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» Etude réalisée par I'institut Viavoice pour I'Institut Curie

» Interviews réalisées en ligne du 23 avril au 9 mai 2018 auprés d’un
échantillon de 1004 personnes représentatif de la population francgaise
dgée de 18 ans et plus.

» Représentativité assurée par la méthode des quotas appliquée aux critéres
suivants : dge, sexe, profession de l'interviewé apreés stratification par région
et catégorie d’agglomération

» En complément de cette étude, des tendances qualitatives ont été

dégagées, sur la base de 5 entretiens réalisés par téléphone auprés de
médecins généralistes et gynécologues.
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Une thématique présente a lI'esprit des Francais ...
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Nous allons vous poser une série de questions concernant le sujet des cancers. Médecins et chercheurs savent aujourd’hui que
lapparition de certains cancers peut étre liée a des prédispositions héréditaires (des mutations transmissibles existantes dans le
patrimoine génétique) existantes dans les familles.

Aviez-vous déja entendu parler de prédispositions héréditaires aux cancers ?

Ne se prononcent pas

Non

Femmes: 81 %
* 65ansetplus:79 %

N ————

3 Frangais sur 4 ont déja entendu parler des prédispositions héréditaires aux cancers.

Base : ensemble de I'échantillon
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... Mais une connaissance encore tres partielle du sujet
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Selon vous, quelle est la proportion de cancers liés a ces prédispositions héréditaires 2

\

1) Chiffres clés

institutCurie

00 26% o 50% [ o

ENVIRON

5%

DES CANCERS
sont liés & une
prédisposition
héréditaire

oo 1 % 0259 | 2%

pe5%a10% [N 7%

Moins de 5 % . 2%

91 % des Frangais surestiment la proportion de cancers liés a des prédispositions
héréditaires.
La moitié d’entre eux situe cette proportion entre 26 % et 50 % des cancers

Base : ensemble de I'échantillon
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D’aprés vous, quels cancers peuvent étre concernés par des prédispositions héréditaires ?

Cancer du sein I 3o

Cancer des organes digestifs M 38%
... dont cancer du colon 7 24%
Cancer des organes reproducteurs

... dont cancer de la prostate /des testicules
... dont cancer de I'utérus/des ovaires

30%

¢ )4
“ oo
héréditaires M 10% Parmi les cancers héréditaires,
LE CANCER DU SEIN
Cancer des organes vitaux (cceur, poumons, est évoqué par

cerveavu) 8% 6 3 %

des personnes interrogées

Toutes les localisations sont potentiellement

Cancer de la peau M 5%
Cancer du sang (leucémie, lymphe) Bl 5%

Avutres 5% « Thyroide », « Reins », «« Gorges », « Vessie », « Os »

Base : ceux qui ont déj& entendu parler de prédispositions héréditaires aux cancers
Question ouverte, réponses spontanées, plusieurs réponses possibles
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Des Francais qui évoquent eux-mémes un faible niveau
d’information
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Diriez-vous que vous vous sentez trés bien informé, assez bien informé, peu informé ou pas du tout informé a
propos...

Sous-total
« Pas informé »

De ce que cela implique en termes’ de 4% 47% 78 %
suivi pour les personnes concernées

Les types de cancers concernés par ces
prédispositions héréditaires

4% 51% 26% % 77 %

o

De ce que cela induit pour les familles  [E¥L 46% 30% 76 %

B Trés bien informé u Assez bien informé Peu informé B Pas du tout informé ® Ne se prononcent pas

Un sentiment d’information faible aussi bien sur les cancers concernés par les prédispositions
héréditaires, que sur leurs effets pour les familles ou les personnes a risques.

Base : ensemble de I'échantillon
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Sur quels aspects vous semble-t-il important d’obtenir davantage d’informations afin de mieux cerner cette
question ¢ [question posée a la suite de I’évocation et I'explication du principe des tests]

ne attente d’informations tré
pratiques (pour qui, comment) avant

de pouvoir envisager des aspects plus
46% généraux sur le sujet (les questions
étiques, juridiques...)

La compréhension des risques

Les modalités de réalisation du test 46%
Les questions éthiques, morales (médecine - 290 m
prédictive, limites & poser dans les diagnostics...) 0 =

Les questions juridiques (confidentialité et utilisation
des données)

19% A o i ? \
i, 92
71% ‘

Ao, @
Les témoignages du vécu de personnes concernées 189 disent avoir besoin = s
gnag P 8% diinformations SUR LE SUIVI = W Z

DES PERSONNES A RISQUE . ’

Ce que font les autres pays 4% 46%
expriment un besoin
dinformation SUR LES RISQUES
ET SUR LES MODALITES

Aucun 5% DE REALISATION DES TESTS

Base : ensemble de I'échantillon, plusieurs réponses possibles, total supérieur & 100 %
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Quelle perception des tests de prédispositions
héréditaires aux cancers ?

. Il existe aujourd’hui des tests qui permettent d’identifier des prédispositions héréditaires a certains |
- cancers. Ces fests permettent de déterminer pour chaque individu un niveau de risque de développer |
' un cancer (et non un diagnostic avéré).

______________________________________________________________________________________________________________
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Diriez-vous que ce type de tests représente :

‘ Pour la santé publique ‘

Ne se prononcent
pas

Un progrés pour la
santé publique

Un risque pour la
santé publique

&5

publique et pour I'individu.

A

Base : ensemble de I'échantillon

Pour l'individu

Ne se prononcent
pas

. Un progres pour
Un risque pour I'individu

I’individu

Plus de 8 Francais sur 10 considérent ces tests comme un progrés, a la fois pour la santé
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Pourquoi ces tests vous paraissent-ils étre un progrés 2

¢« Cela permet de se surveiller plus

Cela permet d’instaurer un principe de surveillance : réguliérement. »
38 % anticiper, prévenir, adapter son mode de vie en fonction « Cela permet de prendre les précautions
d’un risque évalué n(Iacessclres et de changer son mode de
vie. »
38 % Un dépistage précoce permet de mieux soigner la maladie « Plus on le détecte tét plus on peut le
soigner. »

3% Un progreés (sans autre argument)

2% Cela fait avancer la recherche «« Une avancée pour la recherche dans le
traitement de ces maladies si on comprend quel
type de population est plus touchée et

1% Des économies pour la Sécurité sociale pourquoi. »

18 % Ne se prononcent pas

Question ouverte, réponses spontanées, plusieurs réponses possibles
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Selon vous, généraliser ces tests conduirait avant tout a ...

(TTT T T T EE s s E s Ay
Mieux prévenir les cancers héréditaires _ 56% ! Femmes: 61 % |
Faire progresser la recherche sur les cancers - 19%

Améliorer la connaissance des risques 0
12%

individuels

Augmenter les coUts du systéme de santé pour . 79%
autre chose que des soins 0

Ne se prononcent pas . 6%

Plus de la moitié des Frangais estiment que généraliser ces tests permettrait de mieux prévenir les cancers
héréditaires (56 %) de maniére globale. La question du co0t pour le systéme de santé publique apparait comme
mineure (7 %) au regard du bénéfice pergu en termes de prévention

Base : ensemble de I'échantillon
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Des Francais préts a se confronter aux tests... avec des
craintes et des attentes
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Accepteriez-vous de réaliser un tel test si cela vous était proposé ¢

Sous-total « Oui »
81 %

47 %
34%

10% 0
4% 5%
- I I
Oui certainement Oui peut-étre Non probablement pas Non certainement pas Ne se prononcent pas

el

&
\j

o

8 personnes sur 10 n'ayant jamais été confrontées aux tests seraient prétes a faire un

4 test génétique

Base : & ceux qui n'ont jamais été confrontés & ce type de test
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Parmi les arguments suivants, quels seraient ceux qui pourraient inciter a la réalisation de ce type de test ¢

«« Pour étre sdre que je ne suis

Connaitre son risque individuel de cancer [N 50%  pos concernée »

(¢ Pour pouvoir surveiller plus tét et soigner

Bénéficier d’un suivi personnalisé tout au long de la
vie D 39%  des fe déport de o maadie »

« Si les risques sont importants ¢a peut permettre

Informer ses proches de I'existence d’un risque
Permettre d’adapter son mode de vie _ 22%

Se préparer psychologiquement & la survenue d’un . .
préparer psychologiq B 21% < Mioox vout sovoir »

cancer
Permettre de prendre des dispositions particuliéres _ 20%
. . ()

concernant sa vie personnelle ou professionnelle

Participer au progrés médical en contribuant & _ 16% « Faire avancer la recherche médicale »
développer la recherche

Aucun de ces arguments ne constitue une incitation - 9%

Base : ensemble de I'échantillon, plusieurs réponses possibles, total supérieur & 100 %
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Parmi les arguments suivants, quels seraient ceux qui pourraient freiner la réalisation de ce type de test ¢

Le risque de voir les données utilisées & d'autres fins _ 54%

dont le risque de voir les résultats utilisés & d’autres

. . . 45%
fins (assurance, vie professionnelle...)

dont I'utilisation des données du génome & des fins
commerciales (constitution de base de données 35%
médicales, achat de ces bases de données...)

L'angoisse liée a la connaissance d’un risque personnel _ 44%
La culpabilité liée a la possibilité de transmettre ce _ 259,
. (o]
risque

Le risque de créer des tensions au sein de la famille _ 1 4%
, , (o]
en évoquant les résultats

Le risque éventuel de devoir adapter son mode de vie - 10%

Deux registres de freins sont cités : 'angoisse liée a la connaissance d’un risque personnel et le risque de voir
les données utilisées a d’autres fins.

Base : ensemble de I'échantillon, plusieurs réponses possibles, total supérieur & 100 %
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Quel accompagnement pour aborder le sujet ?
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Diriez-vous que pour aborder ce sujet avec ses proches concernés (porteurs éventuels de prédispositions), il serait
pertinent d’étre accompagné ou soutenu par :

Son médecin référent (généralistes ou gynécologues) _ 63%
D’un conseiller en génétique ou un généticien _ 32%
De psychologues _ 25%
D’autres membre de I'entourage _ 22%

D’autres personnes également concernées par ces _ 199
[o]

prédispositions

’
Autres I 1% |« Famille », « Un cancérologue ou un oncologue », « Nutritionnistes »
L« Autres médecines paralléles »

Aucun de ces cas [ 13%

263 % déclarent qu’il serait pertinent d'étre accompagné par son médecin référent afin de pouvoir aborder
ce sujet avec ses proches.

Base : ensemble de I'échantillon, plusieurs réponses possibles, total supérieur & 100 %
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o Les médecins interrogés s’attribuent d’eux-mémes ce r6le de passerelle et d’alerteur. Dans le cadre d’'une
politique de santé publigue, la médecine de ville jouerait un réle central dans la mesure ou la
compréhension de la thématique ne reléve pas uniquement de I’expertise.

« Je suis pas un oncologue, mais on est les premiers médecins a qui on parle de ¢a. Notre rdle c’est de rassurer et en
fonction de l'histoire, d’orienter vers un spécialiste. » (Médecin généraliste)

o Il s’agit également pour eux de lever les ambiguités liées a la terminologie, potentiellement source
d’anxiété et de confusions y compris pour des personnes non concernées.

« Le risque est potentiel en cas de cancers jeunes dans la famille. Si c¢’est votre grand-mére qui a un cancer a 60 ans c’est pas
la méme chose. » (Gynécologue),

« lls pensent que les tests vont vous dire si vous avez le géne du cancer. » (Gynécologue)

« Il faut des formations pour les médecins de ville, des journées pédagogiques, des liens avec l'oncologie, des Mooc. »
(Médecin généraliste)

21
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