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Studio svolto in collaborazione
con l'Ars lle-de-France
nell'ambito del progetto

« disuguaglianze e cancro » e

« democrazia sanitaria ».
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TemA Cancer

Témoigner pour Améliorer la prise en charge du Cancer contr1but10n£fr

Obiettivi

Stabilire una diagnosi condivisa delle condizioni di cura del paziente oncologico
e identificare delle piste di miglioramento del percorso di cura

Due patologie in priorita : cancro al seno e cancro al polmone;

|dentificare le difficolta di accesso alla cure;

Conoscere I'esperienza dei pazienti riguardo la coordinazione del percorso di cura;

Conoscere la percezione dell'utente dell'organizzazione del legame tra cure in ospedale e
in citta.
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A vous la parole !

Chers contributeurs,

Cancer Contribution s’associe a la démarche de I’Agence régio-
nale de santé d’Ile-de-France qui souhaite établir un parcours de
santé lisible, accessible et sécurisé pour chaque citoyen.

Bien conscients que ’amélioration de la prise en charge du cancer
passe par I'expérience des patients, Cancer Contribution lance un ap-
pel & témoignages.

Nous vous invitons, ainsi que vos proches, & partager sur notre es-
pace dédié votre vécu, mais aussi les difficultés que vous avez ren-

contrées pendant votre parcours de soins.

Vos témoignages constitueront

le point de départ d’une ré-

flexion permettant de propo-

ser des actions concreétes afin

d’amélioration la prise en

charge des malades atteints
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Una racconta di
testimonianze online

(marzo [/ giugno 2015)
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| punti principali:

* | percorsi di curg;
* [ luoghi di curga;

- Gli attori chiave.
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Mon cerveau ne suit pas : ¢a veut dire quoi « c’est pas bon »
« |a ponction était négative mais 1l se sont trompés la tumeur est maligne c’est un cancer.. » ... Et ma terre s’est arrétée
de tourner..._je suis restée |a un bourdonnement dans les oreilles, le cceur au bord des lévres, les tempes battantes, la

bouche séche : un cancer ! A 37 ans ? Mais que se passe-t-il ? ol va ma vie? ou s’échappe-t-elle?
Et puis je pars, un numéro de téléphone dans la poche : I’hdpital saint Louis et un nom le Docteur E.

Ma vie ce jour-la, a basculé dans le néant, I'inconnu, |a peur, la souffrance, la solitude.... et ma question a été POURQUOI
MO 2?2 Je n’ai eu la réponse a cette question que des années plus tard

Je ne pense qu’a une chose : je vais mourir, ma tante en est morte 1l y a deux ans, je n’en réchapperai pas.
Je ne sais pas quoi dire , a mes parents, a mes amis alors j’explique cash :

« j’al un cancer ».....

Puis arrive le lundi, je prends plusieurs rendez-vous : d’abord I’hopital Saint Louis conseillé par mon gynécologue mais

pour avoir un deuxiéme avis, j’arrive a obtenir un rendez-vous a Curie avec recommandation.

TemA Cancer

Delle testimonianze-
esempio
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Appel a témoignage sur le parcours dans la
maladie

Au préalable de votre témoignage, nous vous serons reconnaissants de nous donner quelques
informations (strictement anonymes) pour mieux vous connaitre:

Vous étes
@ Patient/Ancien patient
@ Proche/Familial

@ Autre (Soignant...)

Vous - ou la personne concernée par le cancer - étes

@ Audébut du parcours de soin (en attente de commencer les traitements)
@ Entraitement

® Enrémission

@ Autre

Sexe
® Femme

@ Homme

Tranche d'age

® 18-30

TemA Cancer

Il formulario

di partecipazione
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Répondants

77 testimonianze
raccolte

TemA Cancer — Témoigner pour Améliorer la prise en charge du cancer
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Répondants en activité
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= En traitement
s En rémission
Autre
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Annéee de diagnostic
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Un’analisi in tre tempil

della diagnosi
| trattamenti
- DOPO: cronicizzazione, conseguenze, ritorno al
lavoro
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Prima della diagnosi
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Prima della diagnosi

TemA Cancer 17



]
Fo
@ oy |
Ry I~ ¥
" 3/ ® 2
Ve Yok
\J 2

cancer, .

contribution!

Prima della diagnosi
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Prima della diagnosi
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Durante | trattamenti
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Durante | trattamenti
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Durante | trattamenti
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Durante | trattamenti
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- Dopo: conseguenze
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- Dopo : conseguenze /ritorno al lavoro
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In conclusione...

Migliorare la qualita della comunicazione:
-...con il paziente (eliminare/ridurre |'erranza dignostica)

-Migliorare I'accompagnamento durante il trattamento (maggiore
informazione, effetti secondari, trattamenti di supporto...).

- Migliorare il coordinamento fra i diversi attori implicati.



Un percorso « caro »

Pauperizzazione generalizzata:
- Costi di cura (onorari troppo elevati
- Spese a carico del paziente)

- Finanziamento dei trattalenti di supporto, perdita di reddito



Un percorso che si interrompe bruscamente:

- Medico: Difficolta di accedere alla ricostruzione mammaria

- Psicologico: Necessita di preparare e anticipare 'uscita dal percorso di
cura

- Economico: Richiesta di informazione e accompagnamento nel ritorno
al lavoro.



Grazie!

silvia.rossi@cancercontribution.fr



