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CanBioS des personnes concernées par le cancer

- OBJECTIFS N\

» Comprendre quels sont les expériences et les besoins des personnes concernées.

CONTEXTE

Patients nouvellement diagnostiqués avec une LLC

* |dentifier comment mieux informer et accompagner ces patients qui risquent de subir
'impact du diagnostic plus que de la maladie elle-méeme.

\- Evaluer les freins et leviers de la recherche participative en humanites biomédicales./

METHODOLOGIE ET RECHERCHE PARTICIPATIVE

@ Patients stade A qui seront un jour traités @ Patients stade A qui ne seront jamais traités

N L e * Projet entierement co-construit avec nos partenaires de I'association de patients ELLyE :
« Confrontation a lI'incertitude parmi les patients diagnostiqués r/oblematl\satlon et\formulatlon des questions de recherche
d'une LLC stade A : - Réponses a appels a projets

- Reflexions méthodologiques

- Qui aura un jour besoin d'entamer un traitement ? Et - Elaboration et diffusion du questionnaire e | | e\
=

quand ? - Elaboration des grilles d'entretien
- Participation aux groupes de travail
- Qui ne sera jamais vraiment « malade » ? - Analyse des resultats ensemble leucémie lymphomes espoir
- Etc.
« Attente, impuissance, vulnérabilite... Sentiment qu'une "épee
de Damoclés" est suspendue au-dessus de sa téte, souvent * Questionnaire en ligne pour des patients stade A par la mailing list de I'association ELLyE : 46
évoqué par les personnes concernées. questions formulées spécifiguement pour cette étude, fermées ou semi-ouvertes :

* Entre 4 000 et 5 000 personnes diagnostiquéees d'une LLC en

France chaque année sur I'expérience du sur I'expérience du sur I'impact du sur les réseaux de sur les données
' diagnostic suivi diagnostic soutien, sociodémo-
I'information et la graphiques
* Rendez-vous avec I'hnématologue ou (plus rarement) le communication
médecin généraliste, une a deux fois par an pour réaliser un . . . |
examen physigue et évaluer I'évolution de la maladie ; » Entretiens semi-dirigés avec des patients diagnostiqués d'une LLC stade A sous surveillance,

contacté a travers nos partenaires hospitaliers ou l'association de patients ELLyE,
* Peu de contacts avec les autres professionnels de santé

hospitaliers (infirmiers et infirmiéres, psychologues cliniciens, * Animation de 2 groupes de travail (Paris + Marseille) interprofessionnels + patients partenaires
assistants sociaux...). visant a évaluer les conditions de la possibilité d'une gradation du suivi de ces patients entre |'hopital
et la ville
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1ers RESULTATS

Questionnaire ; 235 patients stade A* P

Infirmier(e)s

@
Psychologues \ﬁ ‘ Biologistes

« 45,5 % déclarent éprouver des difficultés liées a leur diagnostic,
parmi lesquelles I'anxiété et I'angoisse sont au premier rang.

Parmi les personnes ayant eprouve des CONCLUS'ONS / DlSCUSSlON

difficultes suite a leur diagnostic (n=45.5%) :

* 66,8% évoquent 100
comme une épée de 731 Des parcours de soin a améliorer, notamment la prise en charge initiale afin d’identifier
Damocles au-dessus les besoins spécifiques des patients.
de la téte. 40
F revanche  Certains sont particulierement en détresse et ont besoin de soutien accru :
] ; U
’ersonnes ayant un ‘ersonnes ayant un ‘ersonnes ayant un _ I 31 ’
plUS de 70% ne Se ditgmuaf.lu Iur':)g—tf;fmc -:J|:gr'n;nsf.n;irr'ruyt]:n—;crme I.fl':.z-fc;l’lf_lb'-ll'l;'LZL;:"I'IT. (201/7- ConSUItatlon paramedlcale d annoncel
N (1982-2011) (2012-2016) 2021) . .
considere pas comme . o - Soutien psychologique,
/ Angoisse Anxiete . , . 5 .
etant malade. - Patients témoins / partenaires / navigateurs

o) i s . 4  D’autres souhaitent s’éloigner autant que possible du monde hospitalier et ne pas étre
* 91 % n'‘ont pas eu acces a une consultation paramédicale T .
d’annonce. ramenés a la maladie :
- Coordination ville-hopital / lien avec les soins primaires

* Le manque d'information est la premiere critique formulée par

les patients concernant leur parcours de soins. * Plus fondamentalement, nos travaux montrent qu’il y a une nécessité de questionner

comment on nomme, classifie et diagnostique les cancers indolents a faible risque de
progression.

* Papier en cours d'écriture
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