il devient quasi-impossible pour les femmes indépendantes de se faire assurer en
prévoyance.

Donc plus on se fait surveiller plus il est difficile de s'assurer. Ce n'est pas logique. Et compte tenu du
risque de cancer du sein, il est inadmissible de ne pas pouvoir s'assurer. Que peut on faire pour
contraindre les assureurs ?

Parler de Tous les cancers
Mouna, Citoyen/ne ¢ 18 oct
C'est important de lutter contre les cancers du sein et d'alerter pour les iradier .

Mais d'autres cancers nous détruisent et on se sent vraiment seule pour se battre et le vaincre.....3
ans de luttes et un peu isolée ....dur de garder espoir .

Dépistage cancer de l'ovaire
Mamily, Citoyen/ne 22 oct

Au méme titre que I'on fait le dépistage du cancer du sein ou du col de I'utérus chez la femme, on
devrait se faire dépister pour le cancer de |'ovaire. Mesdames messieurs les gynécologues vous
devriez faire passer une échographie abdo pelvien a vos patientes cela pourrait éviter de découvrir
un cancer des ovaires en phase 3. Je sais que cela représente un colt, cependant, un cancer
découvert au début est sirement moins colteux et bien moins invasif pour la patiente. Certains
gynécologues le font mais vous étes si peut nombreux en France a le pratiquer.

Et pourtant ......
Domi, Citoyen/ne ¢ 27 oct

J'ai bénéficié de I'ablation du rectum en 2005 suite a une consultation banale ol un oncologue m'a
dit " Je suis heureux de vous annoncer que vous avez un cancer !!" qu'elle fit ma surprise et il a
continué " si je ne vous avez pas vu, vous seriez entre 4 planches d'ici 3 a 4 semaines" =>
radiothérapie, chimiothérapie, opération puis .... me voila. Et pourtant : SI mes parents avaient
discuté avec leurs enfants comme quoi cela pouvait étre génétique, je n'aurais pas "risqué" ma vie
pour un simple test de dépistage mais le non-dit et la pudeur de certaines choses étaient "tabou".
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