La recherche et les essais cliniques

Ce que les familles et les patients
attendent de la recherche et des essais cliniques

-RAGILE

France




Quelle attente avez-vous concernant la recherche ?

Amélioration de la qualité de vie
10%

Espoir de guérison
47%

Amélioration du parcours de soin
38%

5%




De quel niveau d'information souhaitez vous bénéficier concernant la recherche en général ?

Plusieurs réponses possibles

Plus de vulgarisation sur les aspects scientifiques
10%

Avoir une vision globale sur la recherche dans le
domaine de I'essai thérapeutique mené
25%
Obtenir des retours sur le suivi des
traitements

Mieux connaitre les modalités de
fonctionnement
5%

Connaitre les conclusions des essais
32%




Quel est votre niveau d'interaction avec la recherche ?

Plusieurs réponses possibles

Vous avez déja participé a un essai clinique
9%

Vous lisez beaucoup d'information a ce sujet sur
Internet
27%

Vous faites confiance a votre médecin et suivrez
ses recommandations méme si vous ne vous y
connaissez pas vous-méme
8%

Vous participez a un ou plusieurs

groupes de discussion sur les réseaux
sociaux a ce sujet
10%

_

Vous travaillez dans le domaine
de la santé
11%

Vous ne connaissez pas particulierement mais vous vous
interrogez par rapport a la situation de la personne que
VOus accompagnez
35%




Quels risques percevez-vous dans le cadre des essais cliniques ?

Plusieurs réponses possibles

Autre

___

Un investissement lourd pour des
résultats limités
28%

Aucun risque
7%

L'encadrement de la sécurité
19%

La confidentialité des données
7%

L'impact de décisions que vous seriez amenés a
prendre pour vos proches dépendants
36%




Que pensez vous de la notion de consentement quand il s'agit de personnes en situation de déficience intellectuelle ?

Plusieurs réponses possibles

A;:/:e Une législation spéciale devrait s'appliquer dans ce
Les documents devraient étre en FALC de maniere a cadre pour offrir de plus amples garanties
permettre aux personnes concernées de donner leur 18%
avis en connaissance de cause
14%
Le consentement ne devrait pas porter que
sur les risques mais sur les bénéfices induits
des efforts consentis
14% Les tenants et les aboutissants devraient
étre expliqués de maniére plus précises aux
décideurs avant de les placer devant les
choix a effectuer
25%

La qualité des soins doit étre garantie en
échange du consentement
27%




Quelle complémentarité vous semble essentielle dans I'encadrement des essais cliniques ?

Cliniciens/chercheurs
23%

Professionnels/associations de patients
40%

France/Europe/Monde
21%

Médical/paramédical/sociétal
16%




Quelles sont vos plus grandes craintes dans le cadre des essais cliniques ?

Plusieurs réponses possibles

Etre manipulé a des fins
économiques et non éthiques

Faire souffrir les personnes soumises
aux essais cliniques

1 [v)
>% 23%
Servir de cobaye
5%
Autre
1%

T

Mettre en danger la santé des personnes
soumises aux essais cliniques
35%

Que les résultats ne soient pas a la
hauteur des efforts consentis
21%




Quel niveau d'exigence et/ou attentes particulieres avez vous concernant les essais cliniques ?

Plusieurs réponses possibles

Etre simplement nourri et logé
3%

Gagner de cet engagement un suivi médical
prolongé et approfondi pendant toute la vie du
patient ayant participé aux essais

25%

Etre pris en charge totalement et
pleinement afin que les inconvénients des
essais ne soient pas a votre charge/a votre

désavantage
30%

Etre rémunéré
1%

Etre crédités, reconnus officiellement pour la
contribution
1%

Obtenir toutes les informations du suivi des
essais jusqu'a la sortie du traitement
34%

Bénéficier de contreparties
médicales/sociales/professionnelles
6%



Quel serait votre souhait le plus cher pour la personne que vous accompagnez sur ce que |a
recherche pourrait lui apporter ?

Diminution des symptomes

22%

Guérison
27%

4%

Autonomie
14%

Amélioration de la qualité de vie
33%




Avez-vous constaté des problemes medicaux chez |a personne X Fragile que vous accompagnez ?

Plusieurs réponses possibles
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