https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/15/questions/QANR5L15QE14163

Il ASSEMBLEE NATIONALE

15éme legidature

Question N° : De Mme Cécile Untermaier ( Socialistes et apparentés - Sabne-et- Question écrite
14163 Loire)
Ministéreinterrogé > Solidarités et santé Ministére attributaire > Solidarités et santé
Rubrique >maladies Téted'analyse Analyse > Financement de larecherche sur les
>Financement de la cancers pédiatriques.
recherche sur les cancers
pédiatriques

Question publiée au JO le: 13/11/2018
Réponse publiée au JO le : 25/12/2018 page : 12222

Textedelaquestion

Mme Cécile Untermaier attire |'attention de Mme la ministre des solidarités et de la santé sur les financements
alloués a la recherche sur les cancers pédiatriques. Chague année en France, 2 500 enfants et adolescents sont
diagnostiqués d'un cancer ou d'une leucémie, et 500 d'entre eux en décederont, souvent dans de terribles
souffrances. Pourtant, moins de 3 % des financements publics pour la recherche sur les cancers sont alloués aux
cancers pédiatriques. Ces derniers ne sapparentant pas aux cancers adultes, ils nécessitent une attention particuliére
et un traitement adapté pour un enfant. Si le troisiéme plan cancer a fait de la lutte contre les cancers pédiatriques
une priorité, les moyens alloués sont malheureusement tres insuffisants. C'est pourquoi, elle lui demande de bien
vouloir lui indiquer ses intentions dans ce domaine et notamment si un quatriéme plan cancer est envisagé quand
I'actuel arrivera a son terme en 2019. De plus, de nombreuses familles d'enfants atteints de cancers ou de maladies
graves se retrouvent dans une situation financiere difficile, durant la maladie de I'enfant ou aprés son déces.
Plusieurs associations, demandent le maintien et la revalorisation de I'allocation journaliére de présence parentale
(AJPP) durant la durée réelle de la maladie (contre 310 jours actuellement, y compris lorsque la maladie dure plus
longtemps et que le parent, parfois seul, doit accompagner I'enfant), I'extension du capital décés public aux parents
d'un enfant décédé. Aussi, elle lui demande quelle réponse elle entend apporter a ces demandes |égitimes.

Textedelaréponse

Letroisiéme plan cancer 2014-2019 afait de lalutte contre les cancers pédiatriques une priorité. L'institut national
du cancer (INCa) est délégataire de I'essentiel des crédits gouvernementaux dévolus alarecherche sur le cancer. Il
agit en tant qu'agence de coordination et de financement de I'ensemble des projets de recherche en cancérologie.
Son budget pour I'année 2018 est fixé a 87 millions d'euros et les dépenses allouées a I'innovation thérapeutique
sélevent a hauteur de 6,1 millions d'euros (soit 7%). Dans un cadre de stratégie globale dans le domaine dédié ala
lutte contre le cancer, I'Ingtitut national de la santé et de la recherche médicale participe aux volets recherche des
plans nationaux de santé et contribue financierement aux mesures du plan cancer 3 pour étre en cohérence avec les
opérateurs délégataires du service public, dont I'INCa. En outre, le Centre international de recherche sur le cancer
participe par des crédits gouvernementaux a promouvoir la collaboration internationale dans la recherche sur le
cancer. En 2018, les financements dédiés en totalité au plan cancer 2014-2019 représentent 356,5 M€ dont 61,2 M€
sont financés par I'INCa. En ce qui concerne plus particulierement la demande relative au maintien et a la
valorisation de la durée du congé de présence parentale (CPP) et de I'allocation journaliére de présence parentae
(AJPP) lorsgue la maladie dure plus longtemps, la proposition de loi visant a renforcer la prise en charge des
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cancers pédiatriques par larecherche, le soutien aux aidants familiaux, laformation des professionnels et e droit &
I'oubli, adoptée par I'Assembl ée nationale en premiére lecture le 29 novembre 2018, prévoit trois mesures positives
pour les familles qui permettent de répondre a ces préoccupations. La premiére mesure permet le renouvellement
de I'allocation au-dela du plafond des 310 jours lorsgue la maladie se poursuit sans interruption, de fagon continue,
sans que I'on soit dans le cas d'une récidive ou d'une rechute. Cette mesure permettra d'améliorer notablement non
seulement la situation des familles dont les enfants sont atteints de cancers, mais également celle des foyers dont
les enfants souffrent d'autres graves pathologies. La deuxiéme mesure permet d'allonger la durée du versement de
I'AJPP de six mois & un an, sur décision du médecin, dans le souci de faciliter la vie des familles. En effet, le
renouvellement tous les six mois de I'AJPP peut étre contraignant puisqu'il oblige lesfamilles & consulter dans tous
les cas le médecin tous les six mois. Or il arrive que le médecin sache d'embl ée, dés le diagnostic, que le traitement
sétendra sur une durée plus longue. Cette mesure de simplification permettrait d'acter d'emblée que I'AJPP sera
versée pendant un an sur décision du médecin au regard de ce gqu'il sait de la durée du traitement, évitant aux
familles d'avoir a le consulter a nouveau au terme de la période de six mois. La troisiéme mesure prévoit
I'obligation pour les caisses d'alocations familiales et les caisses de mutualité sociale agricole dinformer les
demandeurs et les bénéficiaires de I'AJPP sur leurs droits et les démarches a effectuer, afin de leur donner la
possibilité de sorienter vers la prestation la plus adaptée a leur situation (AJPP, compléments a I'AEEH ou
prestation de compensation du handicap). Sagissant du capital déceés, il est ouvert aux assurés ayant eu une activité
professionnelle suffisante, al'instar des autres prestations de sécurité sociale assurant un revenu de remplacement.
Déslors, I'octroi du capital décés est soumis a une contributivité minimale et son versement n'est pas automatique.
En I'espéce, le capital décés ne peut étre versé. Cependant, une prise en charge par I'action sociale de la Caisse
primaire d'assurance maladie au titre de l'article 4 de l'arrété du 26 octobre 1995 relatif aux prestations
supplémentaires et aux aides financiéres attribuées par |es caisses primaires d'assurance maladie, peut, sous réserve
d'une enquéte sociale, permettre |'octroi d'une aide exceptionnelle aux familles ayant & connaitre ces difficultés. Sil
n'est pas prévu de dispositif similaire en cas de décés d'un enfant, plusieurs dispositifs visent a apporter un soutien
aux parents endeuillés. En premier lieu, plusieurs prestations familiales sont maintenues pendant les mois qui
suivent le déces : I'allocation de base, le complément de libre choix d'activité et |a prestation partagée d'éducation
de I'enfant sont versés aux parents pendant les trois mois suivant le déces de leur enfant ; la prime de naissance
pour les enfants décédés a la naissance est également versée sous certaines conditions. Les familles les plus en
difficulté peuvent étre accompagnées dans le cadre de I'action sociale des organismes débiteurs des prestations
familiales. Les régles régissant ces aides sont définies par les conseils d'administration de ces caisses. Depuis 2009,
la caisse national e des allocations familiales sest engagée a mettre en cauvre une offre globale de service associant
les prestations |égales et |es interventions d'action sociale de fagon a mieux répondre ala diversité des situations de
vie rencontrées par les familles alocataires. Cette offre globale vise a coordonner I'ensemble des actions mises en
oavre par les caisses dalocations familiales pour répondre, de maniére compléte, a une situation de vie
préalablement identifiée. Des informations personnalisées et des aides aux changements liées au décés pourront
étre proposees aux parents par le biais de rendez-vous avec les travailleurs sociaux des caisses d'allocations
familiales.
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