INTERET DU BILAN GENETIQUE :
@ LE POINT DE VUE DES PATIENTS

o Vendredi 12 janvier 2018
@ GH Pitié-Salpétriére




PROFIL DES PERSONNES AYANT REPONDU AU

SONDAGE

o Une majorité de
femmes a répondre

Vous étes :

o Une majorite a étre
implantée récemment
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En quelle année avez-vous été implanté(e) ?




UNE REPRESENTATIVITE DE TOUS LES
CENTRES FRANCAIS D'IMPLANTATION
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Dans quel centre d’implantation étes-vous suivi(e) ?




PROFIL DES PERSONNES AYANT REPONDU AU
SONDAGE

o 70 % des personnes o Une surdite decelée pour
ont plus de 50 ans 51% des personnes avant
20 ans
0a19ans [N 6% 0oat19ans [N 51%
20 a30ans [ 6% 20a30ans [ 10%
31a40ans [ 6% 31a40ans [ 14%
41a50ans [ 12% 41a50ans [ 14%
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au dela de 61 ans | RN 9% au delade 61ans [N 6%

Votre age : A quel age votre surdité a-t-elle été décelée ? a




ORIGINE DE LA SURDITE

o 35 % sont d’'origine o Seulement 17% de
inconnue surdité brusque ou
accidentelle

Maladie infectieuse prénatale, périnatale - 2%
s . 3 0
(cytomégalovirus, toxoplasmose, rubéole)

Médicaments toxiques pour l'oreille interne - 2%
Maladie infectieuse post-natale [N 5%
Maladie de Méniere [N 5%
Accident traumatique 6%
Otospongiose _ 12%

Génétique (Connexine, Sydrome d'Usher ...) - [, 33%

Inconnue [ 35%

Connaissez-vous l'origine de votre surdité ? Votre surdité est-elle ?




CONSULTATION GENETIQUE

o 69% n'ont pas effectué o Généralement car non
de recherche proposee
genétique

Jamais proposée [ 5%
Jamais eu l'idée [N 16%
Trop ageé _ 12%

Oui de

Je ne me sens pas concerné || 12

Ne voit pas l'interet - 7%

Temps d'attente trop long pour obtenir une

; 5%
consultation

Crainte des resultats I 2%

Manque de motivation I 2%

Avez-vous déja fait une recherche génétique ? Pourquoi n'avez-vous pas effectué de °
recherche génétique ? (plusieurs

réponses possibles)




CONSULTATION GENETIQUE /
SURDITE D'ORIGINE GENETIQUE

o Pour 44%, d’entre eux, o 19 % de connexine 26
I'origine de leur surdité
a été identifiée

Syndrome
d'Usher

7%
Syndrome de

Pendred
7%

Oui, mais cela n'a pas permis
d'identifier I'origine de ma surdité
36%

Avez vous obtenu des informations suite = Connaissez-vous le nom de cette pathologie ?Q
a cette recherche génétique ?




L 'ORIGINE GENETIQUE DE LA SURDITE
LARGEMENT MECONNUE

Saviez-vous que 80 % environ des surdités Saviez-vous qu’il a été identifié plus
de I’enfant et peut-étre 50% de I'adulte sont de 100 formes génétiques différentes
d’origine génétique ? dans les surdités isolées, et plus de

400 syndromes incluant la surdité ?




INTERET DE LA CONSULTATION GENETIQUE

o Une majorité de patients souhaite connaitre
I'origine de leur surdite

pour faire avancer la recherche car un trés grande
nombre de surdité génétique ne sont pas encore
identifiées

63%

pour connaitre les risques de transmission de la

o s 55%
surdité a la descendance >

pour connaitre I'origine de ma surdité 53%

pour connaitre les risques des pathologies associées
pour soi-méme et sa descendance

28%

pour bénéficier a titre personnel des avancées en _ 189
. . ’ . (]
thérapie génique

je ne me sens pas concerné - 7%

Pour quelles raisons est-il important de mener la recherche génétique ?
(plusieurs réponses possibles)




INTERET DE LA CONSULTATION GENETIQUE

o Le point de vue des patients

Avez-vous des observations, des questions autour de cette recherche génétique ? Q




