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Introduction Methode

« Préserver la qualité de vie des patients atteints de cancer est un objectif majeur des cliniciens et des autorités de sante « Une étude transversale a été menee aupres de patients dont le cancer était traité par ICl et presents sur la plateforme
[1]. Il a été démontré que le suivi systématique des patients améliorait la gestion des symptomes [2], la satisfaction vis- francaise d'une communauté de patients en ligne : Carenity.
a-vis de leurs soins [2], I'importance du recours aux soins de support [3], 'ameélioration de la communication . Les patients volontaires ont été recrutés de septembre 2018 & janvier 2019.

clinicien/patient [4] ainsi que la qualité de vie liee a la santé (QdV) et la survie globale [5,6,7].

- La gestion de la QdV en pratique cliniue courante, s’appuyant sur l'utilisation d’outils divers de recueil de données
rapportees par les patients (PRO), fait 'objet de nombreuses études [8,9].

 En apportant aux patients un gain de survie [10] et un meilleur profil de tolérance par rapport aux standards
thérapeutiques [11], les traitements par Inhibiteurs de Checkpoints Immunologiques (ICl) sont devenus une alternative
thérapeutique dans de nombreux types de tumeurs. Alors que la faisabilité de la collecte de donnees relatives aux
symptdmes et de données de QdV pour des patients traités par ICl font I'objet de diverses etudes [12,13], il devient
essentiel de comprendre les attentes et les positions des patients et des professionnels de santé vis-a-vis de la gestion
de la QdV en pratique clinique.

* Criteres d’inclusion :
— Patient ou proche de patient résidant en France et atteint d'un cancer
— Traité ou ayant été traite par ICl : atezolizumab, durvalumab, nivolumab, pembrolizumab ou ipilimumab
« Les domaines d’exploration du questionnaire portaient sur I'expérience des patients et leurs attentes concernant :
— L'implication des différents professionnels de santé dans le suivi de la QdV
— Le temps de discussion et les dimensions de la QdV abordées entre patients et professionnels de santé
— La satisfaction des patients vis-a-vis de la prise en compte de leur QdV

» Les répondants ont du répondre a 53 questions dont des questions a choix multiples (7), des échelles de Likert ou
visuelles numériques (9) et des questions ouvertes (4).

* L'objectif de I'étude était de decrire les expériences et les attentes des patients traités par ICI relatives a la prise en
compte de la QdV dans la prise en charge du cancer.

Résultats

« 82 répondants (44% de femmes), d'un age meédian de 57 ans (IC 95% : 54 — 59) ont répondu avec succes au questionnaire directement ou grace a un proche (10 sur les 82). Les patients étaient majoritairement atteints de cancer du poumon (41%), de
lymphome (15%), de cancer de la peau (15%), de carcinome des cellules rénales (6%) ou d’un autre type de cancer (23%).

Discussion de la qualité de vie avec les professionnels de santé — expériences et attentes

Figure 1. Niveau de discussion et de satisfaction relative a la prise en compte de la QdV (n = 82)
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Selon la majorité des 82 patients, la QdV demeure insuffisamment intégrée dans la pratique clinique (Figure 1) :
« 76% des patients (62/82) ont abordé au moins une fois leur QdV avec un professionnel de sante.
55% des patients (45/82) ont abordé de facon satisfaisante la QdV avec le professionnel de sante.
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70% des patients pensent qu’il est tres important d’aborder la QdV avec leur professionnel de santé et 20% que c’est
assez important.
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Les patients ayant abordé au moins une fois la QdV avec un professionnel de sante I'ont principalement fait avec le médecin généraliste (66%), I'oncologue (65%) ou un infirmier hospitalier (61%) (Figure 2). Parmi les patients ayant abordé leur QdV, la
discussion avec chacun de ces professionnels de santé est restée rare ou occasionnelle pour pres de la moitié d’entre eux (47% a 73% en fonction du professionnel de sante). Les discussions sur la QdV avec l'oncologue/radiothérapeute sont
majoritairement a l'initiative des patients (64%). En termes d’attentes, deux tiers des patients (54/82) ont identifié 'oncologue comme le professionnel de santé le plus important pour aborder la QdV, suivi du médecin généraliste cité par la moitié des
repondants (44/82) (Figure 3).

Figure 2. Professionnels de sante avec qui la QdV a été abordée (n = 82) Figure 3. Professionnels de santé avec lesquels il est important d’aborder la QdV (n = 82)

Médecin généraliste 66% / 82 Médecin généraliste 54% 44
Oncologue/radiothérapeute 65% 82 Oncologue/radiothérapeute 66% 54

Infirmier hospitalier 61% 39% 82 Infirmier hospitalier 21% 17

Médecin spécialisé* 57% 43% 82 Médecin spécialise* 26% 21

Pharmacien d’officine 51% 82 Pharmacien d’officine 11% 9
Infirmier libéral 44% 82 Infirmier libéral 12%  Jlo
Chirurgien 39% 82 Chirurgien 18% 15
Psychiatre ou psychologue 30% 82 Psychiatre ou psychologue 23% 19
Spécialiste de soins palliatifs 23% 82 Spécialiste de soins palliatifs 16% 13

Abordent la QdV avec ce professionnel [l N'ont pas consulté ce professionnel ou n‘ont pas abordé la QdV avec lui Autre 1% 1

*ORL, dermatologue, pneumologue, néphrologue ...
Thematiques de qualité de vie abordées avec les professionnels de santé — expériences et attentes

« Parmiles 62 patients ayant abordé leur QdV au moins une fois, les thématiques les plus abordees ont été le ressenti des symptomes (77%), la forme physique (69%) et les activites de la vie quotidienne (52%) (Figure 4). Les sujets les plus abordés sont
aussi considerés comme les plus importants a discuter par tous les patients (82). Toutefois, toutes les thematiques sont considérees comme importantes a discuter (moyenne = 5,5/10) (Figure 5).

Figure 5. Importance de la discussion des thématiques de QdV avec les professionnels de santé (n = 82)
Curseur de 0 (=pas du tout important) a 10 (=tres important)

Figure 4. Thématiques de QdV abordées avec les professionnels de santé (n = 62)

Votre ressenti concernant vos symptémes 77% 48 Votre ressenti concernant vos symptémes 8,4 O ® moyenne
: " , médiane
Votre forme physique et capacité de déplacement 69% 43 Votre forme physique et capacité de deplacement 8,3 O I
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Vos activités de la vie quotidienne 52% 32 Vos activités de la vie quotidienne O ‘ :
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Votre état psychique et émotionnel 40% 25 Votre état psychique et émotionnel [
Votre travail, vos taches habituelles ou vos loisirs 32% 20 Votre travail, vos taches habituelles ou vos loisirs ]
Votre vie familiale ou sociale 31% 19 Votre vie familiale ou sociale [
Votre capacité a vous souvenir des choses 4% 15 Votre capacité a vous souvenir des choses -
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Moments de discussion de la qualité de vie avec les professionnels de santé — expériences et attentes

 Les consultations de suivi, 'apparition d’effets secondaires et l'initiation d’'un nouveau traitement sont les moments du parcours de soins au cours desquels la QdV a été le plus souvent évoquée (respectivement par 65%, 48% et 44% des patients)
(Figure 6). Cependant, la majorité des patients considere qu’il est important d’en discuter au moment du diagnostic et de maintenir le dialogue tout au long de leur traitement (>77%), particulierement lors du changement de traitement (Figure 7).

Figure 6. Moments du parcours de soins au cours desquels la QdV a ete abordee (n = 62) Figure 7. Moments au cours desquels il serait important d’aborder la QdV selon les patients (n = 82)

Lors du diagnostic 32% 20 Lors du diagnostic “ 63
Lors de la mise sous traitement 44% 27 Lors de la mise sous traitement 91%
Lors de IPapparition d’effets secondaires 48% 30 Lors de 'apparition d’effets secondaires 71
Lors du changement de traitement 19% 12 Lors du changement de traitement 83%
Lors de I'arrét d’un traitement 15% 9 Lors de I'arrét d’un traitement 717% 63
Avant ou apres une opération chirurgicale 24% 15 Avant ou apres une opération chirurgicale 78% 64
Au cours des consultations ou examens de suivi 65% 40 Au cours des consultations ou examens de suivi 73

Mesures visant a améliorer la gestion de la qualite de vie et le dialogue avec les professionnels de santé

- L’écoute, la personnalisation de la relation avec les professionnels de santé, davantage d’accompagnement et d’orientation et d’information ciblée sont les trois principaux sujets spontanément mentionnés par les patients pour améliorer la gestion de la
QdV. Parmi les mesures énumerées qui pourraient ameéliorer le dialogue autour de leur QdV, les plus freguemment retenues par les patients étaient : un meilleur suivi des effets secondaires du traitement (38%), des consultations dediées a la QdV
(37%) et une meilleure coordination de I'équipe médicale (34%).

Conclusion

* Dans cette engquéte, seulement 55% des patients atteints d’'un cancer et traités par ICI étaient satisfaits des discussions sur la QdV avec les principaux intervenants de leurs parcours de soins. Compte tenu de I'écart entre les attentes et les expériences
des patients en termes de gestion de leur QdV, une meilleure intégration de la QdV dans la pratique clinigue courante constitue un levier important pour optimiser la prise en charge des patients.

°* Méme si cette etude est basée sur une communauté de patients en ligne et que le point de vue des patients doit étre confronté a celui des praticiens, cette étude révele clairement que l'intégration de la QdV dans la pratique clinique courante repose
fondamentalement sur deux acteurs clés : les oncologues et les médecins généralistes. L'intégration de la QdV dans la pratique clinique devrait se faire tout au long de la prise en charge, du diagnostic aux soins palliatifs. Sur le plan opérationnel, elle
pourrait étre facilitée par des initiatives spécifiques, telles que le déploiement de consultations dédiees a la QdV. Toutes les dimensions de la QdV doivent étre prises en compte pour repondre aux attentes des patients. Cela nécessite de comprendre
encore mieux pourguoi certaines thematiques de la QdV que les patients jugent importantes (par exemple la vie privée, les aspects financiers,...) restent encore rarement abordees.
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