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PROJET SQVALD : plateforme web/mobile visant a
faciliter I’acces aux soins oncologiques de support

Journée annuelle du réseau OncoCentre
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Présentation du Projet SQVALD:

NTCI et IoT pour l'organisation des parcours de soins de support et
la qualité de vie des patients avec une affection de longue duree

> financement: Région Centre-Val de Loire

> portage: Laboratoire EA6300 Informatique Fondamental et Appliquée de
’'Université de Tours (LIFAT) ; coordination: Nizar Messai et Yacine Sam

> contexte: recours relativement faible aux soins oncologiques de support
alors que leur efficacité est démontrée par les études scientifiques et
que la volonté de promouvoir ces soins a été reaffirmée dans le cadre
de la Stratégie décennale de lutte contre les cancers 2021-2030

> objectif : favoriser ’accés des personnes concernées par le cancer aux
soins oncologiques de support afin d’améliorer leur qualité de vie avec le
cancer, en développant une plateforme web/mobile déediee a 'offre de
soins oncologiques de support accessible en Région Centre-Val de Loire
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La participation de ’equipe du Laboratoire
Education Ethique Santé au projet SQVALD

> travail préalable au développement du nouveau dispositif type
plateforme web/mobile qui sera développé dans le cadre du projet

> enquéte qualitative réalisée par I’équipe du Laboratoire EA7505 EES

> en complémentarité avec UEtude régionale du recours aux soins
oncologiques de support réalisée par OncoCentre en 2019, il s’agit de
comprendre les inégalités de recours aux soins oncologiques de
support en Région Centre-Val de Loire

> formuler des préconisations qui seront prises en compte par ’équipe
du Laboratoire EA6300 LIFAT pour le développement et la mise en
ceuvre du nouveau dispositif type plateforme web/mobile

dr Projet SQVALD 8 décembre 2022 3



Modalités pratiques de ’enquéte

Conformément a la loi " Jardé " (Décret n°® 2016-1537 du 16 novembre 2016 publié le 17 novembre 2016 au

Journal Officiel de la République Francaise), aucune autorisation éthique n'était nécessaire

Plan d’enquéte mai 2022 | juin 2022 sept 2022 oct 2022 | nov 2022

Réunion de présentation de ’enquéte
réalisée par l’équipe du Laboratoire
EA7505 EES

Enquéte exploratoire aupres de

professionnels ainsi que de
personnes concernées par le cancer

Passation d'entretiens individuels en
présentiel auprés de 33 personnes
concernées par le cancer

Retranscription des enregistrements
des entretiens avec les personnes
concernées par le cancer

Analyse des données collectées
aupres des personnes concernées
par le cancer, avec le logiciel NVivoo

Rédaction d'un rapport a l'usage de
'équipe du Laboratoire EAG300
LIFAT en charge du Projet SQVALD

Valorisation des résultats de
’enquéte via des publications et
communications scientifiques
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n°l, femme, 75 ans, cancer

n°2, femme, 50 ans, cancer du sein diagnostiqué début 2022

n°3, homme, 73 ans, cancer au niveau du systeme digestif diagnostiqué fin 2021

n°4, homme, 85 ans, cancer ORL diagnostiqué fin 2021

n°5, femme, 68 ans, cancer de I'estomac diagnostiqué en 2019

n°6, femme, 64 ans, cancer diagnostiqué début 2022

n°7, homme, 70 ans, cancer

n°8, femme, 67 ans, cancer ORL avec métastases diagnostiqué en 2018

n°9, femme, 54 ans, cancer du colon diagnostiqué fin 2021

n°10, femme, 45 ans, cancer

n°11, femme, 75 ans, cancer de 1’estomac

n°12, femme, 73 ans, cancer des voies billaires diagnostiqué en 2020

n°13, femme, 65 ans, myélome

n°14, femme, 74 ans, historique de méningiome diagnostiqué en 2010 et cancer du sein

n°15, femme, 75 ans, cancer du colon avec métastases diagnostiqué en 2021

n°16, homme, 51 ans, leucémie

n°17, femme,, 50 ans, cancer du sein diagnostiqué en 2020

n°18, femme, 49 ans, tumeur au cerveau diagnostiqué fin 2020

n°19, homme, 55 ans, cancer diagnostiqué début 2020

n°20, homme, 75 ans, myélome diagnostiqué en 2020

n°21, femme, 43 ans, cancer du sein

n°22, femme, 66 ans, antécédent de cancer du sein datant de 2007 et diagnostic de métastases en 2016

n°23, homme, 47 ans, cancer du pancréas diagnostiqué en 2019

n°24, femme, 54 ans, cancer du pancréas avec métastases aux ovaires diagnostiqué en 2020

n°25, femme, 81 ans, cancer diagnostiqué en 2019

n°26, homme, 65 ans, cancer du rectum diagnostiqué en 2018

n°27, femme, 43 ans, cancer du sein diagnostiqué en 2020

n°28, homme, 66 ans, cancer du foie diagnostiqué en 2021

n°29, homme, 67 ans, cancer du pancréas

n°30, homme, 78 ans, cancer de I’oesophage

n°31, homme, 78 ans, antécédent de cancer de la prostate diagnostiqué en 2007 et cancer du pancréas diagnostiqué en 2022

n°32, homme, 68 ans, cancer du colon avec métastases diagnostiqué en 2020

n°33, homme, 48 ans, cancer du colon diagnostiqué début 2020
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Analyse thématique via le logiciel NVivo©

Items ,Nomb.re de ret’ranscriptio.ns
d’entretiens codés pour cet item
Mobilisation de ressources hors SOS
activités de loisirs 25
cercle familial 24
entourage amical 16
communauté religieuse 1
réseau associatif 6
autres personnes concernées par le cancer 11
autres médecines 10
Recours aux SOS
informé par un membre des équipes d’oncologie 13
informé d’une autre maniere 9
difficultés d’acces 15
réticences a y recourir 13
intérét pergu 12
Vécu du parcours cancer
posture face a la maladie 29
incertitude liée a I'évolution de I'état de santé 14
effets secondaires bloquant la participation a des activités 19
rapport au corps 9
éléments de vécu négatifs 13
éléments de vécu positifs 16
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1. Disparités dans l’acces aux informations relatives a
Uoffre de soins oncologiques de support

® 22 des 33 enquétés se souviennent avoir été informés sur les SOS
- 13 se souviennent avoir été informés par un membre de l'équipe du service d'oncologie

X/
%®

meéconnaissance générale du terme “Soins Oncologiques de Support” et
identification inégale du contenu de l'offre de SOS

X/
%

'information relative aux SOS est délivrée de maniere hétérogene dans le
cadre de la prise en soins, y compris via le dispositif d’annonce

7/

% |le choc de ’annonce interfere dans [’assimilation des informations
relatives aux SOS, soins percus comme annexes

% L’information relative aux SOS étant non-systématique, les enquétes
disent avoir douté du fait “d’y avoir le droit”

« Mot je suis venue en chimio, j'ai vu des personnes qui avaient un psy qui venait les voir, qui avaient des diététiciennes, ou
autre. Moi on m’a jamais proposé ¢a (...) comme j'étais souvent en chambre avec des personnes qui avaient le cancer du sein.
Je me suis dit “Tiens, est-ce que dans ce service, il y a des différences entre les cancers ?” »

[#15, femme, 75 ans, cancer colo-hépatique]
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Disparités lieées aux difficultés d’acces a U’offre de soins
oncologiques de support

Diverses configurations favorisent plus ou moins ’acces aux soins
oncologiques de support

’offre de soins oncologiques de support est concentrée sur les villes
des hbpitaux dotés de services d’oncologie

certaines modalités de prises en soins sont plus favorables que d’autres

fatigue intense consécutive au cancer et aux traitements biomédicaux
rend parfois impossible la participation aux SOS

« |'ai une telle rupture de capacités (...) par exemple hier a la méme heure j'aurais pas pu vous dire si j'allais venir ce matin
[a la séance de chimiothérapie]. On vit au jour le jour. »

[#31, homme, 75 ans, cancer du pancréas]

la difficulté a se projeter liee a Uincertitude de ’évolution de ’état de
santé empéche parfois de mobiliser des ressources comme les SOS
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3. Disparites dans les réticences a avoir recours aux soins

A X4

/7
0‘0

oncologiques de support

Le fait de ne pas vouloir se rendre dans un lieu associé a la maladie, au

monde meédical, etc.

« Déja, moi j’ai pas fait la démarche que ¢a se fasse [bénéficier des soins oncologiques de support a I’hdpital], parce que
quand je viens ici, j'ai trés envie de vite m’en aller. (...) On n’a pas envie d’étre la, quoi. »

[#17, femme, 50 ans, cancer du sein]

La réserve quant au fait d’étre en présence d’autres malades

« Déja vous ne pouvez pas savoir qui vous allez croiser, et dans quel état elle est cette personne par rapport a vous (...) et
dans la discussion vous apprenez qu’elle ne s’en sortira pas, vous vous imaginez vous avez soi-disant la méme pathologie.

Vous avez le moral tres haut en venant, et en partant I'apres-midi vous avez un coup au moral. »
[#28, homme, 66 ans, cancer du foie]

Les encouragement de l’entourage peuvent étre déterminants pour
passer outre ces réticences initiales
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4. Disparitées des besoins ressentis et de U’'intérét percu des
soins oncologiques de support

% Une identification variable de besoins liés a ’expérience du cancer

« J'ai pas besoin. [de soutien psychologique] Ca va tres bien dans ma téte. Bon, j'ai des moments... [soupir] ou c’est plus
difficile que d’autres (...) Vous voyez, je n’ai pas l'impression d’avoir une maladie mortelle. |'espére que ce que j'ai fait la
depuis plusieurs mois porte ses fruits, et que je vais m’en sortir. »
[#14, femme, 74 ans, cancer du sein]

% Une meéconnaissable de l'intérét des soins oncologiques de support
« On m’a proposé un psy. Ca alors, je vais parler tout seul a quelqu’un qui n’en a rien a faire. Ca, c’est pas mon truc. »

[#5, femme, 68 ans, cancer au niveau de I'abdomen]

< Des soins percus comme “additionnels”

® D’autres ressources mobilisables que les soins oncologiques de support,
pour faire face et se ressourcer
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Projet SQVALD

n°1
n°2 au CHU
n°3
n°4 au CHU . i
n°5 au CHU prothese capillaire |
n°6 au CHU prothese capillaire
n°7
°8 au CHU
n°9 ala Ligue 37 au CHU assurance maladie ala Ligue 37 ala Ligue 37
n°10 ala Ligue 37 ala Ligue 37 ala Ligue 37 ala Ligue 37
n°11 au CHU i
n°12 prothese capillaire
n°13 au CHU ]
n°14 au CHU prothese capillaire
n°15
n°16 au CHU au CHU B |
n°17 au CHU prothese capillaire
n°18 L au CHU R
n°19 ala Ligue 37 ala Ligue 37 ala Ligue 37
°20
n°21 ala Ligue 37
°22 ala Ligue 37 ala Ligue 37
n°23 au CHU au CHU au CHU ala Ligue 37
n°24 au CHU
n°25
n°26 L I N
n°27 via IETO 37 ala Ligue 37 ala Ligue 37 ala Ligue 37
n°28
n°29 au CHU
n°30 au CHU
n°31
n°32 au CHU
n°33 au CHU au CHU au CHU
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5. Disparité des recours a d’autres meédecines
n° enquété | a deéclaré avoir eu recours a d‘autres activités et ressources | a déclaré avoir eu recours & d‘autres médecines |

Projet SQVALD

n°1
n°2 groupe Facebook "Les triplettes” homéopathie, acupuncture, réflexologie plantaire
n°3 marche, vélo, salle de sport passeur de feu
°4 marche, jardinage
n°5 jardinage, lecture, jeux sur la tablette
°6 cuisine, recherches généalogiques
n°7
°8 jardinage, jeux sur I’ordinateur
n°9 marche, jardinage magnétiseur
n°10 cuisine, patisserie, jardinage, recherches généalogiques kinésiologie
n°11 promenades avec le chien, jardinage, lecture
n°12 jeux sur le téléphone
n°13
n°14 lecture
n°15 marche, pilates, musique acupuncture, reiki
n°16 marche, photographie, vélo d’appartement
n°17
n°18 acupuncture, magnetiseur
n°19 marche (5km/jour), mécanique, bricolage
°20 groupe de marche, chorale, jardinage, lecture
n°21 groupe Facebook cancer du sein, marche (30min/jour)
°22 télévision (séries médicales) myothérapie
n°23 piano, musique, jardinage
n°24 acupuncture, magnétiseur, naturopathie
n°25 cuisine, télévision, scrabble
n°26 pratique religieuse ]
n°27 énerggéticien, acupuncture, micro-kiné, passeur de feu
n°28 marche, télévision
n°29 jardinage passeur de feu
n°30 télévision
n°31 lecture, télévision, maison secondaire
Nn°32 lecture, marche, piscine, bricolage, mécanique, moto
n°33 piscine, bricolage
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6. Preconisations pour la mise en ceuvre
de la plateforme web/mobile “SQVALD”

accroitre le recours des personnes concernées par le cancer
aux soins oncologiques de support en ne creusant pas
voire en réduisant les inégalités d’acceés a ces soins

- Engager des personnes directement concernées par le cancer

dans le developpement et la mise en ceuvre de ce dispositif

en adéquation avec la recommandation de la Haute Autorité de Santé ayant pour objet de « soutenir

et encourager l’engagement des usagers dans les secteurs social, médicosocial ou sanitaire»

- Penser lintégration de ce dispositif dans le parcours de santé

des personnes concernées par le cancer

en complémentarité notamment avec le dispositif d’annonce existant
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6. Preconisations pour la mise en ceuvre
de la plateforme web/mobile “SQVALD”

J dans le but de maximiser les chances d’appropriation par les usagers,

faire en sorte que la plateforme soit inclusive et ergonomique

J pour répondre au mieux a ’enjeu d’acceptabilité sociale, veiller a ce que

la plateforme renvoie le moins possible au monde médical et hospitalier

1 afin de favoriser 'empowerment, donner le maximum d’informations aux
usagers — acteurs de leur parcours de santé — et laisser ouvert le choix

quant aux soins oncologiques de supports accessibles

J afin de permettre une forme de soutien entre pairs, permettre aux
utilisateurs les partages et notamment les retours d’expérience en lien

avec les soins oncologiques de support
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Gourret Baumgart J.; Kane, H.; Pelletier, S.; André, K.; Barbe, C.; Lecomte, T.; Sam, Y.; Messai, N.; Rusch, E.; Denis, F.

Understanding Inequalities in the Uptake of Supportive Care to Improve Practices in the Cancer Care Continuum.
Cancers 2022
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