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Le vécu du parcours de soins « une expérience relativement mitigée »

Ligue nationale, contre le cancer. Face au cancer, l’épreuve du parcours de soins. 

Synthèse du rapport 2018-2019 de l’Observatoire sociétal des cancers. 2019

→ Qu’en est-il dans le cadre du cancer du sein ?



L’étude Parcours Sein
Objectif

▪ Permettre une connaissance plus fine des parcours cancers du sein de la région AURA afin

d’objectiver les moyens de les améliorer

▪ Répondre à une demande de l’ARS AURA d’avoir des éléments d’informations consolidés qui lui

permette d’agir et mieux cibler ses actions et leurs priorités dans le cadre de sa politique d’accès
équitable aux soins

✓ Vision territoriale des problématiques dans les parcours

▪ Action du projet médical du DSRC (CPOM 2021-24)



L’étude Parcours Sein
Méthode

Dans l’idéal : 
• Utilisation données PMSI
• Recueil données dossiers patients
Combinaison de ces deux méthodes dans le cadre de l’étude PANDAURA (1,2) sur le cancer du pancréas

Inconvénients

• Délais +++ pour obtenir les autorisations des comités
d’éthique/réglementaires

• Besoin de ressources humaines important
• Chronophage (aussi bien au niveau recueil données que de

l’analyse)
• Pas de possibilité d'appréhender la perception des parcours

Impératifs/Contraintes

• Délai d’un an pour obtenir les résultats de l’étude
• Pas de budget supplémentaire en RH

Avantages

• Résultats probants
• Utilisables/Extrapolables pour amélioration des parcours
• Valorisation/Publication des résultats
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L’étude Parcours Sein
Méthode

Approche globale du parcours 

✓ Adapter la méthode à la population cible

✓ Utilisation de méthodes mixtes pour avoir des données quantifiées et de perception/vécu

✓ Echelle géographique de l’étude (cibler certains territoires ?)

Médecins du 
parcours

IDEC Patientes



L’étude Parcours Sein
Méthode – Etude quantitative

Phase diagnostique RCP-consultations

Phase de traitement -
Reconstruction

Soins de support

Parcours

• Questionnaire auprès des oncologues, chirurgiens gynécologues, gynécologues médicaux de la région AURA

• Contact via base contacts du DSRC + demandes de relais de l’étude aux 3C

• Questionnaire en ligne 3 mois
+ réouverture de l’enquête sur les départements nous ayant peu répondu avec sollicitation des 3C

Difficultés perçues en termes 
d’offre et de délais (travaillé et 
validé par le COPIL projet)



L’étude Parcours Sein
Méthode – Etude qualitative

• Focus groups auprès de patientes (recrutement via associations de patients)

• Questionnement sur le vécu des parcours et des difficultés rencontrées

• Focus Groups auprès d’IDEC

• Questionnement sur les difficultés rapportées par les patientes et sur les difficultés de 
coordination des parcours des cancers du sein

• Lors de la journée régionale des IDEC organisée par le DSRC ONCO AURA



Faible taux de participation dans certains départements malgré de multiples
relances et la sollicitation des 3C

L’étude Parcours Sein
Bilan de la méthode

Des territoires non représentés dans les focus groups IDEC

Malgré les sollicitations de nombreuses associations, très peu de réponses, 
seulement 6 patientes dans les focus groups (avec une très large sur- 
représentation d’un département)

Des résultats intéressants mais la faible représentation de certains départements rend 
compliquée la mise en place d’actions ciblées sur les territoires à partir de cette étude.



Merci pour votre attention

claire.della-vecchia@onco-aura.fr
reseau@onco-aura.fr
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