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Focus sur la

methodologie

quantltatlve 200 Echantillon de 1004 personnes, représentatif de la population frangaise dgée de 18 ans et

% plus.

L'échantillon a été constitué selon la méthode des quotas, au regard des critéres de sexe, d'dge, de
catégorie socioprofessionnelle et de région de résidence.

L'échantillon a été interrogé par Les interviews ont été réalisées du 2 au 13
questionnaire auto-administré °col octobre 2025 sur notre panel et via notre
en ligne sur systétme CAWI partenaire Bilendi. o »

(Computer Assisted Web Pour les remercier de leur participation, les panélistes

ont touché des incentives ou ont fait un don a

InterV|eW). I'association proposée de leur choix.

afagl OpinionWay a réalisé cette enquéte en appliquant les procédures et régles de la norme ISO
s 20252 :2019

Les résultats de ce sondage doivent étre lus en tenant compte des marges dincertitude : 1,4
a 3,1 points au plus pour un échantillon de 1000 répondants
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Le profil de
I'échantillon
quantitatif

Population francaise
dgée de 18 ans et plus.

Source : INSEE
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Focus sur la méthodologie
qualitative

UNE COMMUNAUTE EN LIGNE

ala
Al2] REUNISSANT 11 PARTICIPANTS AYANT EU LIEU DU
= 7 AU 19 OCTOBRE 2025

maladie:

« 2 participants ayant fini le traitement depuis plus
de 5 ans

« 5 ayant fini le traitement depuis 2 & 5 ans

« 2 ayant fini le traitement depuis1d 2 ans

« 2 ayant fini le traitement depuis moins d'un an

/@g 11 participants a différents stades de la

.
T | 1
opimnionway POUR @ | unl:cancer @ Sources des images: cottonbro studio sur Pexels (lien)
::::::::::
|


https://www.pexels.com/fr-fr/photo/femme-apple-pomme-ordinateur-portable-4057764/

Les resultats

b
Q
N

opinionway



1
\

Notoriété et connaissance

Un cancer tabou et mal
connu




@ Notoriété et connaissance - 3 enseignements clés

@ « Un cancer méconnu:
« Cité spontanément par 2% des Francais

- 40 % des interrogés ignorent que ce cancer se soigne et qu'il
existe un dépistage afin d'éviter la survenue de ce cancer

« Un lien avec HPV qui n’est pas présent :
« 62 %des interrogés ignorent le lien de ce cancer avec HPV

« 27 % des interrogés savent que la vaccination HPV protége de ce
cancer

« La meéconnaissance et le tabou de la localisation du cancer anal

@ retardent le diagnostic en :
« Bloguant une verbalisation précoce du patient de ses symptémes
- Limitant la rapidité du diagnostic par les professionnels de santé
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Le cancer du canal anal n’est cité spontanément
que par 2% des Francais.

Al. Quels sont tous les types de cancers que vous conndissez, ne serait-ce que de nom ?
Plusieurs réponses possibles, total supérieur a 100%
Cancer du sein IIIIINNNNN—— 73%
Cancer du poumon I 50%
Cancer de la prostate I 32% 65+:41%
Cancer du pancréas I 30%
Cancer colorectal / Célon GG 30%
Cancer de la peau [ Mélanome I 23% 18-24ans:32%

Cancer du foie IIIEGEGEG 21%
Leucémie [ Sang I 19%

Cancer de la gorge et cancers ORL [ Langue, bouche, nez I 16%
Cancer de l'utérus et cancers gynécologiques I 16% femmes: 23%

Cancer des os Il 13%
Tumeur cérébrale [ Cerveau [ Glioblastome I 12% 18-24ans:22%

Cancer de l'oesophage ou de I'estomac Il 11%
Cancer de la vessic Il 6% 65+:11%

Cancer des intestins Il 5%
Cancerdurein 1l 5%
Lymphome Il 5%

Cancer des testicules M 4%
Cancer de la thyroide B 3%
Carcinome W 3%

Cancer généralisé § 2%
Cancer du canal anal § 2%

Cancer de la trachée/larynx | 1%,
Sarcome | 1%

IDF : 7%

Cancer de la vésicule et des voies biliaires | 9%,
Autre |l 7%
Ne sait pas @ 3%
Rien/Aucun | 1%
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31% des Francais seulement déclarent en avoir déja entendu parler, loin derriere le %

cancer du sein, du poumon et de la prostate. a0
1004
A2. Parmi la liste suivante, quels sont tous les types de cancers dont vous avez déja entendu parler, ne serait-ce que de nom ? personnes

Plusieurs réponses possibles, total supérieur a 100%

TOP 3:

Cancer de la peau G 857
Leucémic GG 87% oo
Cancer colorecta! [ 83% 50+:92%
Cancer du pancréas NNl 82%  50+:87%
Cancer du foie GGG 507
Cancer de l'utérus et cancers gynécologiques NN 78% formmes: 85% [ 50+:84%
Tumeur cérébrale NG 78%
Cancer de la gorge et cancers ORL NG 75% so::s0-
Cancer de lcesophage ou de l'estomac GGG 70% o0+ 75
Cancer de la thyroide NG 69Y%
Lymphome I 64% so-:70%
Cancer du rein [NEGGE 59% oF s
Cancer de la vessie |G 59% 50+ 6%
Cancer de la vésicule et des voies biliaires |G 45%
Cancer du canal anal I 31% 50+ :36%

Autre |l 8% 50+:14
Aucun | 1%

opinionway O:UR () [igoncs (22) o
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Des patients qui déclarent eux-mémes une méconnaissance du cancer
anal avant d’étre diagnostiqué

+ Des patients qui ne connaissaient pas du tout ce cancer avant leur

diagnostic: Témoignages

— Un cancer qu'ils ne voient pas, dont ils n‘ont pas entendu « Avant détre diagnostiquée,
parler (pas de couverture médiatique, peu de proches jiguerdisastodicichugl existence
tOUChéS) de ce cancer. Il n’est pas
. . médiatisé, personne n’en parle. Il
— Et pour quelgques-uns, un cancer dont ils avaient entendu est tellement mal situé quiil est
parler (notamment car un membre de leur famille a été difficile, voire impossible, d'en
touché) mais une image qui reste générique méme auprés de SO}féteinuilo(r:z r?ge?ndzltsggllim»enf
cette cible : peu Fle connaissance sur les symptémes, facteurs Patient ayant fini le traitement

de risque, ou le vécu de la maladie depuis1da2 ans
* Un tabou li¢ a la localisation de ce cancer et qui participe a la « Ce cancer touche & la sphére
méconnaissance de la maladie : de I'excrément, de la propreté, du
— Un cancer qui touche a I'intimité, la dignité, I'’estime de soi sexuel. La salissure, les draps, les
— Un cancer sujet & de nombreuses idées regues: sur les ;g‘;;‘;etg%i’:tsﬂm ot
pratiques sexuelles du patient, son hygiene, etc. depuis 2 & 5 ans \
— @Q LES IMPLICATIONS POUR LE PATIENT « Javais compris quiil s‘agissait
d’'un cancer du au HPV mais je
Un tabou qui a trois effets majeurs sur le parcours: pensais que I'hygiene rentrait en
« llfreine la parole - retard de diagnostic. igne de ?ﬁ?gfs ot dNTesis

« Illimitel'acces a I'information - isolement et mésinterprétations. cancer. »

Patient ayant fini le traitement
depuis moins d'un an

Sources des images: creativeart sur Freepik (lien) " 10
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Une méconnaissance du cancer qui a eu un impact direct sur la
préoccupation tardive des premiers symptomes et donc du diagnostic

EXAMENS )
PREMIERS MEDECIN GENERALISTE COMPLEMENTAIRES (IRM, GASTRO-ENTEROLOGUE, BIOPSIE, COLOSCORPIE,
SYMPTOMES GYNECOLOGUE échographie, etc.) ONCOLOGUE, PROCTOLOGUE PET SCAN
O ® O O O >
Aux premiers symptoémes Apreés le début du suivi médical A : : U
.. lelancement de la prise en charge pm le diagnostic par les PDS é A noter: un diagnostic qui

s'accélére au moment ou

meédicale par le patient s accedent & un

. Des patients peu alertés : des - Des professignnels de sa_nt.é pas tous sensjpilisés spécialiste de la zone ou
symptdmes qui n'‘évoquent pas de aux symptomes - d'ff'CUIt? a identifier la du _gcancer (gastro-
pathologie particuliére, si ce Mest en pqthologle, confusion avec les hémorroides entérologue, oncologue,

. ) e - D'ou: proctologue, etc.)
mineur les hemorroides + Une errance médicale: des patients amenés & - biopsies, coloscopie,
« Une géne par rapport a la localisation, faire différents examens médicaux, peu PET scan
> D'ou une tendance a retarder la concluants
consultation avec un professionnel de « Pour certains: une tendance 4 relativiser la
santé : on attend une visite de routine gravité des symptomes

pour en parler, ou le professionnel de
santé le constate de lui-méme

« Le cancer a pu se développer parce que jai négligé les symptédmes. C’est mon médecin généraliste qui, & I'occasion d’une consultation de routine,
S’est apergue que je saignais sur sa table. » - Patient ayant fini le traitement depuis 1d 2 ans

« 6 mois de souffrance avant de découvrir le cancer. La douleur et les nombreux RDVs médicaux. D'abord une rhumatologue qui ne comprenait pas
mes douleurs, un échographe qui m’‘a dit que les ganglions que j'avais n’étaient pas inquiétants. J'ai fait une échographie a I'aine. Mon gynécologue,
qui m‘avait soigné du papillomavirus, et qui n’a rien vu d’inquiétant. » - Patient ayant fini le traitement depuis 2 a 5 ans



62% des Francais ne savent pas que ce cancer est li¢ au HPV et 28

54% que la vaccination HPV protege de ce type de cancer. ST

1004
personnes

A8. Dans quelle mesure étes-vous d'accord avec chacune des affirmations suivantes concernant le cancer du canal anal : Sous-total
d’accord
Affirmations vraies

e s . . ]7% ()/
Ce cancer est lié au HPV (Human Papillomavirus) 2170

Affirmation vraie
La vaccination HPV (Human Papillomavirus) protége 27%
de ce type de cancer 770

Affirmation vraie

Ce cancer est toujours lié & des IST (infections
sexuellement transmissibles) i 12%
@ Tout afaitd'accord Plutét d'accord Plutét pas d'accord @ Pas du tout d'accord @  Je ne sais pas

oplqslnggwa), PO:UR @ IEcancef




40% des Francais declarent ne pas savoir que ce cancer peut étre 00q
totalement guéri s’il est détecté de maniere precoce et qu’il existe %
un dépistage afin d’éviter la survenue du cancer. 004
personnes
Sous-total
A8. Dans quelle mesure étes-vous d'accord avec chacune des affirmations suivantes concernant le cancer du canal anal : d'accord
Ce cancer peut étre totalement guéri s'il est détecté de
maniére précoce 53%
Affirmation vraie
Il existe un dépistage des formes précancéreuses afin 54%

d'éviter la survenue de ce cancer

Affirmation vraie

@ Tout afaitd'accord Plutét d'accord Plutét pas d'accord @ Pas du tout d'accord @  Je ne sais pas

13



Les rapports sexuels anaux et le HPV sont reconnus comme des 0an

facteurs de risque par moins d’'un Francais sur 4, et le DA
tabagisme et le VIH par moins d’'un tiers des Francais. 1004

Bl. Selon vous, quels sont les différents facteurs de risque du cancer du canal anal ?
Plusieurs réponses possibles, total supérieur a 100%

Rapports sexuels anaux* N 357
Les hémorroides KA
Human Papillomavirus (HPV) KA
Constipation chronique I s
Consommation d'alcool I 30% suest: 7%
Mauvaise alimentation | EIIGE 22
Tabagisme NN 27% 25-34ans: 36% / sud est: 34%
Manque d'hygiene |GG 25% o5+ 36~
séropositivité (VIH) GG 23%
Le fait d'étre immunodéprimé(e) [T 20%
Obésitée | 17% csp+:23%
Suite & une transplantation d'organe ] 5% 18-24ans: 1%/ 25-34ans: 1%

Problémes cardiaques ] 4% 25-34ans:8%

Autre Il 7%

Aucun - % Moyenne de réponses : 3,7
*en gras : bonne réponse

OpINIONWAY 1, (57) [wone ()
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Impact du tabou sur la vie quotidienne

Un tabou qui fragilise la santé mentale
des patients : sentiment de culpabilite,
d’isolement et dévalorisation de soi




@ Impact du tabou sur la vie quotidienne -
4 enseignements cles

@ Le cancer du canal anal est percu commme tabou par les Frangais
« 71% sont d’accord sur le fait qu'il est plus difficile de parler de ce
cancer avec son entourage que dautres types de cancers
« 43% auraient du mal a en parler avec un professionnel de santé

Une forte géne a parler de la localisation et les effets secondaires
associés accélerent lisolement des patients

Les idées recues sur ce cancer induisent également une culpabilité
chez le patient et ajoutent une source d’isolement supplémentaire

Le fortimpact de ce cancer sur la vie sociale, familiale et sexuelle
des personnes qui en souffrent est reconnu par 9 Frangais sur 10

OJONO
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aborder %

-avec 'entourage par 7 Francais sur 10, o
-avec un medecin, pour 4 francais sur 10. personnes

@ Le cancer du canal anal est percu comme tabou et donc difficile a 00q

Ce phénomene est encore plus important chez les jeunes.

B3. Dans quelle mesure étes-vous d’accord avec chacune des affirmations suivantes concernant le cancer du canal anal :
Plusieurs réponses possibles, total supérieur a 100%

@ Tout a fait d'accord () Total d'accord

Il est plus difficile de parler de ce cancer avec son entourage que

d'autres types de cancers 25% NN% 18-240ns:81%

Ce cancer est tabou 24%, 70%

il

J'aurais du mal & parler de ce cancer avec un professionnel de santé 12% 43% 18-24ans: 60%

| |
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La localisation entraine un tabou qui va générer un sentiment de
culpabilité chez les patients, bloquant d’autant plus la parole

@ Un sentiment de culpabilité chez les patients
né des idées regues autour de ce cancer: >

des patients qui se sentent responsables

d’avoir développé ce cancer, lié a:

« Leurs pratiques sexuelles

« Leur hygiéne de vie globale: au-dela de
la zone, également en termes
d’alimentation, tabagisme, etc.

@ Un tabou qui renforce ce sentiment de
culpabilité en limitant I'accés a
I'information:
« Peude sources internet neutres
disponibles
- Des sources qui se concentrent sur le lien
avec les MST

. L]
’ R
OplrlHElAggWa) Po:UR @ IECBHEET @ Sources des images: Yan Krukau sur Pexels (lien)

Témoignages

« De la culpabilité, je me sentais
responsable car quand on regarde
sur internet ce cancer est placé dans
les MST.»

Patient ayant fini le traitement depuis
moins d'un an

« Est-ce quon a un cancer
complétement par hasard, ou bien &
cause de nos habitudes @ -
alimentaires, sexuelles,
comportementales ? Ces habitudes
peuvent-elles entrainer un sentiment
de culpabilité ? »

Patient ayant fini le traitement depuis 2
abans

« Cétait un peu compliqué dévoquer
ce cancer  souvent  lié au
papillomavirus, une MST. On na un
peu le sentiment de navoir pas été
assez vigilant et de ne pas avoir fait le
nécessaire pour se protéger. »

Patient ayant fini le traitement depuis 2
abans


https://www.pexels.com/fr-fr/photo/businessman-homme-d-affaires-homme-personne-7640495/

Une annonce qu’on évite d’ebruiter, qui isole de son entourage

d’abord secondaire...

Des patients qui en parlent & leur conjoint(e) ; puis a leurs
proches (famille nucléaire, parents voire fratrie ; quelques
amis trés proches) en évoquant la localisation

Mais un cancer qu’on n‘annonce pas ou peu dans les cercles

secondaires (professionnels, famille et amis éloignés) :

« Ontait lalocalisation : on parle de « cancer » tout court,
cancer colorectal, cancer digestif

« Onretarde le plus possible 'annonce : on n‘en parle que
quand on doit partir en congé maladie, déménager a la
semaine

- Des cercles sociaux mis a distance: on demande de ne pas
trop contacter pendant le traitement, etc.

- Une annonce limitée au cercle des plus proches, qui participe a la
meéconnaissance et a l'invisibilisation de cancer, et qui ajoute au poids porté par
les patients qui doivent vivre avec ce « secret »

Témoignages

« Je m’entends dire & une
connaissance que j‘avais un cancer
digestif. »

Patient ayant fini le traitement depuis 2
abans

« Le plus difficile a été den parler aux
amies, je I'ai fait au fur et @ mesure ou
javangais mais surtout au moment
oU je suis partie de ma ville de
résidence pour le traitement. Dans ma
vie professionnelle, j'ai juste dit @ mon
équipe que j'avais un cancer.»

Patient ayant fini le traitement depuis
moins d'un an

« En-dehors de mes enfants et de
mon mari, jai fait savoir a tous les
autres que je ne voulais pas quon
m'appelle. Des messages, oui, mais
pas d'appels téléphoniques. »

Patient ayant fini le traitement depuis 1
a2ans

Sources des images: Vlada Karpovich sur Pexels (lien), gpointstudio sur Freepik (lien), Viada Karpovitch sur Pexels (lien) Andrea
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... puis progressivement des cercles primaires

Lors du traitement, un resserrement des patients sur

leur conjoint, pilier du soutien moral :

« Un partenaire présent au quotidien

« Auquel on peut se confier, sur les aspects les
plus intimes du vécu

« Unsoutien fonctionnel, prenant sur soi les
tGches quotidiennes du foyer

Mais une tendance de certains d mettrele

partenaire a distance par peur:

« De le transformer contre son gré en aidant

- De sonregard et manque de désirabilité pour un
corps dégradé, fatigué

« Voire de devoir gérer son vécu psychologique :
un partenaire angoissé par le traitement de son
ou sa conjoint(e)

Sur le long-terme, des effets secondaires prolongés

qui altérent la confiance, la dignité, la sexualité

« Avec in fine le sentiment d’'étre peu compris, et
I'isolement: Peur de redevenir intime avec son
conjoint, de démarrer une nouvelle relation, etc.

66

Témoignages

« Mon compagnon a eu trés peur de cette
maladie. Je me suis retrouvée dans une
position ou je ne pouvais pas le rassurer. Ne
pouvant l'aider, je me suis peut-étre mise a
distance. » - Patient ayant fini le traitement
depuis moins d'un an

« Pour la radiothérapie, dont je savais
quelle allait étre plus difficile, jai préféré
étre seul, a proximité du lieu de traitement,
retournant & mon domicile et retrouvant
mes plus proches certains week-ends. Je
ne voulais pas que ma compagne se
trouve transformée en infirmiéere, ou qu'elle
assiste a l'écrasement de fatigue, et aux
diverses manifestations dermatologiques,
qu'entraine le traitement. » - Patient ayant
fini le traitement depuis 2 a 5 ans

« Depuis ce cancer jai fait une croix sur ma
vie sexuelle. Je vis seule depuis mon
divorce et j'aurais aimé retrouver un ami,
mais j'ai abandonné & cause des
conséquences de ce cancer. Le fait que je
peux étre sale me bloque sexuellement. » -
Patient ayant fini le traitement depuis 5 ans
ou plus

- Le tabou prive certains patients de leur cercle primaire, une source de soutien pourtant essentielle

L L -
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paveves

canal anal impacte fortement la vie quotidienne des personnes qui en  QQQ

@ La quasi-totalité des répondants s’accorde pour dire que le cancer du

souffrent, sur tous les aspects...

S

1004
personnes

B4. Quel est selon vous I'impact de ce type de cancer sur les différents aspects suivants pour les personnes qui en souffrent :

Plusieurs réponses possibles, total supérieur a 100%

‘ Trés important O Total important

53%

|

Ce cancer impacte fortement la vie des personnes qui en souffrent

96%

I

La vie sexuelle 46%

La vie familiale 38%

La vie sociale 39%,

1
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Vécus du parcours de soin

Un suivi medical performant
mais des patients isolés face aux
traitements et leurs effets
secondaires




Vécus du parcours de soin - 3 enseignements clés

@ Une fois le diagnostic établi, la prise en charge médicale est jugée
satisfaisante : les patients sont bien informés sur le protocole de soins et
trés entourés de professionnels de santé pendant le traitement

@ Un manque d’accompagnement psychologique tout au long du parcours
est ressenti pour un cancer qui nécessite une prise en charge globale

@ Un besoin d'une information renforcée a toutes les étapes du parcours:

- Pour aider da I'acceptation de la maladie (compréhension de son origine,
déconstruction des idées recues)

« Pour étre mieux accompagnés face a l'arrivée des effets secondaires, en
particulier a la fin du traitement et durant la phase de rémission

« Pour préparer I'apres et améliorer la qualité de vie, notamment pour les
conséquences sur la vie quotidienne et la sexualité

Oplnlonwa)’ POIUR @ @cancer @ Sources des images: lil artsy sur Pexels (lien)
| .
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1. Des premiers symptomes au diagnostic - Un chemin difficile vers le
diagnostic et une information des patients et des soignants a renforcer

En plus du tabou que les patients rencontrent devant les premiers symptémes, le chemin vers le diagnostic est marqué par le
manque de sensibilisation des soignants sur le cancer du canal anal, ce qui peut engendrer de I'errance diagnostique et une
défiance des patients vis-a-vis des soignants

(A
®

@

— CE QUI FREINE

SUIVIMEDICAL:
La seule phase ou le suivi médical est jugé pas assez performant
+ Des patients qui ont le sentiment de ne pas avoir été assez alertés
par les professionnels de santé sur le risque de cancer anal, en
particulier pour certains qui ont contracté par le passé un HPV

\{y SOUTIENHUMAIN:
De plus, des patients auraient aimé plus de sensibilisation des
professionnels de santé:
+ Pour faciliter le dialogue sur cette zone
+ Et éviter des manipulations douloureuses de cette zone

— CE QUI AIDE

Q} SUIVI MEDICAL : quelques patients ont obtenu un diagnostic rapide et
fluide, car il bénéficiaient d’un suivi sur le long-terme par un gastro-
entérologue (pour HPV, antécédents familiaux, etc.), avec des biopsies

réguliéres

LEGENDE
Un suivi médical Un accompagne- ) Un soutien humain L. So';isfqisont mais . Non-
clair et rigoureux O e Y durable @ satisfaisant uniquement sur certains

concret

aspects ou optimisable

satisfaisant

Témoignages

« Un gastro-entérologue m’‘a auscultée
sans faire de toucher rectal et m‘a indiqué
que c’étaient des hémorroides. Cela a du
durer 3 mois entre cette visite puis le
proctologue qui a fait le diagnostic de
cancer.»

Patient ayant fini le traitement depuis
moins d'un an

« Un médecin m’a fait un test avec
I'électricité. J'étais en larmes, tellement
j'avais mal, et elle me mettait les pinces
sur les levres en me disant que j'étais
douillette. A la fin elle m’a fait un doigté
vaginal et anal et elle s’est excusée en
disant que j'avais raison, il y avait quelque
chose. »

Patient ayant fini le traitement depuis 2 a 5
ans

« Le diagnostic a été facile. Jai eu la
chance d’étre suivi depuis longtemps par
un gastro-entérologue, pour HPV. » Patient
ayant fini le traitement depuis 14 2 ans

Non-
applicable



2. Du diagnostic au traitement- Une preparation au traitement
performante et bien accompagnée

La préparation au traitement médical est jugée performante par les patients, qui se sentent bien informés et accompagnés sur
comment va se dérouler le protocole de soins

— CE QUI AIDE TemO’gnages
« J'ai recu des informations claires et
O SOUTIEN HUMAIN précises. Je me souviens apres mon
N Les patients recoivent une information claire et rassurante au premier contact mretre - sentl
RDV d’annonce du brotocole de soins : extrémement soulagé. J'ai été recu par
N X P . - : une oncologue, et un infirmier. Ces
+ Des explications claires sur les étapes du protocole, informations étaient bréves, mais on
% permettant de se projeter dans le vécu m‘a expliqué par la suite que le premier
« Un personnel qui se veut rassurant : souligne les bons résultats rendez-vous était anxiogene et quil
de guérison de ce cancer n’était pas nécessaire de donner trop
. o eres 2 cggz d’'informations. »
+ Et pour 9uelques potlen:cs, la pOSS.Iblllte de rencontrer différents Patient ayant fini le traitement depuis 1
professionnels de santé (professionnel coordonnant le a2ans
' . protocole, radiothérapeute, chimiothérapeute, infirmiére en

@ \/ o Chef) « On ma indiqué le protocole que
-@. %y jallais suivre, jai rencontré plusieurs
5Ot ACCOMPAGNEMENT personnes  différentes  (.).  Des
% Certains patients se voient proposer un soutien logistique pour brochures —  étaient egalement
préparer le traitement : services d’hétellerie notamment disponibles a chaque étape, marquage

pour la radiothérapie. »
Patient ayant fini le traitement depuis

moins d'un an

LEGENDE
Un suivi médical Un accompagne- Q. Un soutien humain P Satisfaisant mais Non- Non-
clair et rigoureux i% ment fonctionnel YW durable . Satisfaisant uniquement sur certains satisfaisant applicable

concret aspects ou optimisable



3. Du diagnostic au traitement- Mais des patients peu accompagnes sur
I'acceptation de la maladie et le vécu extra-meédical

Les patients sont peu accompagnés sur I'impact extra-médical que va avoir la maladie et le traitement

o

o' \

LEGENDE
Un suivi médical Un accompagne- ) Un soutien humain L. So';isfqisont mais . Non-
clair et rigoureux i% ment fonctionnel Y durable . Satisfaisant uniquement sur certains satisfaisant

concret

QO

&

— CE QUI FREINE

Q©, SOUTIEN HUMAIN
N . Face a une information de base limitée sur ce cancer ...

+ ..un manque de pédagogie percu de la part des PDS : peu
d’explications données sur la maladie en elle-méme, son origine
dans le cas du patient

- In fine, les patients ont difficilement accés a un discours

déculpabilisant sur I'origine de leur cancer

SOUTIEN HUMAIN [ ACCOMPAGNEMENT

Les patients sont peu épaulés pour préparer les conséquences

extra-médicales que va avoir le traitement

+ Un soutien psychologique pas proposé & tous & ce stade (dans
le souvenir des patients)

+ Peu d’'accompagnement administratif /| matériel proposé pour
I'obtention du congé maladie, préparer la perte de revenus (pour
les indépendants)

2 €a

aspects ou optimisable

Témoignages

« Les médecins ne donnent pas
beaucoup d’informations, il n‘existe pas
de brochure des associations de lutte
contre le cancer sur celui-ci en
particulier. »

Patient ayant fini le traitement depuis
moins d'un an

« En plus de mon médecin généraliste
et du gastroentérologue, jai vu le
chirurgien et le radiothérapeute. Ni
avec lun ni avec lautre n’ont été
évoquées les questions du comment
ou pourquoi. »

Patient ayant fini le traitement depuis 2
abans

« Je n‘ai pas immédiatement [compris
l'origine de mon cancer| et méme si j'ai
eu quelques explications, je ne
comprends toujours pas ni ne
I'accepte. »

Patient ayant fini le traitement depuis 2
ab5ans

applicable



4. Le (raitement- un traitement vécu comme une épreuve, entre

douleur physique et isolement moral

Douleur, fatigue, effets secondaires : un vécu
physique impactant psychologiquement

@ .. auquel s'ajoute un isolement:

« Des cercles secondaires : une vie
quotidienne mise sur pause (arrét de travail,
vie sociale réduite)

- Voire des cercles primaires :
déménagement d la semaine +, perte
d’intimité avec le partenaire

@ In fine, I'impression d’une vie resserrée surle
traitement ce qui:

- Survalorise les sensations physiques : pas
d’exutoire pour « penser a autre chose »

- Donne un sentiment de vie aseptisée:
réduite aux fonctions essentielles, avec
méme des « petits plaisirs » difficiles pour
certains (balade, lecture)

Témoignages

« Je suis sorti du ring aprés 30 séances
de radiothérapie. »

Patient ayant fini le traitement depuis 2 &
5 ans

« Des la 2e semaine, jai commencé a
ressentir des douleurs dues aux bralures
et une fatigue de plus en plus grande.
Petit a petit je me suis sentie triste, puis
malheureuse, il mest méme arrivé de
pleurer pendant ma séance. »

Patient ayant fini le traitement depuis 1 2
ans

« Je ne m'attendais pas a ce que
pendant 6 semaines tout soit tourné
aqutour du traitement et de mes repas.
J'essayais de sortir tous les jours mais le
traitement est devenu trés compliqué a
supporter. Pendant cette phase j'étais
dans ma bulle. J'avais mes rites pour
tenir. je savais que je devais prendre tel
médicament a telle heure, la prise de
sang tel jour, etc. »

Patient ayant fini le traitement depuis
moins d'un an

- Le resserrement de leur vie sur le médical amplifie I'impact @émotionnel du vécu du traitement

. . -
opmionway | . [njeancer (752
p HEALTHCARE ) POIUR @;e unjcancer %‘3?@ Sources des images: Klaus Nielsen sur Pexels (lien)
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5. La fin du traitement - une rupture brutale dans la prise en charge,

source de désarroi et de solitude

Des patients désemparés face a leurs

effets secondaires beaucoup plus

intenses qu’anticipés

o Des effets secondaires qui les
inquietent: le traitement a-t-il
réellement marché ? Vais-je devoir
refaire un protocole de soin ?

Des patients qui du jour au lendemain
perdent le contact avec le monde
médical

Une phase d’angoisse longue: 3
semaines d 3-4 mois avant d’avoir le
verdict final

- La fin du traitement est la phase la plus difficile dans le vécu des patients

. L]
Y :
Oplqclggt‘yﬂb POUR @ @cancer @ Sources des images: rawpixel.com sur Freepik (lien)
| .

Témoignages

« Pendant le protocole, on est trés
accompagnés, couvés. Mais le apres,
quand vous avez fini le traitement et
attendez le RDV 3 mois plus tard, c’est
une descente aux enfers. Vous étes
ladchés dans la nature, sans rien. Il n’y a
personne qui vous appelle. On ne vous
dit pas que vous pouvez joindre
I'hépital. »

Patient ayant fini le traitement depuis 5
ans ou plus

« On se retrouve face & soi -méme
parce quil ny a plus de
professionnel, on ne voit plus les
meédecins, on n'est plus & I'hépital tous
les jours comme pendant plusieurs
semaines. Cest une grosse rupture
a ce moment-Ia. »

Patient ayant fini le traitement depuis
moins d'un an

« Je commence les soins de support
plus d’'un mois apres le traitement. »
Patient ayant fini le traitement depuis
moins d'un an


https://fr.freepik.com/photos-gratuite/fond-noir-fissure-texture-verre-brise_17592566.htm#fromView=search&page=1&position=0&uuid=75ee62b3-9349-46f7-96b6-b7adb0815348&query=verre+bris%C3%A9

6. La rémission- une prise de conscience tardive de la réalite de

« I'apres », d'ou une forte désillusion

@ Une confusion entre rémission et guérison:
Au RDV d’annonce de leur rémission: le
soulagement fait vite place a la désillusion,
pour des patients qui s'attendaient a étre
définitivement guéris

@ Des patients qui ne comprennent pas que
rémission ne veut pas dire fin des effets
secondaires > une prise de conscience
progressive et douloureuse que les effets
secondaires sont Ia pour durer

- Une santé mentale impactée par le manque de sensibilisation des
patients en amont sur le vécu de cette phase

. L]
LI :
Oplqclggt‘yﬂb POUR @ @cancer @ Sources des images: lvan Samkov sur Pexels (lien)
| .

Témoignages

« Jai eu un RDV avec ma gastro-
entérologue quatre mois aprés la fin du
traitement. C'est lors de ce rendez-vous
quelle ma annoncé que jétais en
rémission et que cette période allait durer
cing ans. Je dois avouer que je ne mYy
attendais pas du tout !! Jai confondu
guérison avec rémission... »

Patient ayant fini le traitement depuis 1
ad2ans

« Je suis tellement décue qu’on ne nous ait
pas avertis des conséquences. C'est moi
qui ai pris en charge ma santé, je ne suis
pas qualifiée pour cela. Quand on parle de
rectites, etc, les médecins tournent un peu
autour du pot. Et puis subitement, vous
voyez au RDV que c’est noté sur le bilan.»
Patient ayant fini le traitement depuis 5
ans ou plus
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6. La rémission- des soins de support pas toujours adaptes aux enjeux
spécifiques rencontrés par les patients

Dans I'apreés, les patients témoignent de la difficulté de trouver des soins de support adaptés aux séquelles spécifiques du
cancer du canal anal, sur le corps et sur la qualité de vie

e

o' \

canal anal)
LEGENDE
Un suivi médical Un accompagne- ) Un soutien humain fi Satisfaisant mais Non-
clair et rigoureux i% ment fonctionnel Y durable . Satisfaisant uniquement sur certains satisfaisant

concret

QO

&

— CE QUI FREINE

@ ACCOMPAGNEMENT
& « Des soins de support insuffisamment experts:

« Des soins qui n"abordent pas suffisamment I’enjeu de
I'adaptation aux séquelles. Exemple: sexologue : des
professionnels de santé qui ne sont pas toujours formés a
expliguer comment reprendre une vie intime

« Peud’accompagnement sur des pans extra-médicaux de
leur vie quotidienne:

« Comment adapter ma vie professionnelle: quelle
progression de carriére, quelle démarche pour obtenir
une invalidité ?

« Comment faire du sport, des activités de loisirs
autrement ?

- Une acceptation limitée de certains dispositifs d’aide (qui ne
sont pas congus pour les séquelles spécifiques du cancer du

aspects ou optimisable

Témoignages

« J'ai consulté une sexologue mais qui
est restée beaucoup sur la physiologie
et non la continuité d'une relation
sexuelle pendant et apres le traitement,
comment reprendre. Elle m’a juste dit
« je vous aqutorise & reprendre des
relations sexuelles »

Patient ayant fini le traitement depuis
moins d'un an

« lorsque javais trés mal on ma
proposé de mettre une poche «stomie».
Pour les médecins c’est leur quotidien,
pour nous c’est un traumatisme. Une
approche plus humaine. »

Patient ayant fini le traitement depuis
1d2ans

Non-
applicable
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Optimisations et améliorations attendues

3 axes pour ameliorer
I'information et le parcours
de soins




Sur les optimisations- 3 axes ressortent pour
ameliorer I'information et le parcours de soins

Plus de prévention via la vaccination HPV : le nombre de non-vaccinés HPV est
significativement plus faible chez les 18-24 ans mais demeure important (27%) et 23% des
jeunes n‘ont jamais entendu parler de ce vaccin

Plus d’'information et de pédagogie sur la maladie sont attendues & travers 3 axes
d’information :

*+ les symptomes qui doivent alerter
+ l'origine de la maladie

- le vécu (et notamment I'enjeu des effets secondaires de long-terme, insuffisamment
expliqué)

Le besoin d’'une prise en charge globale est exprimé a travers la demande :
- De soins de support parties intégrantes de la prise en charge et coordonnés par un PDS
D’'un accompagnement de long-terme incluant I'aprés-traitement, toute la phase de
rémission voire au-deld
D'un accompagnement tourné sur le comment : comment adapter ma vie @ mon
« nouveau » corps, comment faire autrement, etc.

[ o
> 1 .
OplquM(T)”gWa) PoIUR @ ’Ecancer @ Sources des images: lil artsy sur Pexels (lien)


https://www.pexels.com/fr-fr/photo/personne-tenant-une-ampoule-claire-1314410/

1. Vaccination - Plus d’1 francais sur 2 n’est pas vacciné contre le HPV
tout en ayant connaissance du vaccin et environ 1 sur 4 n'en a

jamais entendu parler.

Le nombre de non vaccinés est significativement plus faible chez les 18-24 ans mais

)
S

1004
personnes

demeure important (27%) et 23% des jeunes n’ont jamais entendu parler de ce

vaccin.

C4. Quelle affirmation correspond & votre situation concernant la vaccination contre le HPV
(Human Papillomavirus) :

Je ne suis pas vacciné(e)
contre le HPV mais j'en ai
déja entendu parler
50+ : 63%

22%
hommes : 27% | Nord Est : 29%
Je n’en ai jaomais

entendu parler

Je suis vacciné(e) contre le HPV
Femmes: 14% [ 25-34 ans : 27% | IDF : 15%

Je ne sais pas si je suis
vacciné(e) contre le HPV

Sources des images: cottonbro studio sur Pexels (lien)

opinionway  ra () [

Parmiles 18-24 ans:

Je ne suis pas vacciné(e)
contre le HPV mais j'en ai
déja entendu parler

Je n’en ai jamais
23% entendu parler

Je ne sais pas si je suis

. " vacciné(e) contre le HPV
Je suis vacciné(e)

contre le HPV

X% Différence significative positive par rapport & 33
I'ensemble


https://www.pexels.com/fr-fr/photo/main-coffre-coffre-fort-sur-3952241/

1. Vaccination - La premiere raison pour laquelle la moiti¢ des naa
Francais ne sont pas vaccinés est qu'on ne leur a jamais propose, %
y compris pour les 18-24 ans.

546
personnes

C5. Pourquoi n'étes-vous pas vacciné(e) contre le HPV (Human Papillomavirus) ?
Base : n’est pas vacciné contre le HPV mais en a entendu parler

Plusieurs réponses possibles, total supérieur a 100% Parmi les 18-24 ans -

On ne me l'a jamais proposé _ 48% hommes: 60% 34%
Le vaccin n'existait pas enclc?drgggggfllj;i\é?ri: _ Q1% tommes: 51% 10%
J'ai dépassé I'age limite _ 25% femmes:32% 16%
Je ne me sens pas concerné(e) [N 14%  rommes: 202 3%
Je n'en vois pas lintérét - 8% -
Je suis contre la vaccination en général . 4% 8%

Je suis contre la vaccination HPV [ 4% 25-34ans:16% -

J'ai peur des aiguilles [l 3% 22%
J'ai une contre indication médicale I 29, 19%
Autre . 4% 18%

Moyenne de réponses : 1,5

. . B 1 . . . .
Opmlonway POIUR @ | unicancer @ Sources des images: cottonbro studio sur Pexels (lien) X% Différence significative positive par rapport & 34
I i
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2. Information - un enjeu transversal touchant a
I'ensemble des besoins d’accompagnement ...

Témoignages
« Ce qui me semble important serait
SUIVI MEDICAL : Plus de sensibilisation pour un diagnostic plus rapide: que deés lannonce du traitement de ce
- Sensibilisation du grand public : cancer on puisse parler des effets
secondaires au moment du

* Aux symptomes qui doivent les alerter traitement et aprés le traitement, et

+ Aux pratiques qui permettent un premier dépistage: toucher rectal que notamment soient abordées les

- Sensibilisation [ formation des professionnels de santé de suivi régulier problématiques et les conséquences
(médecin généraliste, gynécologue) : sur lintimité et la sexualité au niveau
« Pour éviter des erreurs de diagnostic (notamment la confusion avec C cetigle.

Patient ayant fini le traitement

des hémorroides) . =
depuis moins dun an

« Pour un suivi plus systématique des patients ayant eu une HPV

O SOUTIEN HUMAIN: Plus d’informations sur la maladie, son origine pour : « Le site canadien que j'avais consulté
%y - Déconstruire les idées regues, recadrer le lien avec les MST, 'hygiéne SRRl lelgn 2 ieEE  @F
- Donner des éléments de langage aux patients, pour I'annoncer a leur contamination et ne fait pas un focus
sur les personnes gays ou les
entourage pratiques sexuelles comme clest le

) ) . cas pour certains sites frangais. »
@ ACCOMPAGNEMENT: Une information plus globale sur le vécu du Patient ayant fini le traitement

ol traitement, au-dela du protocole de soin: depuis moins d'un an

* Les effets secondaires possibles, pendant le traitement
- Les effets secondaires de plus long-terme, et le tournant avant [ aprés

- , . s "y Prévenir, tout au moins
- Dont I'impact sur I'nygiéne, la sexualité ‘ ;
psychologiquement, que les gens
s'attendent a avoir des
conséquences.»

Patient ayant fini le traitement
depuis 5 ans ou plus

. L] _
opmionway | - e
p HEALTHCARE ) POIUR @;e @cancer %ﬁ‘ﬂ Sources des images: jannoon028 sur Freepik (lien)


https://fr.freepik.com/photos-gratuite/ampoule-graphique-dessin_1007992.htm#fromView=search&page=1&position=9&uuid=61b78090-bb15-4542-ba31-32aae292d6a7&query=information+

2. Information - ... avec différentes sources
d'informations a renforcer

LES PROFESSIONNELS DE SANTE : ils sont la source d’information

essentielle tout au long du parcours, pour alerter, aider a

comprendre sa maladie, se projeter dans le vécu / anticiper

« Avec a la fois le personnel suivant la prise en charge médicale
(Médecin généraliste, gynécologue, oncologue, radiothérapeute,
chimiothérapeute, gastro-entérologue, etc.)

- Et le personnel paramédical (infirmiers +, manipulateurs radio)

LA COMMUNICATION INSTITUTIONNELLE:

- Des campagnes de sensibilisation soit dédiées au cancer anal soit
dans le cadre de celles pour la vaccination contre le HPV

- Des sources en ligne neutres

LES PAIRS
« Une mise en relation avec d'anciens patients ou des patients
actuels, pouvant partager leur vécu

HEALTHCARE

Témoignages

« Mieux former le monde
médical aux symptémes. » Il y a
trés peu dinformations aussi
qui sont faites par rapport au
HPV et tous les cancers que
¢a peut induire. Je trouve quil y
aurait vraiment encore des
choses a faire. »

Patient ayant fini le traitement
depuis 5 ans ou plus

« Mettre en lien les patients
atteints du méme cancer post-
traitement. »

Patient ayant fini le traitement
depuis moins d'un an

L] L] -
Oplnlonwa) Po:UR |“'Cy,Fe | unicancer @ Sources des images: jannoon028 sur Freepik (lien), Karola G sur Pexels (lien), Abhishek Navlakha sur Pexels (lien), rawpixel.com sur

Freepik (lien)
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3. Les effets secondaires - Le besoin d’'une prise en
charge globale

Témoignages
« Avoir un médecin référent pour le
@ ACCOMPAGNEMENT GLOBAL (1/2): suivi des soins de support. Mettre
en place en accord avec le patient
o Réintégrer la dimension globale dans la prise en charge via une un plan dactions pour soulager.
coordination des soins de support opérée par un professionnel de santé : Déterminer des etapes dans les

soins de support pour plus de

cohérence et mieux déterminer ce
° N I . r L] i
Des lI'annonce du protocole : un « plan d‘action » allant du qui marche ou pas. »

traitement a jusqu’a I'apres-traitement : Patient ayant fini le traitement
« Avec éventuellement des soins de supports préventifs au depuis 245 ans
traitement /et la poursuite dans I'aprés

+ Un professionnel de santé qui met en relation | oriente vers « P/ s des = ddéb“t det @
PR T mailaaie aes Ssoins de support Si
chaque specialiste cest possible en parallele des

« Un professionnel de santé qui assure un suivi régulier sur traitements. » _
'ensemble du parcours : phase de post-traitement et retour dans elfiEm eyl in e el
- . . depuis 2a 5 ans
le quotidien et la vie professionnelle

« Avec une coordination soit par le spécialiste en charge du suivi « Soutenir les patients durant tout

médical du traitement (oncologue, radiothérapeute), soit par un leur parcours de rémission en leur
professionnel de santé dédié proposant des aides dont ils ont
besoin. »

Patient ayant fini le traitement
depuis 5 ans ou plus

. L] _
opmionway | |: e
p HEALTHCARE ) POIUR @;e unjeancer %‘3?@ Sources des images: cottonbro studio sur Pexels (lien)
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3. Les effets secondaires - Le besoin d'une prise en
charge globale

Témoignages
ACCOMPAGNEMENT GLOBAL (2/2):

« Prise en charge financiére pour
@ « Une prise en compte de I'ensemble des pans de leur vie: les patients les plus en difficulté.
- Des soins de support renforcés et adaptés sur la sexualité et Tout le monde ne peut pas se
I'hygiéne soigner en soins de support. »
« Une meilleure prise en compte de I'impact économique de la Zzgi?stzg\éogés fini e traiternent
maladie :
« Avec un accompagnement administratif pour 'obtention d'un
congé, d'une invalidité « [Pendant le  traitement]
 Une aide financiére pour le recours aux soins de support, Rencontrer une nutritionniste serait

nécessaire, cela m'a manqué.
L'activité physique adaptée ma
manqué également. »

« Mettre en place partout sur le territoire des soins de support tournés sur Patient ayant fini le traitement

le « comment », pour que les patients apprennent a vivre avec les depuis moins d'un an
séquelles:

adaptée également a la perte de revenus pour les indépendants

.+ Comment adapter les gestes intimes (hygiéne et sexualité), o Llchyer%higszreesﬁeggigsur7ee e

+ Comment odopter sa proF[que professionnelle, compenser lI'impact canadien, jai vu que quand on a
sur sa progression de carriere une chimio, il faut que le

« Comment faire du sport, reprendre une vie sociale partenaire mette des préservatifs,
parce quon peut avoir des
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