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Contexte

Action inscrite dans la stratégie décennale de lutte contre le cancer
=> Feuille de route ARS PACA 2021-2025

Collaboration entre deux structures régionales
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Outils de communication

Vous étes un patient ou un aidant 2
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via service ES

3C / ES / Associations PASQRUAL

PACA CORSE Sécurité Qualité




Forum de Cancérologie

OncoPaca-Corse 2023 Expérience Patient et Aidant

Jeudi 19 octobre 2023
La Galiniére, Chateauneuf-le-Rouge (13)

Données sur les participants
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Localisations tumorales
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Données sur les participants
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Dispositif d’Annonce

« Bonjour asseyez-vous, je n‘ai pas une bonne nouvelle pour vous, vous avez un
cancer de la prostate »

« Ils sont arrivés et en me disant Bah vous n’avez pas le COVID c’est un cancer. »

44%
“ | des participants ont vécu
o une annonce mal cadrée

« ...¢ca a été une catastrophe, c'est une erreur de l'assistante médicale, qui m'appelle en me disant Bonjour Madame,
Alors voila, vous allez avoir un rendez-vous avec le chirurgien, vous allez faire une IRM, une biopsie... Enfin, elle me
dit plein de trucs, que je comprends rien de ce qu'elle me dit, je dis mais attendez de quoi vous parlez. Je dis, j'ai
passée un scanner a 10h00 ce matin, vous m'appelez a 12h00. — S '

Et la elle a réalisé qu’en fait je ne suis pas au courant... » PAS@ UA |_
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Démarches Administratives

o . .
"~ 41% ont trouvé les démarches complexes et larges

i - ||~ 44% ont signalé I'absence de I'assistance sociale

"~ 29% ont signalé avoir des problemes avec le processus de I'arrét maladie
et des soucis financiers

« On a déja des soucis a traiter, quoigue I'administratif est
en plus. »

« il fallait compenser cette perte de salaire pour que je puisse continuer a l'aider, sachant que
le congé d’aidant n'était pas envisageable puisque vous avez 66 jours d'indemnisation a
hauteur de votre salaire et ensuite vous vous débrouillez ».

« On ne connait rien du tout, des arréts qui sont variés et

donc du coup ben j'étais perdue. » PAS@ UAL

PACA CORSE Sécurité Qualité
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21%
ont signalé une difficulté pour
prendre des rendez-vous pour
faire des examens
complémentaires

« Mais y a un peu des délais d'attente. C'est vrai que
quand on a une maladie hautement angoissante et
qu’on vous parle de bilan d'extension et que le
premier rendez-vous pour un Petscan, il est a 3
semaines. Donc si mon cancer n’avait pas encore eu
le temps de se propager de métastases, bah la ¢a lui
laisse le temps... »

Expérience Patient et Aidant

\ 4

Examens Complémentaires

18%
ont trouvé les délais entre I'examen
- et les résultats longs

« ...l a fallu que je me déplace parce que ¢a
faisait 15 jours que je trouvais ¢a trop long
pour avoir des résultats. Abus sinon ? »

« La par exemple, j'ai pris rendez-vous
pour 1 IRM cérébral, j'ai rendez-vous

dans 6 mois. » PAS@ UA |_
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Role des Associations

15% «..Alors moi je suis tres

2 iati ri nfin pour
ont trouvé que les associations curieuse,, enfin pour tout

35% . . ) d'ailleurs hein, donc j'ai c'était
. | simplifiaient les démarches en cherchant sur Internet, j'ai dit
ont trouve que la administratives il y a bien des endroits, et puis
visibilité des je suis tombée & la ***** un

associations n’était endroit hyper joli... »

pas suffisamment

claire pour eux
P 32%

y 4 y 4 (] [ I 4 ’ [ ]
« Je me suis lancée a fond dans ont béneficié d’un soutien
une association tous les jours contre la solitude grace aux

pratiquement, je moccupe L activités des associations

tout le co6té administratif.
Les commandes de la Sécu

ettoutca... » PASQUAL

PACA CORSE Sécurité Qualité
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« Les aidants ne sont pas pris en charge du tout »

70%
des aidants ont pensé qu’ils ne
sont pas considérés et ont
signalé un manque de flexibilité

avec leur emploi
40%

des aidants ont trouvé
qu’il s sont mal int égrés « ..:d’etre n.o‘us-m?r_ne_s a/clle soignants qyelque part hein
puisque voila, moi j'ai levé ma maman, je I'accompagne aux
dans le parcours de toilettes, voila, j'ai passé les nuits, j'ai voila et avec mon papa
soins de leurs proches aussi, qui a plus de 80 ans, ¢a a été vraiment épuisant. Ben
quand on travaille, c'est pas facile. Voila, moi, j'ai dd m'arréter

3 mois parce que j'avais pas d'autre solution .. » PAS@ UA I_
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60%
3 ’l\

50% PN . ont eu le sentlmer.1t d’étre

des aidants n’ont pas recu un suivi BN, impuissant, déemuni ffsnce ala
psychologique s souffrance des patients
30%

des aidants ont trouvé que les

« C'est compliqué a la fois pour nous en tant qu'aidant, et douleurs de leurs proches étaient

c'est compliqué pour celui qui est atteint de la pathologie

= . . mal gérées au cours du séjour en
parce que lui, il est en détresse psychologique. Cette

détresse psychologiqgue, elle est dure a évaluer d'autant plus soins palliatifs
guand cette pathologie vient vraiment a diminuer la personne
au point, elle peut méme plus s'exprimer ou elle peut plus. » PAS@ UAL
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Importance du Médecin Traitant

« J'habite a Cabries ou il y a un énorme probleme, alors je
12% sais que ca remontera peut-étre a 'ARS. Il n’y a plus qu'un
. . . ; médecin généraliste a Cabriés et du coup, le moindre rendez-
des PartICIp’ants ont signale la vous médical, méme en urgence, il est a minimum 3
difficulté de trouver un semaines. Alors la prise en charge d'un cancer a Cabriés,

médecin généraliste ou ont du c'est juste une horreur. ».
faire des déplacements pour
étre traités

certains participants ont signalé I'importance du médecin
traitant dans la coordination et le suivi de leur parcours
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Conclusion

Etablir un diagnostic régional (points forts / points faibles)

Permettre aux patients d’apporter le ressenti sur le parcours

Prioriser des axes de travail sur le parcours (exemple du DA avec enquéte
patient et pro)

» Travail d’information et formation aupres des professionnels de santé

YV V V
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