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Rappel du dispositif méthodologique

Un dispositif itératif

En amont de la mise en place du dispositif d’enquéte nous avons assisté a des « consultations fibromes » a I’hépital du Kremlin Bicétre

Ethnographie du Web .1 Focus groupes Objectivation quantitative

s e . Echanger sur des situations
Etre a I'écoute des femmes la N -~ o
concretes et intimes auprés

ou elles s’expriment le plus s
lib de femmes concernées (a des
ibrement: Internet. degrés différents) par le Quantifier et hiérarchiser les

Analyser le langage des TS aE T différents attentes et besoins
femm{es et leur vécu de la Approfondir les éléments identifiés lors de la phase
m?Iadle. .Comprendre Ies' identifiés en amont par qualitative pour en dégager

represent.a.tlons de Ia‘maladle. Iethnographie du web. les plus prégnants.

Identifier les motifs de o A FL G Tester les pistes de services

satisfaction 'et d’insatisfaction groupe (aussi bien en qui pourraient améliorer le
dans la prise en charge de rétrospectif qu’en projectif) et vécu de la maladie par les

cette maladie. définir des pistes patientes et leur parcours.
Investiguer sans intervenir les

besoins et attentes des
femmes sur cette pathologie

d’amélioration et de
communication pertinentes
en fonction du public ciblé.
En amont de ces groupes, un carnet de

réflexion a été donné aux participantes GAME CHANGERS

pour qu’elles aient déja réfléchi en amont
sur la problématique




Fiche technique: phase qualitative

ohs

L’ethnographie du Web

REQUETE

"fibrome utérin" ou "fibrome uterin" ou "fibromes
utérins" ou "fibromes uterins" ou "léiomyome utérin" ou

Recueil du corpus via le logiciel :

l";.ali

Crimson Hexagon : "leiomyome utérin" ou "myome" ou "myomes” ou
e e e e i e i e o o e ] 1 "lEiOmMyOSarcomes”  ou "léiomyosarcome"”  ou
"leiomyosarcomes” ou "leiomyosarcome” ou
"ménométrorragie” ou  "ménométrorragies”  ou
o | L s " o
1 Ana Iys e du Web frangals: I "Menometrorrgg/e" ?'u Menorln?tror”’ragle”s ou
1 I douleurs uterines" ou "douleurs utérines" ou "douleur
: * Twitter * News 1. uterine” ou "douleur utérine" ou ((fibromyome ou
1 * Facebook * Youtube : fibromyomes ou fibroléiomyome ou fibroleiomyome ou
: e Forums  Reviews I ﬂbro'le/omyorr’)e.s ou f/bro{elomyome"s) ET (utérin ou
| y uterin ou uterins ou uterins ou utérus ou uterus ou
| * Blogs I . i
1 - ovaire ou ovaires))
LR R R R ]

UNIVERS ASSOCIES

Focus Group
I Réalisation de 4 Focus Group a Paris, Nantes et
: Lyon:
: - 1 groupe de femmes ne souffrant pas d’un
I fibrome utérin et ayant déja entendu parler de
: cette pathologie (Paris, 8 participantes)
: - 1 groupe de femmes ayant un fibrome
1 symptomatique modéré (Nantes, 7
: participantes)
1 - 1 groupe de femmes ayant un fibrome
: symptomatique sévere* (Paris, 5 participantes)
:— 1 groupe de femmes ayant eu un fibrome (Lyon,
1 7 participantes)
I Les profils détaillés sont disponibles en annexes

Groupes en salles
Prise de note en direct

1O

I________________________: R + Ménopause
: @ Indexation et analyse des j1 * Grossesse + Traitements
1 conversations sur 5 ans* 1Y« Accouchement ¢ Chirurgie

1 1D« Fertilité
i p———

*  Symptomes (régles,
constipation, problemes
urinaires, douleurs, génes...)

* Rapport(s) Sexuel(s)

*Etant donné le peu d’évolution dans les discours sur cette période, I'analyse qualitative a été restreinte aux
deux derniéres années afin d’avoir les témoignages les plus récents possibles

Mise a plat et analyse sémantique

[ ——————— |

*La sévérité des fibromes a été déterminée par une moyenne des
notes données par les répondantes sur I'impact de la maladie sur
leur travail, leur vie sociale, leur vie sentimentale et sexuelle, leurs
activités/loisirs, leur bien-étre général.



Fiche technique: phase quantitative %

ECHANTILLON DATES DE TERRAIN
* 1287 femmes constituant un * Interrogation en ligne via I’Acess ’ Rerzrﬁsznt:tlwte assuree Sel?n la
échantillon national Panel d’lpsos (lIS) ’m.et ode ) es f]uo’tas (sexg, ag.e,
, . A 2 région, catégorie d’agglomération,
représentatif des femmes agées PCS individuell del
de 18 ans et plus. * Du 18 Aolt au 02 Septembre individuelle et de la personne

2016. de référ(-anf:e du foyer)
* Tris a plat
e Tris croisés
* Seuil de significativité: 95%

* Dont 302 femmes souffrant d’un
fibrome utérin symptomatique

4 ©lpsos — Les mots des maux — Pour Gedeon Richter France Septembre 2016 GAME CHANGERS E



Notes de lecture

m—& Focus Groupes

Ethnographie du Web

Etude quantitative

ET: Ecart-type

O Différences significatives

Verbatims

XXXXXXXXX

ﬁ Fibrome sévere

Fibrome modéré

ﬁ Ancienne patiente
ﬁ Femme sans fibrome
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Type de patiente, ville



Sommaire

Une prise de conscience difficile pour
les patientes

Profil des patients

Le diagnostic: entre inquiétude et
soulagement

Le fibrome utérin: une pathologie floue
pour les frangaises

Le suivi des patients

Une maladie dont on parle peu

Les traitements

Un impact multidimensionnel

Les leviers d’amelioration
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PROFIL DES FEMMES ATTEINTES D’UN FIBROME SYMPTOMATIQUE

AGE Nombre d’enfants de moins de 18 ans au sein du foyer

18 3 24 ans 25334 ans m 35344 ans Aucun enfant | T

W45 a 59 ans ® 60 ans et plus 1 enfant

2 enfants  [JETY ST Au moins un
3 enfants n enfant : 50%

4 enfants ou plus

Situation maritale

Divorcée
Séparée
Célibataire 24
Pacsée

Mariée 45

H|!I"!

En union libre 3




PROFIL DES FEMMES ATTEINTES D’UN FIBROME SYMPTOMATIQUE

Suivi par un gynécologue

B Oui
B Non

Symptoémes

Regles abondantes

Régles douloureuses

Reégles prolongées

Douleurs / crampes dans le ventre en
Importante fatigue

Saignements en dehors des régles
Envie fréquente d'uriner

Maux de dos

Douleurs/géne pendant les rapports
Constipation

Difficultés a concevoir un enfant /

I S/
-
I -°

- [ N -0
N 57
I 57
I O
N - Nombre

. I matomes
I 17 3,6

GAME CHANGERS E



Symptomatologie des femmes interrogées

Symptémes

Régles abondantes

Régles douloureuses

Regles prolongées

Douleurs / crampes dans le ventre en
Importante fatigue

Saignements en dehors des regles
Envie fréquente d'uriner

Maux de dos

Douleurs/géne pendant les rapports
Constipation

Difficultés a concevoir un enfant /

10

I 02

-1l 10

I 57
N 44

I 39

- I 39

I 37
I 37
I ©°
I 5

Nbr moyen
de
symptomes

3,6

B 17

83%

Des femmes avec un fibrome
symptomatique déclarent avoir
eu au_moins un_symptome
associé a des saignements

(comprenant les saignements
mais aussi d’autres symptomes)

Des femmes avec un fibrome
symptomatique déclarent avoir
eu UNIQUEMENT un symptéome
associé a des saignements (sans

autres symptémes identifiés)

GAME CHANGERS M



Symptomatologie des femmes interrogées

Symptémes

Regles abondantes

Régles douloureuses

Regles prolongées

Douleurs / crampes dans le ventre en
Importante fatigue

Saignements en dehors des régles
Envie fréquente d'uriner

Maux de dos

Douleurs/géne pendant les rapports
Constipation

Difficultés a concevoir un enfant /

11

- 0?2

-1l 10

I 57
N 44

I 39

- I 39

I 37
I 37
I ©°
I 5

Nbr moyen
de
symptomes

3,6

B 17

1

Des femmes avec un fibrome
symptomatique déclarent avoir
eu au_moins un symptéme qui
n‘est pas associé a des
saignements (comprenant aussi
les saignements)

Des femmes avec un fibrome
symptomatique déclarent avoir
eu UNIQUEMENT des symptome
qui_n’étaient pas associés a des
saignements (autre que regles,
saignements en dehors des
régles...)

GAME CHANGERS M



Symptomatologie des femmes interrogées souffrant d’un fibrome symptomatique et ayant
cité des symptomes associé a des saignements m

Symptomes

vegles aboncarntes N O
Regles dovioureuses | 53
vegles prolongees | /7

Douleurs / crampes dans le ventre en... Des femmes avec un fibrome
symptomatique et qui déclarent
Importante fatigue avoir eu comme symptomes des

saignements  déclarent aussi

Saignements en dehors des régles _ 44 avoir eu

Envie fréquente d'uriner
Maux de dos

Douleurs/géne pendant les rapports...

Nbr moyen
de
symptomes

3,9

Constipation

Difficultés a concevoir un enfant /...

GAME CHANGERS E
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En moyenne, le premier diagnostic chez les patientes actuelles a été poséily a
presque 5 ans

Patientes Anciennes Femmes
ENSEMBLE . avec fibrome
-399 Actuelles Patientes asymptomatique
n n=302 n=84 s
g 1 mois ou moins 6% 8% 1% 7%
= Plus d'un mois a 6 mois 9% 12% 3% 6%
g Plus de 6 mois a 1 an 11% 15% 3% 5%
e Plusd'unana 3 ans 18% 24% 3% -
x Plus de 3 ans 4 10 ans 30% 28% 31% 53%
Plus de 10 ans 26% 13% 59% 29%
Moyenne 7 anset 6 mois 4anset8mois 14anset7 mois 8 anset4 mois

GAME CHANGERS E

Indiquez I'ancienneté (en semaines, en mois ou années) du diagnostic de votre premier fiborome utérin ?
Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin






Si plus de 8 Frangaises sur 10 connaissent de nom la pathologie, seules 48% savent ce que c’est.
Cette proportion chute a 1 femmes sur 3 chez celles n’ayant pas de fibrome

On est toutes concernées puisqu’on est des femmes,

— Oui et je sais assez bien ce que c'est
apreés je ne sais pas vraiment ce que c’est”

® Oui, mais seulement de nom
A Non, pas vraiment voire pas du tout

Oui 98% Oui 100% Oui1l00% Oui78%
B Oui et je sais assez bien ce que c'est

. . —
® Oui, mais seulement de nom [ ] I
W Non, pas vraiment voire pas du tout

Oui ® (349

84% %

&

0 (o)
?2%1 % . 9%, . 12%
A A A
Patientes Anciennes Femmes avec Femmes sans
actuelles patientes fibrome fibromes
n=302 n=84 asymptomatique n=888
n=14
15 GAME CHANGERS E
Savez-vous ce qu’est un fiborome utérin ?

Base: A toutes



Représentations spontanées de la maladie

Représentations de la maladie 56 Manifestations/Symptémes
Tumeur 20 Saignements / Hémorragie
dont Cancer / Risque de cancer 12
Grosseur 17 Douleurs / Douloureux
Bénin / Anodin / Pas grave 11 Géne / Inconfort / Désagréable
Maladie 6 Stérilité / Problemes de fertilité / Difficulté & étre
Grave / Danger / Mort 6 enceinte
Angoisse / Peur / Inquiétant 4 '
Femme / Probléme féminin 4 Fatigue
Kyste 3 Régles abondantes
Boule 2 Envie d'uriner / Incontinence
Malin ou bénin / Anodin ou grave 1 H / Dérégl th |
Fibre / Fibreux 1 ormones / Déréglement hormona
Traitement

Opération / Chirurgie / Intervention chirurgicale
dont Ablation / Hystérectomie / A enlever
Ménopause
Localisation
Utérus / Dans |'utérus / Sur les parois de |'utérus
Ovaires
Suivi
Rien

6 . L . . . . GA
§pontanement, guels sont tous les mots, verbes, adjectifs qui vous viennent a 'esprit lorsque que vous pensez au|¥|lbrome uterl

37
20
17

E CHANGE
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Un manque de connaissances que I'on retrouve notamment par le peu de symptomes

connus chez les femmes qui n’en souffrent pas...

Oui, c'est un

symptome
Saignements en dehors des régles 52%
Douleurs / crampes dans le ventre en dehors des regles 45%
Regles abondantes 39%
Régles prolongées 38%
Douleurs/géne pendant les rapports sexuels 34%
Importante fatigue 34%
Régles douloureuses 34%
Difficultés a concevoir un enfant / Infertilité 27%
Envie fréquente d'uriner 25%
Maux de dos 16%
Constipation 10%

17

Base: Aux femmes n’ayant pas de fibrome utérin

D’aprés ce que vous en savez, les problémes suivants peuvent-ils étre des symptémes d’un fibrome utérin ?

Non, ce n'est pas Vous ne savez

un symptome pas vraiment
4% 44%
5% 50%
11% 50%
7% 55%
9% 57%
10% 56%
14% 52%
10% 63%
15% 60%
18% 66%
23% 67%

GAME CHANGERS M



... Mais aussi par I'ancrage d’idées regues
Principales idées regues:

Le fibrome utérin est une forme de cancer

PY 46% estiment que c’est faux

70% chez les patientes actuelles

38% ne savent pas
19% chez les patientes actuelles

16% estiment cette affirmation vraie
11% chez les patientes actuelles

Les symptémes du fibrome utérin sont
‘acilement identifiables
21% estiment que c’est faux
34% chez les patientes actuelles

47% ne savent pas
21% chez les patientes actuelles

=] e

32% estiment cette affirmation vraie
45% chez les patientes actuelles

Tous les fibromes utérins doivent étre traités

23% estiment que c’est faux
61% chez les patientes actuelles

31% ne savent pas
12% chez les patientes actuelles

18 46% estiment cette affirmation vraie
27% chez les patientes actuelles

Le fibrome utérin peut évoluer en cancer

T

16% estiment que c’est faux
33% chez les patientes actuelles

43% ne savent pas

35% chez les patientes actuelles

41% estiment cette affirmation vraie
32% chez les patientes actuelles

Le diagnostic du fibrome utérin se fait par

palpation chez le gynécologue

= e

31% estiment que c’est faux
66% chez les patientes actuelles

41% ne savent pas
14% chez les patientes actuelles

28% estiment cette affirmation vraie
20% chez les patientes actuelles

Plus un fibrome utérin est gros, plus il est
douloureux

L

229% estiment que c’est faux
35% chez les patientes actuelles

47% ne savent pas
25% chez les patientes actuelles

31% estiment cette affirmation vraie
40% chez les patientes actuelles

Avant de me renseigner, j’associais
le fibrome a quelque chose de
cancéreux”

Femme sans fibrome, Paris

Plus le fibrome est gros, plus il est
douloureux. La taille c’est ce qui
fait qu’il est douloureux ou pas”

Femme sans fibrome, Paris



Des idées regues qui se retrouvent dans les représentations spontanées de la maladie

20% des femmes
associent le fibrome a
une tumeur

12% associent le
fibrome a un
cancer

- — QQ “. e = r«"_ A % - ,-_ A o o ~d
NN e ; 3 v . 2 ‘ A .
-l.. " 2 S s /. L. -
Spontanément, quels sont tous les mots, verbes, adjectifs qui vous viennent a I'esprit Iorgdue que vous pensez au fibrome utérin?



1/3 des Frangaises connaissent au moins une personne souffrant d’un fibrome utérin

— Oui, plusieurs @ Oui, une seule A Non, aucune

B Oui, plusieurs ® Oui, une seule B Non, aucune

Oui83% Ouib6% Oui87% Ouil9%%

A 81%
Oui
0 0
35% 44% 45%
® 3% & 34% A42%
A 0, 0
17% 5% 213% @37
—6%
Patientes Anciennes Femmes avec Femmes sans
actuelles patientes fibrome fibromes
n=302 n=84 asymptomatique n=888
n=13

Connaissez-vous personnellement une personne atteinte de fibrome utérin dans votre entourage proche (famille, amies, proches,

20 environnement professionnel....) ? GAME CHANGERS E

Base: A toutes



Il s’agit dans la majorité des cas d’une amie (33%) ou de leur mere (26%)

. . Femmes
Patientes Anciennes avec fibrome Femmes sans
Actuelles Patientes fiboromes

n= 252 n=55 asym‘:,tf’Tlat'q“e n=174

C'est une femme de ma famille (...) - 13% 12% 7% - 16%
C'est une collegue - 12% 10% 7% 20% 14%
C'est ma soeur - 11% 13% 9% 29% 8%
C'est ma conjointe I 2% 3% 2% - 1%
C'est ma fille I 2% 2% - - 3%
Autre 319 47% 50% 63% 13%
21 GAME CHANGERS I3

Quels sont les liens avec ces personnes ?
Base : A celles connaissant une ou plusieurs femmes atteintes de fibrome utérin dans leur entourage



Plus d’1 Francaise sur 2 s’estime mal informée au sujet du fibrome utérin. Ce manque
d’information est significativement plus important chez les femmes sans fibrome(65%)

MW Trés bien informée m Plutot bien informée
M Plutot mal informée W Trés mal informée
Informée

48%

Mal
informée

52%

22 X P N
Concernant le fibrome utérin diriez-vous que vous étes ...

Base: A toutes

 (379%

— Informée ® Mal informé

—@3
—@

® 18%
® 13%
@
Patientes actuelles Anciennes Femmes avec Femmes sans
n=302 patientes fibrome fibromes
n=84 asymptomatique n=888
n=14

GAME CHANGERS E



Si pour prés de 2/3 des femmes le fibrome utérin est un probléme de santé grave, cette gravité est
relativisée par les femmes étant ou ayant été confrontées a cette pathologie.

B Extrément grave M Tres grave
Assez grave M Peu grave
Pas grave du tout = Vous ne savez pas

— Grave @ Pasgrave Ne sait pas

'®
-&

= 56%

T% o

m— )?)9Y

, 1 0 0o
Pas 39% 2%
r a V e Patientes actuelles Anciennes Femmes avec Femmes sans
g n=302 patientes fibrome fibromes
o) n=84 asymptomatique n=888
2 7 /0 n:14

GAME CHANGERS E

Pour vous le fibrome utérin est un probleme de santé ....
Base: A toutes
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Un niveau de bien étre général moyen chez les femmes qui en souffrent mais aussi chez les
anciennes patientes

Patientes actuelles Anciennes patientes Femmes avec fibrome Femmes sans fibromes
n=302 n=84 asymptomatique n=888
n=13

H034 WM557 M3310

>5  [Dites-moi sur une échelle de 0 a 10 ou situez-vous votre niveau de bien étre en général. GAME CHANGERS E

Base: A Toutes



Plus d’une patiente sur 2 s’estime génée par son/ses fibrome(s) utérin(s). En projectif, les
femmes n’en souffrant pas et qui envisagent la géne ont tendance a la surestimer

Patientes actuelles
n=302

[Rétrospectivement]/Comment évaluez-vous, sur une échelle de 0 a 10, la géne globale actuelle provoquée parce ce/ces fibrome(s) utérins(s)

GAME CHANGERS

26 Comment imaginez-vous la géne globale provoquée par un ou des fibrome(s) utérin(s) ?

Base: A Toutes

Anciennes patientes
n=84

] 1a3

Femmes avec fibrome

asymptomatique
n=13

0,9

ET: 1,4

mEa10

Femmes sans fibromes
n=888

6,8

ET: 2



Une géne percue dans chacun des domaines de la vie quotidienne des patientes.

. . Femmes
Patientes Anciennes . .
. avec fibrome Femmes sans fibrome
Actuelles Patientes . =888
n= 302 . asymptomatique =
n=13
Votre vi I 4,8 5 0,8 5,9
otre vie sexuelle 34% (7-10) 4% (7-10) 6% (7-10) 51% (7-10)
Votre équilibre 4,6 4,2 0,7 52
psychologique 30% (7-10) 29% (7-10) 6% (7-10) 35% (7-10)
4 3,7 0,5 4,8
Votre vie sentimentale
27% (7-10) 28% (7-10) 6% (7-10) 34% (7-10)
3,9 4,1 0,4 4,2
Votre vie sociale 21% (7-10) 25% (7-10) 0% (7-10) 21% (7-10)
3,7 3,5 0,5 )
Votre vie professionnelle 29% (7-10) 23% (7-10) 0% (7-10) 17% (7-10)
3,6 4,1 0,5 4,4
Votre vie familiale 29% (7-10) 26% (7-10) 6% (7-10) 24% (7-10)

[Rétrospectivement] Comment évaluez-vous, sur une échelle de 0 a 13, la géne provoquée par ce fibrome utérin sur chacun des aspects suivan(té’mgeéih?
27Selon vous, sur une échelle de 0 a 10, quelle serait la géne provoquée par un ou des fibrome(s) utérin(s) dans chacun des aspects suivants de v : ANGERS

Base: A toutes
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Un probleme intime, on en parle donc pas : pour beaucoup, « une maladie
honteuse » que l'on garde pour soi

a

Q

Pour la majorité des patientes ou anciennes patientes il s'agit d’'une maladie qui
touche a leur intimité, leur féminité. Sa localisation fait que pour certaines
patientes le fibrome utérin peut revétir un caractére honteux voire dans de plus
rares cas sale.

De ce fait, beaucoup de femmes décrivent le fiorome comme personnel. Elles
essaient de parler de leur maladie le moins possible de peur du regard voire du
jugement des autres. De plus, pour beaucoup de patientes, les personnes qui ne
sont pas concernées par cette maladie ne comprennent pas nécessairement la
souffrance et la géne engendrées par un fibrome (++ pour les hommes). Ces
femmes, déja mal informées et anxieuses, le sont d’autant plus qu’elles ne parlent
que trés peu de la maladie aux autres : peu de chances qu’elles puissent se rassurer
donc.

Il existe un fossé entre le discours des femmes sans fibrome et les patientes. Les
femmes qui ne souffrent pas d’un fibrome estiment qu’il serait facile pour elle d’en
parler. La notion de honte et de jugement des autres est totalement absent de leur
discours.

Les interlocuteurs privilégiés des patientes sont les femmes de leur entourage
proche (amies, famille...). Le conjoint s’il est informé n’est pas cité comme une

29 grande source de réassurance. Pour de nombreuses femmes, leur partenaire n’a

aucune idée des implications de cette pathologie.

Pour moi, ce n’est pas du tout
honteux un fibrome, si j’en avais
un je n’aurais aucun mal a en
parler autour de moi.”

Les hommes ont plus de freins que
les femmes. Pour eux c’est sale,
c’est un manqué d’hygiéne”

Fibrome sévere, Paris

J’en ai discuté avec personne, c’est
trés intime, trés personnel pour
moi.”

J’en ai juste parlé a quelques femmes
de mon entourage et mon mari,
méme s’il n’a pas tout compris.”

Ancienne patientes. Lvon



Une pathologie dont on parle a son médecin traitant, son conjoint ou aux femmes de sa famille. Les
femmes ne souffrant pas d’un fibrome pensent a priori qu’elles auraient plus de facilité a en parler

B Oui, sans problemes ® Oui, mais avec des difficultés m Non, pas au début B Non, jamais = Non concernée

Femmes concernées Femmes non concernées
par le fibrome Oui par le fibrome Oui
Votre médecin traitant 68 65 16 S 74% E 94%
Votre conjoint(e) 62 66 9 17 68% 67 83 20 75%
Les femmes de votre famille 57 611 18 I8 63% 54 15 16 7 8 69%
Vos amies 46 6 16 22 10 52% 43 45 25 11§/ 57%

Vos amis 25 11 39 18 32% 22 10 28 29 ¥ 32%

Vos collegues PR - il 37 21 31% 1116 22 35 26 17%

(o)
(o))
~

Les hommes de votre famille 21 169 43 21 27% 20 2 28 1 29%

vos enfants IR ECIEDER 31 26% 30 8 23 13026 38%

Une fois le diagnostic posé, vous en avez parlé aux personnes suivantes ...

+ Si vous appreniez que vous aviez un ou des fibrome(s) utérin(s), en parleriez-vous aux personnes suivantes ?
ppreniez d P P GAME CHANGERS

30 Base: Toutes



Un fort besoin d’échanger avec des femmes familieres avec cette maladie et qui

explique pourquoi la problématique a investi la toile a ce point

U Lévocation de la maladie est plus facile chez les femmes dont I'entourage est ou
a été concernée par cette pathologie. Elles s’échangent alors des trucs et astuces,
des informations sur la pathologie ce qui leur permet généralement de mieux vivre
la maladie que les autres patientes.

U Ce besoin de parler se retrouve lorsque I'on investigue la toile: sur le web les
témoignages de femmes ayant déja eu un fibrome ou la réassurance des posts sur
les forums participent a la création d’une forme de communauté bienveillante
autour du fibrome. Certains témoignages permettent de de prendre du recul sur
la maladie. Certaines patientes sont completement décomplexées et n’hésitent

pas a dédramatiser la situation en associant le fibrome a des choses légéres.
B Sur la toile 2 profils émergent :

Les aguerries: Elles ont déja eu des fibromes et n’hésitent pas a retourner sur les forums spécialisés pour raconter
leur expérience, le nombre de fibrome, le parcours de soin, les traitements subis, les conseils des gynécologues.

Les « meilleures amies »: On reléve une véritable entraide entre les femmes qui partagent volontiers leurs
expériences autour du fibrome utérin. Comme de vraies amies, elle s’échangent des conseils, se rassurent, se
remontent le moral et s"accompagnent mutuellement — parfois méme au quotidien — dans cette épreuve marquante
de la vie d’'une femme.

Le parcours de soin est une étape de la vie douloureuse pour la femme qui a besoin d’étre réconfortée. Les aguerries
postent leurs expériences et les traitements testés.
Les meilleures amies donnent des conseils et demandent des nouvelles de celles qui débutent le parcours de soin.

Ma meilleure amie en a un aussi
donc on en parle; p, se rassure,
c’est bien. Ca m’aide a mieux vivre
ma maladie”

Fibrome sévere, Paris

Le fait que ma mére en ait déja eu
un ¢a m’a aide a relativisser.On en
a beaucoup parler ensemble.”

Bonjour, j'ai un kyste ovarien gros
comme une demi banane et un
fibrome utérin sous séreux gros
comme une madarine...l'arbre
fruitier quoi! ”

camili, Doctissimo

Pauline + W Follow |
@aPaulineR —

Un jour je vous raconterai ¢'est quoi le quotidien d'une meuf
qui a des douleurs utérines tous les jours, on verra qui est
metal as hell.

2:51 PM - 21 Apr 2015
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Des patientes qui en souffrent actuellement plus souvent fatiguées et stressées

Top 5
Patientes
% ST SOUVENT Actuelles
n=302
D’avoir envie de vous
67
relaxer
De vous sentir fatigué 64
De sentir qu’on vous 61
aime
De vous sentir
i 53
stressée
De prendre soin de 51
votre corps
33 Diriez-vous qu’il vous arrive... ?

Base: A toutes

Anciennes
Patientes
n=84

64

47

57

42

57

Femmes
avec fibrome
asymptomatique
n=13

84

30

72

29

384

Femmes sans fibrome
n=888

63

43

59

39

57

GAME CHANGERS E



Impact global sur la qualité de vie: 64% des patientes sont impactées de maniere modérée a
trés importante par leur maladie

Leger _‘
[100-75[

Important Tres Important
[50-25] [25-0]

3 GAME CHANGERS M



Sévérité de la maladie: 64% des patientes ont des symptomes modérés ou sévere

Moyennement
+Beaucoup+
Enormément
Léger [0 . 40] Modéré ]40 _ 80] B Sévere ]80 _ 100] Pertes de sang importantes pendant vos régles 11 “- 72%

Sensation de fatigue 8 m “. 64%
(y Sensation de gonflement ou de lourdeur au niveau m “ 63%
64 (0] du bas ventre 9 .

Présence de caillots de sang dans vos régles 15 m “- 61%

0

36%
4 6 3 Variation de la durée de vos régles 20 m . 61%

’
E-T: 20,3 )
Variation de la durée de votre cycle mensuel 16 m . 58%
Besoin fréquent d'uriner pendant la journée 24 ml 49%
Besoin fréquent d'uriner pendant la nuit “

q P 27 m 1%

Pas du tout ® Un peu Moyennement ™ Beaucoup ™ Enormément

Nous vous présentons ci-dessous une liste de symptomes présents chez les femmes qui ont des fibromes utérins. Nous vous demandons de penser a votre fibrome ou a
otre cycle menstruel et de dire a quel point vous avez été perturbée par chaque symptdme eu cours des 3 derniers mois. GAME CHANGERS
Base: Aux femmes ayant un fibrome utérin symptomatique



Le fibrome une maladie perturbante et stressante au quotidien pour 63% des patientes

~ Je mettais toujours deux proteges slips méme

Parfois + Tres
L, it
quand je n’avais pas mes regles du coue souvent+

jévitais les petites tenues . Tout le temps

Ancienne patientes, Lyon
Vous avez eu peur de tacher vos vétements o
(votre pantalon ou votre jupe par exemple) 21 n n 56%

Vous avez eu peur de tacher vos sous-
o e p? de e o 20 11 55%
vétements

Vous avez été embétée de devoir toujours

prendre avec vous une réserve de serviettes 26 54%
hygiéniques, tampons et vétements de

rechange pour éviter des accidents

Vous avez eu peur de tacher vos draps 26 n ﬂa 50%
Vous avez été inquiéte de ne pas connaitre a o
I'avance le début ou la durée de vos regles 25 19 50%

B Impact trés important [0 - 25[ = Impact important [25 - 50]
Impact modéré [50 - 75 M Impact léger [75 - 100]

Jamais ® Rarement Parfois ® Trés souvent M Tout le temps
Nous vous présentons ci-dessous une liste de symptomes présents chez les femmes qui ont des fiboromes utérins. Nous vous demandons de penser a votre fibrome ou a
. votre cycle menstruel et de d.II'e a quel pgmt vous avez'ete perturbée par chaque symptéme eu cours des 3 derniers mois. GAME CHANGERS
Base: Aux femmes ayant un fibrome utérin symptomatique



Le fibrome utérin est aussi fatigant, usant pour 69% des patientes

Ce n’est pas normal & 30 ans de me lever et d’étre Parfois + Trés
courbée! 30 ans c’est jeune, j'ai Iimpression souvent+
d’avoir un corps de petite vieille en ce moment. Tout le temps

Fibrome modéré, Nantes

Vous vous &tes sentie fatiguée ou épuisée 11 mm“n 65%
H Impact trés important [0 - 25[ B Impact important [25 - 50[

“ Impact modéré [50 - 75[ ® Impact léger [75 - 100] Vous vous étes sentie lessivée 17 “mm 55%
Vous vous étes sentie faible, comme vidée 17 “mma 53%

Vous avez eu envie de dormir pendant la I o
journée 23 “ﬂﬂ., 47%
Vous avez été démoralisée ou avez-vous eu 46%

le cafard 23 mE

Vous avez été triste, découragée ou _ o

désespérée 25 31 mml 44%

Jamais m Rarement m Parfois ® Tréssouvent ™ Tout letemps

37 votre cycle menstruel et de dire a quel point vous avez été perturbée par chague symptéme eu cours des 3 derniers mois. GAME CHANGERS

Nous vous présentons ci-dessous une liste de symptomes présents chez les femmes qui ont des fiboromes utérins. Nous vous demandons de penser a votre fibrome ou a M
Base: Aux femmes ayant un fibrome utérin symptomatique



Le fibrome utérin peut étre source de complexe pour 58% des patientes.

. L’année derniere, j’'avais beaucoup maigri et en Parfois + Tres
maillot de bain sur la plage ma boule se voyait. souvent+
C’était génant” Tout le temps

Fibrome sévere, Paris

W Impact trés important [0 - 25[ ™ Impact important [25 - 50] 559
= Impact modéré [50 - 75[ ® Impact léger [75 - 100] Vous avez été génée d'avoir pris du ventre 18 27 17 31 (]

0,
Vous avez été génée d'avoir pris du poids 24 nn 53%
nm 7

Jamais m Rarement m Parfois ® Tréssouvent ™ Tout letemps

Vous avez di changer de taille de vétements
pendant vos regles

51

3¢ Nous vous présentons ci-dess'ous‘ une Iistg de symptém(’es’présents ,chez les femmes qui ?nt des fibromes utérins'. Nous vous demandons de CeAR EV R N GER S
votre cycle menstruel et de dire a quel point vous avez été perturbée par chaque symptome eu cours des 3 derniers mois.
Base: Aux femmes ayant un fibrome utérin symptomatique




Un impact sur la sexualité et le désir pour quasiment une patiente sur deux.

Ca m’oblige a simuler, je serre les Parfois + Trés
dents et je fais mon devoir de souvent+
femmes. " Tout le temps

Fibrome séveére, Paris

B Impact trés important [0 - 25[ = Impact important [25 - 50[
7 Impact modéré [50 - 75[ H Impact léger [75 - 100] a41%
Votre désir sexuel a diminué 29
Vous avez évité les activités sexuelles 38 H 35%

Jamais m Rarement m Parfois ® Tréssouvent ™ Tout letemps

39 Nous vous présentons ci-dess'ous‘ une Iistg de symptém(’es’présents Fhez les femmes qui ?nt des fibromes uterins'. Nous vous demandons de CeAR EV R N GER S M
votre cycle menstruel et de dire a quel point vous avez été perturbée par chaque symptome eu cours des 3 derniers mois.

Base: Aux femmes ayant un fibrome utérin symptomatique



51% des patientes ont di mal a contréler I'impact de la maladie.

Parfois + Tres
souvent+

Tout le temps
B Impact trés important [0 - 25[ B Impact important [25 - 50[

PR . 9
" Impact modéré [50 - 75] M Impact léger [75 - 100] Vous avez été inquiete pour votre santé 25 nl 44%
Vous avez eu l'impression d'étre moins 43%
s IERENE] -
Vous vous étes posé des questions a propos a1 18 39%
de votre avenir ou de vos activités a venir
Vous avez eu l'impression de ne plus pouvoir o
maitriser votre santé 35 14 | 39%

Vous avez eu l'impression de ne pas pouvoir
0,
mener votre vie comme vous le vouliez 33 171 15 35%

Jamais m Rarement m Parfois ® Tréssouvent ™ Tout letemps

40 Nousvous présentons ci-dess'ous‘ une Iistg de symptém(’es’présents Fhez les femmes qui ?nt des fibromes utérins'. Nous vous demandons de CeAR EV R N GER S
votre cycle menstruel et de dire a quel point vous avez été perturbée par chaque symptome eu cours des 3 derniers mois.
Base: Aux femmes ayant un fibrome utérin symptomatique



Un impact néanmoins plus modéré sur les activités du quotidien.
Parfois + Trés
souvent+
Tout le temps

B Impact trés important [0 - 25[ = Impact important [25 - 50[ Vous avez eu I'impression que vous aviez du o
N L, . 38 14 40%
Impact modéré [50 - 75] = Impact léger [75 - 100] mal a effectuer vos activités habituelles m -

Vous avez été perturbée dans vos activités 38%
physique 34 “ ml

Vous avez été obligée de diminuer le temps

passé a faire de I'exercice ou d'autres 43 m ml 36%
44% activités physiques

Vos activités avec les autres ont été - - 31%
, J
perturbées 52 17 13
Vous avez di organiser vos activités m ‘ o
J
différemment 47 12 31%
Vous avez été inquiete a l'idée de sortir de m -I
0,
chez vous, de vous déplacer 47 11 30%
Vous vous étes sentie embarrassée vis-a-vis o
ER 21 [iaio JEEY
des autres
Jamais = Rarement Parfois ® Trés souvent ™ Tout le temps

41 Nousvous présentons ci-dess.ous\ une Iistg de symptém?s’présents ,chez les femmes qui ?nt des fibromes utérins'. Nous vous demandons de Cp AR EVEY IO N GER S M
votre cycle menstruel et de dire a quel point vous avez été perturbée par chaque symptome eu cours des 3 derniers mois.
Base: Aux femmes ayant un fibrome utérin symptomatique



Des femmes qui, pour vivre avec leur fibrome ont pour certaines changé leurs habitudes du quotidien.

Changer vos habitudes vestimentaires

[y
00

N
(=}

Eviter de faire des efforts physiques

[y
[>]

Prendre des remeédes naturels 1

|
(92}

Ne plus avoir de rapports sexuels

[y
wu

Pratiquer des techniques de relaxations (méditation, yoga...)

Modifier vos rythmes de vie (travail, sommeil, etc.)

N
(=}

Avoir recours a I'homéopathie

~N
~N

Vous mettre en arrét de travail

Adopter un régime alimentaire spécifique (sans viande, sans
gluten...)

= N (]

(Y
= =

HH ]
N
=

00

Aller voir un psychologue

B Oui, vous l'avez fait Non, mais vous [envisagez/avez envisagé] de le faire H Non

2 GAME CHANGERS M

Afin de mieux vivre votre/vos fibrome(s) utérin(s), avez-vous déja mis en place les actions suivantes ?
Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique






Regles abondantes ou douloureuses sont les premiers symptomes qui ont alertés les patientes et

anciennes patientes

Regles abondantes
Regles douloureuses
Saignements en dehors des regles

Douleurs / crampes dans le ventre en dehors des
regles

Regles prolongées

Importante fatigue

Douleurs/géne pendant les rapports sexuels
Envie fréquente d'uriner

Maux de dos

Difficultés a concevoir un enfant / Infertilité
Constipation

Autre

Nombre moyen de symptémes

44

Patientes
Actuelles
n= 302

45%
30%
29%

25%

22%
17%
14%
12%
11%
6%
6%
4%
2,2

E-T:1,7

Quels ont été les premiers symptomes de ce fibrome utérin que vous avez ressentis ?

Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique

Anciennes
Patientes
n=84

51%
26%
31%

27%

29%
16%
16%
10%
4%%
3%
2%
8%
2,2

E-T:1,5

Ce qui m’a alerté ce sont les
saignements importants qui
continuaient.”

Fibrome sévere, Paris

La douleur c’est [lalerte, les
douleurs devenaient de plus en
plus importantes”

Fibrome sévere, Paris

Ma premiére relation sexuelle qui
a été douloureuse m’a fait
comprendre que ce n’était pas
normal!”

GAME CHANGERS M



Malgré ces symptomes, il s’écoule plus d’'un an avant la prise de rendez-vous avec le médecin. Une
réalité qui contraste avec ce que ferait les femmes ne souffrant pas de la pathologie.

Patientes Anciennes Femmes ne souffrant
Actuelles Patientes pas d’'un FU
n=302 n=84 symptomatique
g Immédiatement 18% 32%
2= 1 semaine ou moins 9% 3%
== Plusd'une semaineal
i ol 10% 11%
e===Plus d'un mois a 3 mois 14% 9% 10%
i Plus de 3 mois a 6 mois 16% 12% 3%
S Plus de 6 moisa 1an 11% 13% 1%
Plus d'un an 22% 20% -
Moyenne 1 an et 7 mois 1 an et 2 mois 1 mois

Pendant combien de temps (en jours, semaines, en mois ou en années) avez-vous ressenti ces différents symptdmes avant de prendre rendez-vous chez le médecin qui a posé le

diagnostic de votre fibrome utérin ﬂ
45 Sivous souffriez de ces différents symptémes combien de temps attendriez-vous avant de prendre rendez-vous chez un médecin (en jours, en semaines ou en années) ?
Base: A toutes



Certaines patientes privilégient méme une « pré-consultation » sur les forums

avant d’aller voir leur gynécologue

Une tendance, mais qui est a noter: les
femmes qui privilégient la « consultation
forums » avant d’aller chez le
gynécologue.

Elles expliquent leurs symptdémes, posent
des questions comme si elles étaient en
consultation et n‘ont pas le reflexe de
consulter un professionnel pour résoudre
leurs problemes.

Les professionnels, quant a eux, répondent

parfois a ces questions directement sur les

Forums et les conseillent dans tous les cas
d’aller consulter un gynécologue !

46

Bonsoir, Je suis enceinte de
23semaines, un col mou et de
30mm. Lorsque je vais toilette pour
uriner ou aller a selle j'ai douleur
utérine comme si mes organes

descendaient sensation de
pesanteur pression difficile a
définir..

nadge0108, onmeda.fr

e e e e e e e o o = =

. [
| Les professionnels prennent L
T laparolesurles Forums

Reponse du dr d'aguanno

oui cela peut aussi étre un petit déréglement hormonal ou une rupture de
kyste ovarien en fonction du cycle, cela amive avec les implants ou encore un
petit fibrome utérin . voyez votre gynécologue mais de toute fagon il est
toujours trés difficile de faire un diagnostic 4 posteriori. Dr Sophie
D'AGUANNGC, Médecine générale, N° RPPS: 11000 14 463 83 [..]

Je flippe grave est ce que je suis
enceinte? Parce qu’il ne faut pas
oublier que lors de mes échos
j’avais un petit myome. Si je suis
enceinte que dois je faire? J'arrive
méme pas a sortir du lit de peur
de faire encore une fausse
couche. Je suis angoissée

Apoupou, sante-medecine

Régles interminables avec stérilet cuivre: inquiétant 7

[.] mest pas normal, il va falloir revoir viotre gynécologue pour refaire le
point. car vous allez vous fatiguer et en plus étre anémige, il faut étre sure de

"absence d'un fibrome utérin? qui est bénin mais qui peut faire saigner Dr

Contraction utérine sans grossesse

Bonjour, des douleurs utérines doivent vous faire consulter un gynécologue.

Sophie D'AGUANNOD, Médecine générale, N° RPPS: 11000 14 463 83 Cet avis
ne peut en aucun cas se substituer 3 une [.]

Dr fves ASSOUS, Gynecologue Obstétricien, M® RPPS: 1000 12 985 78 Cet avis

ne peut en aucun cas se substituer & une consultation médicale, [..]



Les manifestations de la maladie n’alarment pas nécessairement les patientes

Je suis endurante a la souffrance donc au Nous les femmes on est habitué a souffrir avec nos
début je pensais que c’était des douleurs de régles. Je me suis simplement dit que c’était un

régles qui duraient.” cycle particulierement douloureux.”
Fibrome séveére, Paris Fibrome sévere, Paris

Vous pensiez qu'il s'agissait seulement de régles abondantes

Vous pensiez que les symptomes étaient temporaires

Vous ne trouviez pas les symptémes suffisamment graves

Vous arriviez a supporter la douleur

Vous ne vous étes pas rendue compte tout de suite que quelque chose n'allait pas
Vous manquiez de temps pour prendre un rendez-vous immédiatement

Vous ne ressentiez aucune douleur

Vous pensiez que c'était la ménopause

Votre mére ou des femmes de votre entourage proche avaient les mémes symptomes
Vous aviez peur de ce que cela pouvait étre

Vous avez pensé régler ce probléme par automédication (...)

Vous pensiez qu'on ne pouvait rien faire pour vous

Vous étiez trop génée pour consulter un médecin

Vous aviez honte d'en parler

Aucune de ces raisons

Pour quelle(s) raisons avez-vous attendu avant de consulter un médecin ?
Base : Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique et qui n’ont pas consulté immédiatement

Patientes Anciennes
Actuelles Patientes
n=247 n=57
34% 44%
31% 29%
27% 22%
23% 27%
22% 14%
16% 15%
14% 15%

9% 15%
7% 6%
7% 6%
5% 3%
5% 4%
3% 5%
3% 1%
8% 8%

GAME CHANGERS



Pour pres d’1 femme sur 2, la maladie a été découverte suite aux symptomes.

37% lors d’une visite de routine.

Lors d'une consultation prise suite
(douleurs, saighements...)

Lors d'une visite de routine/de
contrdle chez votre médecin
Lors du suivi d'une grossesse . 9%

Lors de tests de fertilité I 4%

Autre 3%

48 A quelle occasion ce fibrome utérin a-t-il été diagnostiqué ?

Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin

37%

47%

. . Femmes

Patientes Anciennes .
. avec fibrome

Actuelles Patientes Jsvmbtomatique
n= 302 n=84 Y F:7=13 a
44% 58% 19%
37% 33% 75%
11% 5% -

4% 2% 6%

4% 2% -

GAME CHANGERS M



Le gynécologue est dans la grande majorité des cas a l'origine du diagnostic

Femmes
avec fibrome
asymptomatique
n=13

6%

94%

49

s e e
n=302 n=84
Un médecin généraliste 9% 9% 8%
Un gynécologue 85% 82% 91%
Un spécialiste de la fertilité 4% 5% 1%
Autre 2% 4% -

Quel médecin a été a I'origine du diagnostic de ce fiborome utérin ?
Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin

GAME CHANGERS E
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Si pres d’1/4 des patientes obtiennent leur diagnostic immédiatement, les patientes
attendent tout de méme en moyenne plus de 5 mois

Patientes Anciennes
Actuelles Patientes
n=302 n=84
== |mmédiatement 28% 27% 30%
g 1 semaine ou moins 20% 22% 15%
e Plus d'une semaine a 1 mois 10% 8% 14%
2 Plus d'un mois a 3 mois 16% 17% 16%
Plus de 3 mois a 6 mois 13% 15% 10%
x Plus de 6 moisa 1 an 6% 6% 5%
ems Plus d'un an 7% 5% 10%
5 mois et 3 4 mois et 10 mois et
Moyenne . . .
semaines 3 semaines deux semaines
Combien de temps s’est écoulé entre votre premiére consultation en rapport avec les symptomes de votre/vos fibrome(s) utérin(s) et le
diagnostic définitif ? GAME CHANGERS E

Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin



Un univers émotionnel ambivalent lors de I'annonce de la pathologie

emple T MO e Torome
n=399 =302 = 84 asym;;t:r;;thue
Sentiments positifs
Informée, prise en charge,
confiante, rassurée, soulagée, 69% 63% 80% 83%
sereine, soutenue, combative
Sentiments négatifs
Angoissée, résignée, déprimée,
perdue, seule, indifférente, en 55% 60% 41% 44%

colére, diminuée, Certaine de ne plus
pouvoir avoir d'autres enfants, honteuse, sale

Parmi ces différentes réactions, quelles sont celles qui représentent le mieux votre état d’esprit quand vous avez appris que vous aviez un o
5 P > . qui rep prit Ppris g ‘GAME CHANGERS E
des fibrome(s) utérin(s) ?



Les principales réactions lors de I'annonce de la maladie

TOP 10 £ bl Patientes Anciennes Fer:tr)nes
ns_em € Actuelles Patientes avec fibrome
n=399 n= 302 = 84 asymptomatique

n=13
Informée 31% 29% 34% 62%
Angoissée 31% 32% 30% 25%
Prise en charge 29% 26% 36% 41%
Confiante 16% 11% 24% 32%
Rassurée 16% 16% 17% 9%
Soulagée 13% 12% 20% -
Résignée 12% 13% 10% 13%
Sereine 11% 12% 9% 8%
Soutenue 10% 7% 16% 13%
Combative 10% 8% 17% 6%

Parmi ces différentes réactions, quelles sont celles qui représentent le mieux votre état d’esprit quand vous avez
>3 appris que vous aviez un ou des fibrome(s) utérin(s) ?

GAME CHANGERS M



Vie sexuelle, origines, et facteurs de risques sont les principales questions qui restent en

suspend lors du diagnostic

B Trop d'informations m Suffisamment d'informations M Pas assez d'informations B Pas du tout d'informations

Patientes actuelles

Anciennes

Pas assez Pas assez
d'informations patientes d'informations
Les conséquences du fibrome utérin sur votre vie _

sexuelle = 38 37 22 59% 27 |9 36%

Les origines d'un fibrome utérin & <l 38 20 58% 61 32 7 39%

Les conséquences psychologiques d'un fibur;r:ﬁ 3 39 36 22 58% . 65 24 9 33%

Les comportements qui peuvent favoriser ¥ 2 o

I'apparition d'un fibrome utérin — — > 7% - 46%

Les fagons d'en parler a votre entourage > 45 26 24 50% _ 37%

Les conséquences du traitement médical sur votre g 47 30 20 50% : 69 23 5 28%
vie (....)

Les risques d'effets secondaires de votre traitement % 46 29 21 50% | 67 2/ 5 32%
médical

48 32 16 48% L 7 26%

. . . (.l
Les conséquences physiques d'un fiborome utérin

Et dans les domaines suivants, estimez-vous avoir eu trop, suffisamment, pas assez ou pas du tout d’informations de la part de votre médecin lors du diagnostic de

votre/vos fibrome(s) utérin(s) ?
Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique




Si le professionnalisme et la qualité des informations délivrées sont jugées satisfaisantes par les
patientes. Certaines déplorent le manque de pédagogie et d’empathie de leur médecin

B Tout a fait satisfaite m Plutot satisfaite W Plutot pas satisfaite B Pas satisfaite du tout

Patientes actuelles isfai Anciennes
Satisfaite patientes Satisfaite
Le ton employé par votre médecin 36 51 94 87% 34 60 & 94%
La durée de la consultation el 56 113 86% 40 56 % 96%
La qualité des informations données par votre médecin 30 53 125 83% 39 51 10 90%
La compréhension des informations données par votre ) _
médecin 32 51 125 83% 37 56 W 93%
La capacité de votre médecin a répondre a vos questions [ISLA 47 15/ 81% 42 53 5 95%
La capacité de votre médecin a vous rassurer (...) 27 50 16 7 77% 40 55 5 95%
La quantité d'informations données par votre médecin
I , . 46 19 6 75% 39 52 9 91%
Les explications sur les conséquences du traitement
médical pour vous LY 50 17 8 75% 40 50 10 90%
Les explications données sur les impacts de la maladie sur
tous les aspects de votre vie IPAS] 46 18 8 74% 36 56 8 92%
Les solutions médicales présentées par votre médecin 27 46 17 10 73% 38 50 12 88%

Les supports utilisés par votre médecin pour vous

. . 0, 0,
expliquer la maladie HIPAS 46 21 9 70% 88%
55 Lors du diagnostic de votre fiborome utérin, étiez-vous satisfaite ou non des éléments suivants ... GAME CHANGERS E

Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique
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De nombreuses patientes se rendent ensuite sur Internet a la recherche de témoignages de ‘@
femmes ayant déja traversé les mémes étapes

Je sais c'est pas bien gros, mais
j'angoisse car ma mere en a eu
et on lui a enlever l'utérus....j'ai

j ai 36 ans je suis enceinte de
15 jours j ai un fibrome utérin
de 37 mm et je suis perdu j ai

Se renseigner sur Internet, ici,

assouvit le besoin des femmes de
se rassurer.

Les femmes inquietes, et méme
souvent apeurées, demandent
conseil a leur communauté apres le
diagnostic

Elles partagent toutes leurs
émotions sans retenue.

La discussion digitale est vécue ici
comme une thérapie.

56

39 ans et méme si je ne veux
plus d'enfants, j'ai peur du
diagnostic. Pouvez-vous me
dire si c'est grave et si je dois
m'inquiéter ?

mysspapillon, onmeda.fr

je vais me faire opérer a la fin
du mois d'une endométriose
sévere plus énorme fibrome
utérin. Je stress un peu et
voudrais des avez sur cet
hépital car je connais pas du
tout et j'ai déja eu des soucis
niveau hépital

amerina, Doctissimo

peur je voudrais savoir si il y a
des risques pour mon bébé
pourriez vous me rassurer
florence77140, sante-
medecine.com

Je m'inquiete tellement de la
suite.. Je me trouve jeune pour
avoir déja tout cela et j'ai
entendu dire qu'un fibrome
utérin pourrait poser probleme
lors d'un essai de grossesse
mathildem2201, onmeda.fr

GAME CHANGERS M






Le gynécologue est le professionnel en charge du suivi des patientes atteintes d’un fibrome

Nombre de consultation
moyenne sur une année

Gynécologue E-T:1,6
Médecin E-T:2.8
généraliste "

Qﬂ
)

- 42% 0,8 41% 49%

Radiologiste E-T: 3,2

Patientes actuelles Anciennes patientes
n=196 n=44

Indiquez par quel(s) médecin(s) vous étes actuellement/étiez suivie pour votre/vos fibrome(s) utérin(s) et, pour chacun d’entre
58 eux, précisez le nombre de consultations sur les 12 derniers mois /moyen sur une année: GAME CHANGERS

Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome symptomatique et suivies par un médecin



Plus d’un tiers des femmes concernées personnellement par le fibrome utérin admettent
ne pas étre ou ne pas avoir été suivies par un médecin pour cette pathologie.

? Non suivies par un médecin
ne sont ou n’étaient pas

suivies par un médecin

pour leur(s) fibrome(s)

utérin(s)

i 35% 4
. /o %
sont ou étaient suivies par

un médecin pour leur(s)

fibrome(s) utérin(s)

Patientes actuelles Anciennes patientes
n=302 n=84

Etes/Etiez-vous suivie par un ou plusieurs médecins pour ce(s) fibrome(s) utérin(s)?
59 , , . . GAME CHANGERS
Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique



Un manque de suivi du au fait qu’elles estiment que leur pathologie n’est pas suffisamment grave pour
nécessiter un suivi médical

Votre/vos fibrome(s) utérin(s) [ne sont/n'étaient] pas _ o o o
suffisamment grave(s) 40% 43 AJ 33 A)

Vous pens[ilez qu'il n'y [a/avait] pas vraiment de reméde
I 19% 21% 16%

contre le fibrome utérin

Vous n'aim[i]ez pas aller chez des médecins _ 16% 17% 14%

Vous av[ilez peur qu'on vous propose/impose une - 13% 9% 2 1%

intervention chirurgicale

Vous [étes/étiez] trop occupée pour voir un médecin pour o o) o)
votre/vos fibrome(s) utérin(s) - 11% 11 A) 12 A)
Vous penslilez que les médecins ne [prennent/prenaient] pas o 0 0
votre/vos fibrome(s) utérin(s) au sérieux - 10% 14 A) O A)
Vous parvenli]ez a traiter votre/vos fibrome(s) utérin(s) o (o) (o)
comme il le faut sans I'aide d'un médecin - 7% 7 A) 7 A)
Vous n'av[i]ez pas confiance en les médecins pour soigner o S(y S(y
L. (o] (o]
votre/vos fibrome(s) utérin(s) - 5%
Vous ne souhait[i]ez pas suivre le traitement que votre . 4% 2% 8%
médecin vous [a/avait] prescrit 0
Vous preffar[l]ez traitez votre/vos‘flbrome(s) utérin(s) . 4% 5% 3%
uniquement avec des remedes naturels
Patientes actuelles Anciennes patientes
60 Quelles sont les raisons pour lesquelles vous n’étes/n’étiez pas suivie par un médecin pour votre fibrome utérin? n=106 n=40

Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique et non suivies par un médecin



En positif un médecin compétent, a I’écoute et proactif.

A améliorer : la disponibilité, sa capacité a les impliquer dans le choix des traitements et les conseils donnés
Total Oui Total Oui

Il a/avait une bonne connaissance de la maladie FFANNNIYEEEEEEE  °01% 89% 98%

Vous suivez/suiviez a la lettre ce qu'il vous disait JEFJIT Y EEEY . 00% 89% 95%

Il est/était al'écoute FETININTTTTYT TR 88% 87% 90%

Il ne vous cache/cachait aucune information BHFENINCTTYEEETEE  85% 85% 85%

Il prend/prenait le temps de vous rassurer JIFENIEYEETEE  84% 82% 88%

Il recherche/ recherchait des solutions pour vous aider JIEVEINE Y EFEE 83% 82% 89%

Vous osez/osiez lui poser toutes les questions JEEVANEIV R IEY N  30% 79% 87%
Vous pouvez/pouviez facilement avoir un rendez-vous s 27 o o o
avec ui 20 | 27 78% 75% 87%
Il vous implique/impliquait dans le choix des
traitements (|21 a8 27 A 77% 78%
Il vous donne/donnait des conseils lIFPIIIV TR IFPTEE 74 70% R6%
Patientes actuelles Anciennes patientes
n=196 n=44

M Pas dutout ™ Plutét pas ™ Plutét m Tout a fait

Concernant le ou les médecins qui vous suivent /suivaient pour votre /vos fibrome(s) utérin(s), indiquez si vous étes tout a fait, plutét, plutot E
61 pas ou pas du tout d’accord avec les affirmations suivantes : GAME CHANGERS
Base: aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome symptomatique et suivies par un médecin



Sur les forums, les femmes n’hésitent pas a challenger a postériori son diagnostic ou ses
explications : un phénomene global qui n’est pas spécifique au fibrome et au
gynécologue

Les professionnels de la santé sont trés
souvent remis en question, notamment
sur les forums.

Sur ces sites, ou on retrouve:
Des femmes en plein doute: qui ont
encore des questions, suite a leur RDV
Des femmes expertes: qui donnent
des conseils vraiment tres précis et qui
n’hésitent pas a contester les
diagnostics et recommandations d’un
gynécologue et/ou des généralistes

62

Dans la méme veine, la gynéco

m'avait assuré qu'un fibrome

utérin ne devenait pas cancéreusx,

alors que toutes les femmes

ayant un sarcome utérin avaient

un fibrome au départ.
tramontanne, Doctissimo

je me suis présentée chez
un gynéco, pour une
consultation, car je désire
vraiment un bébé si c'est
pas trop tard. le docteur
découvre que j'ai un utérus
globuleux, de petits fibrome
(myome), et des ovaires de
phases folliculaire,
franchement le médecin ne
m'a trop bien expliquer
karimane, santé-medecine

Le gynécologue m'a préconisé
une intervention chirurgicale.
Depuis quelques jours je
ressens une douleur au bas
ventre et des menstrues
irréguliers. Que faire? [...] -
neiige89, santé-medecine

Le gygy m'a dit que "pas de panique,
prenez rdv en janvier" Sauf que depuis 3
semaines (et surtout depuis jeudi):
Douleurs apreés rapport aux ovaires comme
coup de couteau, crampe Douleurs aux
ovaires en dehors des rapports surtout coté
droit -

ETHANALEXCESS, Doctissimo



Pres d’1 patiente sur 5 (18%) a déja eu recours a un professionnel autre que leur médecin
pour soigner leur fibrome utérin

Aux femmes ayant ou ayant eu un
fibrome symptomatique
n=386

18«
It

Un homéopathe
Un pharmacien
Un magnétiseur
Une sage-femme
Un guérisseur
Un psychologue
Un acupuncteur
Un sophrologue

Autre

Dans le cadre du traitement de votre fibrome utérin, en dehors du ou des médecins qui vous suivent/suivaient pour votre fibrome, vous est-il déja arrivé d’avoir recours a une autre
gpersonne (que ce soit un professionnel de santé ou non) ?

I 20
I 16
I 14
. 11
I 11
N 3
. 7

o4

Patientes actuelles

n=302

2=1%

Un homéopathe
Un magnétiseur
Un pharmacien
Une sage-femme
Un psychologue
Un guérisseur
Un acupuncteur
Un sophrologue

37 Autre

\

I 22
16
15
12
- 9
- 9
. 8

. 4

A quelle(s) autre(s) personne(s) avez-vous fait appel (que ce soit un professionnel de santé ou non) ?
Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique

Un guérisseur
Un pharmacien
Un homéopathe
Une sage-femme
Un acupuncteur
Un sophrologue
Un psychologue
Un magnétiseur

Autre

Anciennes patientes

n=84

9«

\ 4

I 24
I 22
N 8

GAME CHANGERS
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Le médecin traitant demeure tout de méme l'interlocuteur de confiance pour parler des différents

aspects du fibrome utérin.
Top 3

Vous expliquer vos traitements

Vous expliquer les conséquences de
votre/vos fibrome(s) utérin(s)

Vous informer sur votre votre/vos
fibrome(s) utérin(s)

Vous rassurer par rapport a ce que
vous vivez/avez vécu

Vous aider a gérer la maladie au
quotidien

Aux femmes ayant ou ayant eu un

fibrome symptomatique
n=386

Médecin traitant 66%
Conjoint(e) 8%
Aucun 13%
Médecin traitant 59%
Conjoint(e) 9%
Aucun 15%
Médecin traitant 64%
Conjoint(e) 7%
Aucun 13%
Médecin traitant 41%
Conjoint(e) 21%
Aucun 14%
Médecin traitant 40%
Conjoint(e) 25%
Aucun 17%

Patientes actuelles
n=302

Médecin traitant 63%
Conjoint(e) 8%
Aucun 15%
Médecin traitant 56%
Conjoint(e) 8%
Aucun 17%
Médecin traitant 61%
Conjoint(e) 6%
Aucun 14%
Médecin traitant 31%
Conjoint(e) 20%
Aucun 16%
Médecin traitant 35%
Conjoint(e) 25%
Aucun 19%

64 Indiquez parmi les interlocuteurs ci-dessous celui qui parvient/parvenait le plus a trouver les mots justes pour ...

Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique

Anciennes patientes
n=84

Médecin traitant 75%
Conjoint(e) 8%
Aucun 8%
Médecin traitant 68%
Conjoint(e) 14%
Aucun 10%
Médecin traitant 71%
Conjoint(e) 11%
Aucun 11%
Médecin traitant
Conjoint(e) 20%
Aucun 10%
Médecin traitant 52%
Conjoint(e) 27%

Aucun 9%
GAME CHANGERS m






Spontanément, 1 femme sur 5 évoque des traitements pour parler du fibrome utérin. Lopération
chirurgicale est le traitement le plus associé a cette pathologie

20% des femmes ont associé un terme relatif au traitement pour parler du
firome spontanément

2% estiment que la 18% emploient des
ménopause est un termes relatifs a
traitement du I'opération médicale
fibrome

5% pensent a
I’"hystérectomie

3 ,

Spontanément, quels sont tous les mots, verbes, adjectifs qui vous viennent a I'esprit lorsque que vous pensez au fibrome utérin ?




Moins d’1 patiente actuelle sur 2 s’estime bien informée sur les traitements (efficacité, durée, effets
indésirables...)

Femmes avec
Patientes actuelles Anciennes patientes Fibrome Femmes sans
n=302 n=84 asymptomatique fibromes
n=13 n=888

L'efficacité des

différents  ({0Fct: 29 | 23 20 54 1610 7028 41 24

traitements

La durée des
traitements

130934 = 29 24 18 56 1610 7029 47 17

Les effets
indésirables des
traitements

Les avancées

)
scientifiques 17 49 18 16 213 34 51
m Trés bien informée m Plutdt informée m Plutst mal informes @ Fas du towt informée
67 Concernant les traitements disponibles pour soigner un ou des fibrome(s) utérin(s) dans les domaines suivants vous estimez-vous...? GAME CHANGERS M

Base: A toutes



Les comprimés en prise orale sont plus fréquents chez les patientes actuelles.
Lopération chirurgicale est dominante chez les anciennes patientes

Patientes actuelles Anciennes patientes
n=302 n=84

Une opération chirurgicale _ 37
Des médicaments en prise orale - 29

Un stérilet/dispositif intra-utérin - 12
de type Mirena - 14 I 6

Une procédure/opération médicale . 7
(embolisation artérielle...) . 7 . 7
Des médicaments par voie I l I
injectable 5 6 3

Autre - 25 - 31 . 10

GAME CHANGERS M

68
Quels traitements vous sont/ont été prescrits pour traiter votre fiborome utérin ?
Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique



Des patientes plutot satisfaites des traitements regus.

7% | n 3 fait vis-a-vi 'opération chirurgicale. . :
37% le sont tout a fait vis-a-vis de l'opération chirurgicale Total Satisfaite

Les médicaments en prise orale (comprimés...) 17 60 77%
n=122
L'opération chirurgicale (hysterectomie, - o
myomectomie...) 37 38 11 75 A’
n=136

La procédure/opération médicale (embolisation

artérielle...)
n=26

12 74%

les médicaments par voie injectable 12 54
n=17

66%

le stérilet/dispositif intra-utérin de type Mirena 17 48
n=48

65%
B Tres satisfaite M Plutot satisfaite Plutot pas satisfaite M Pas satisfaite du tout

69 Et diriez-vous que vous étes satisfaite de chacun des traitements suivants qui vous ont été administrés jusqu’a maintenant pour votre fioron@AMIE CHANGERS E
Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique et qui ont ce traitement



Lopération chirurgicale s’avere étre la solution la plus efficace pour traiter le fibrome utérin de I'avis méme des

atientes qui y ont eu recours. .
P quiy Total efficace

L'opération chirurgicale (hysterectomie,

myomectomie...)
n=136

80%

Les médicaments en gtifezé)rale (comprimés...) 13 57 12 70%

La procédure/opération médicale (embolisation

19 48 11 67%

artérielle...)
n=26
le stérilet/dispositif intra-utérin de type Mirena 0
ilet/dispositi intra,ytéri ype Mi 17 a4 11 61%)
Les médicaments par voie injectable 16 43 1 o
n=17 59 A’
W Tres efficace ® Plut6t efficace Plutot pas efficace M Pas efficace du tout

Et pour chacun des traitements suivants que vous avez regu, diriez-vous qu’il a été efficace pour traiter votre fiborome et faire disparaitre les effets
70 indésirables de la maladie ?? GAME CHANGERS

Base: Aux femmes ayant ou ayant eu un fibrome utérin symptomatique et qui ont ce traitement



Néanmoins, l'opération chirurgicale et plus particulierement I’hystérectomie est envisagée comme le
traitement de dernier recours par I'ensemble des femmes.

TOP 5

C'est le traitement de dernier recours

52

On ne peut plus avoir d'enfants apres cette opération

45

C'est une opération qui vous fait peur 40

N
) I

Cela équivaut a perdre une partie de sa féminité

C'est le seul traitement efficace pour guérir un ou des
fibromes

22 chez les

anciennes patientes

Quelles sont, parmi la liste ci-dessous, les affirmations qui refletent le mieux ce que vous pensez de I’hystérectomie (ablation partielle ou totale de |'utérus) pour traiter

71 un fibrome utérin : GAME CHANGERS

Base: A toutes






Un besoin de réassurance chez les femmes concernées par la pathologie.

Patientes actuelles Anciennes patientes
n=302 n=84
EN "POSITIF" 71 68 76
Ce n'est pas grave / Ce n'est pas 31 34 24
dangereux / Bénin
Ca §e. soigne / Il y a des traitements / 32 29 39
Guérison
Ce n'est pas un cancer / Ce n'est pas 6 4 1
cancéreux
On n'est pas seule / Etre rassurée /
. 5 3 9
Soutien
Ca passera a la ménopause / Cava
. N . 3 2 5
disparaitre / Patience
On pourra avoir des enfants / Possibilité ) 3 0
de grossesse
C'est courant / C'est courant chez les 1 1 1
femmes
EN "NEGATIF" 11 10 13
C'est embétant / C'est génant / Courage 6 6 5
Ca fait mal / C'est douloureux 2 3 1
On ne pourra pas avoir d'enfants / ) 1 )
Stérilité
Cancer / Risque de cancer 1 0 4
DIVERS 3 3 4
Aucun 17 20 9
73 Finalement, quand on a un fibrome utérin, quelle est la phrase, les mots que I’on souhaite le plus entendre GAME CHANGERS E

Base: A toutes



Les leviers d’améliorations plébiscités

TOP 5

Campagnes nationales de 50

dépistage des fibromes utérins 20
Dispenser aux gynécologues des a1
formations obligatoires sur le F
. P 18
fibrome utérin

Brochures d'informations sur le 50

fibrome utérin dans les salles
' . 17
d'attente des gynécologues

Campagne de sensibilisation sur
différents supports 12

!

Créer un site Internet
d'information de référence

wI
w
w

N Autotal EEnler

Parmi les services suivants, par ordre de préférence, lesquels permettraient d’améliorer le vécu et la prise en charge des femmes souffrant d’

74 utérins ?
Base: A toutes

Patientes actuelles

Dispenser aux gynécologues des
formations obligatoires sur le
fibrome utérin

Créer un site Internet
d'information de référence

Brochures d'informations sur le
fibrome utérin dans les salles
d'attente des gynécologues

Campagnes nationales de
dépistage

Campagne de sensibilisation sur
différents supports

n=302

43

18

ik

6

F 4
16
F 38
14
F 34
11

sameeniieers [N



ANNEXES

GAME CHANGERS M



Qui avons-nous interrogé ?

Temps
lers d’attente Type de
symptomes avant traitement
consultation

Profession

Marcelle 58 ans 2 5 ans 2 mois E Standardiste Paris
Valérie 49 ans 1 11 ans 2 ans @ AS;::Z:it:nde Paris
July 45 ans 2 5 ans 4 ans T As;:::ac:it:nde Paris
Marie Claire 49 ans 1 4 ans 2 ans // T Couturiéere Paris
Nathalie 45 ans 3 4 ans Digc::i::e @ As;:::i:it:nde Paris

76 GAME CHANGERS M



Qui avons-nous interrogé ?

Temps

lers ¢ B Type de

avant Profession

symptomes : traitement
ympe consultation

- . . 20N Secrétaire dans
Célia 37 ans 2 6 mois 1 semaine e .. Nantes
une association

Julie 31 ans 1 7 ans 4 ans Musicienne Nantes
Bahjra 45 ans 3 1lan 1 mois Agent de paie Nantes
A A A0 Anal
Sarah 29 ans 0 6 mois 1 mois ee? . @ y.s‘te Nantes
financiere
Nicole 65 ans 2 8 ans 6 ans p"":j"" Retraité Nantes
Découverte £ Assistante de
Zola 45 ans 1 4 ans . I . . Nantes
fortuite % direction
. . ) Agent de
Isabelle 46 ans 2 1 mois 1 mois > & .. Nantes
¥ collectivité

7 GAME CHANGERS M



Qui avons-nous interrogé ?

A souffert Temps

: Type de :
d’un fibrome | d’attente avant Yp Profession
: traitement
pendant... consultation
Fatiah 52 ans 3 Ne se:::went Ne se souvient pas  Disparu seul Mere au foyer Lyon
Assistante
Nathalie 46 ans 1 8 mois 2 semaines ,/ >1S . Lyon
----- administrative
Lydie 65 ans 2 5 ans lan T Retraité Lyon
Florence 52 ans 4 4 ans 2 ans E // Hote?se de Lyon
caisse
. . Assistante
Sandra 38 ans 1 10 jours 10 jours @ maternelle Lyon
Catherine 62 ans 0 3 mois 2 semaines ,/ Assistante Lyon
----- maternelle
Geneviéve 56 ans 2 Ne sait pas 2LLLITL / Formatrice pour Lyon
P fortuite y . adultes ¥

78 GAME CHANGERS E



Qui avons-nous interrogé ?

2

79

Marléne

Nathalie

Sylvie

Magali

Elodie

Catherine

Véronique

Vanessa

42 ans

49 ans

50 ans

29 ans

30 ans

50 ans

51 ans

36 ans

Consultante informatique

Meére au foyer

Directrice de magasin

Mere au foyer

Auxiliaire de vie scolaire

Assistante de direction dans
I'immobilier

Responsable clientéle dans le
courrier

Coordinatrice d'un point
information jeunesse

Paris

Paris
Paris
Paris
Paris
Paris
Paris

Paris

GAME CHANGERS M



Des connaissances lacunaires (1/2)

ENSEMBLE n=1287

La taille d'un fibrome utérin peut varier de quelques
millimetres a celle d'un pamplemousse

On peut avoir plusieurs fibromes utérins

Tous les fibromes utérins doivent étre traités

Un fibrome utérin augmente les risques de fausses
couches

Le fibrome utérin peut évoluer en cancer
La douleur causée par un fibrome utérin dépend
principalement de sa localisation

Quand on a un fibrome utérin, les rapports sexuels
peuvent étre douloureux

Les symptomes du fibrome utérin sont facilement
identifiables

Plus un fibrome utérin est gros, plus il est douloureux

Un fibrome utérin peut encore étre douloureux aprés
la ménopause

80 voici une liste d’affirmations concernant le fibrome utérin. Pour chacune d’entre elles, diriez-vous qu’elle est...

Base: A toutes

Vraie

71%

53%
46%

43%
41%
39%
34%
32%
31%
31%

Faux

2%
4%
23%
5%
16%
8%
14%
21%
22%
9%

Ne sait pas

27%

43%
31%

52%
43%
53%
52%
47%
47%
60%

GAME CHANGERS
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Des connaissances lacunaires (2/2)

ENSEMBLE n=1287

Prés d'une femme sur 10 en age d'avoir des enfants a
un fibrome utérin qui lui provoque des troubles
(symptomatique)

Le diagnostic du fiborome utérin se fait par une simple
palpation chez le gynécologue

Plus d'une femme sur deux a un ou plusieurs fibromes
utérins symptomatiques ou non au cours de sa vie

L'opération chirurgicale est le seul traitement possible
pour soigner un fibrome utérin

Le fibrome utérin est une forme de cancer

Les femmes d'origine afro-antillaise ont plus de risque
qgue les autres d'avoir un fibrome utérin

Quand on a un fibrome utérin on ne peut plus jamais
avoir d'enfants

Le fibrome utérin touche principalement les femmes
agées de plus de 60 ans

Une fois que I'on a été traité pour un fibrome utérin, on
ne peut plus en avoir

Voici une liste d’affirmations concernant le fibrome utérin. Pour chacune d’entre elles, diriez-vous qu’elle est...

Base: A toutes

Vraie
28%
28%
26%

24%
16%
7%
6%
4%
4%

Faux

8%

31%

12%

35%
46%
8%
56%
59%
54%

Ne sait pas
64%
41%
62%

41%
38%
85%

38%
37%
42%
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Type d’examen effectué

B Oui, par échographie ® Oui, par une IRM © Oui, par un autre examen B Non

Patientes actuelles Anciennes patientes
n=252 n=55
Par un examen

standard 89%

Par un examen
standard 100%

89%

Votre ou vos fibrome(s) utérin(s) ont-ils été diagnostiqué(s) par un médecin ?
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Réactions lors du diagnostic

Ensemble Patientes Anciennes av:rlzi]g:(e);e
n=399 A;,:iu; (I)I;s Pa::e;:les asymptomatique

n=13
Déprimée 10% 12% 6% -
Perdue 8% 11% 2% -

Seule 7% 8% 3% 6%

Indifférente 7% 9% 1% 6%

En colere 6% 8% 1% 6%
Diminuée 6% 6% 5% -
v dauresnfonts ¥ = 2% |
Honteuse 2% 2% - -
Sale 1% 2% - -

Parmi ces différentes réactions, quelles sont celles qui représentent le mieux votre état d’esprit quand vous avez E
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Questions en suspend (suite)

B Trop d'informations ® Suffisamment d'informations B Pas assez d'informations B Pas du tout d'informations

Patientes actuelles Pas assez Anciennes Pas assez
d'informations patientes d'informations
Les conséquences du fibrome utérin sur la
9 A 50 26 20 | 72 1710

possibilité d'avoir un enfant ou sur une grossesse 46% 27%
Les conséquences d'un fiborome dans la vie de

=N
(%)
o
w
=
-
92}

tous les jours 46% 69 o 31%
La nature d'un fibrome utérin & 52 32 (13 45% 73 21 6 27%

Les facons de gérer certains symptomes et effets o | 72 21 6
indésirables du fibrome utérin (...) LI - E 42% 27%
Le traitement médical que vous aII|ez. devoir h 55 31 11 42% | 82 14 17%

suivre (...)
L'évolution d'un fibrome utérin B 54 28 13 41% : /8 16 19%
Les traitements disponibles & 56 30 (11 41% : 76 21 ( 21%
Les conséquences physiques d'un fiborome utérin % 48 32 16 46% : /2 &/ 27%
Et dans les domaines suivants, estimez-vous avoir eu trop, suffisamment, pas assez ou pas du tout d’'informations de la part de votre M
8 médecin lors du diagnostic de votre/vos fibrome(s) utérin(s) ?
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