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Contexte et Objectif

v Depuis 10 ans, la place de la France dans la recherche clinigue mondiale a reculé. L'enquéte « Attractivité de la France » menée par le LEEM en
2014 a montré une baisse du nombre moyen de patients intégrés par etude [1]. Des mesures ont €té prises (ex: contrat unique pour les délais de
mise en place).

v Carenity est une plateforme permettant des echanges entre des patients, au sein de communautés, ayant déja demontré son intérét pour
acquérir une meilleure connaissance de la perception gu'ils ont de leur pathologie [2].

v Une meilleure compréehension de |la perception des essais cliniqgues par les patients pourrait permettre de dynamiser le recrutement.

Methodologie Caracteristiques des patients

v Enquéte en ligne administrée sur le site Total DT1 DT2 Total
carenity.com entre le 25 juin et le 31 juillet 2015 n=22/0 n=160 N=335 n= 2270

v n=2 270 réepondants o, .
: P Pathologies représentées v Sexe v Antérioriteé de la maladie
francais Moyenne : 124 ans

. Top 16 pathologies (n>30 repondants)
‘/ 284 pOThO|Og|eS Un an ou moins —11%

Homme
re p rés e n -I-é es Diabéte de type 2 335 37% Homome 2-5 ans 26%
Sclérose en plaques a4 6-10 ans | 15%
v Analyses pour les RO 10-20 ans 26%

p O Tie n TS d io bé-l-iq U es d e Spondylarthrite ankylosante 20 ans ou plus — 22%

Fibromyalgie

type 1 (D71) et 2 (DT2) v Age

v Autres pathologies ef

Arthrose Moyenne : 54,7 ans Moyenne : 47,6 ans Moyenne : 59,1 ans , , .re
Asth
- sthme _ antecedents familiaux
# Dépression 18-30 ans 5% 18-30 ans 12% 18-30ans | 1%

. .

h AN e Q: Etes-vous attfeint par Q: Membre de la famille ou
'. “ 00 ﬁ Trouble bipolaire 31-40 ans [ 11% 31-40ans | 21% 31-40 ans 3% d’'autres maladies proche atteint d’une
k:' _ chroniques ¢ pathologie chronique ¢
- Maladie de Crohn 41-50 ans [ 24% 41-50ans | 22% 41-50 ans [N 16%

Psoriasis

51-60 ans [N 31% 51-60 ans [ 26%  51-60ans [N 31%
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Accéder au poster en ligne BPCO

Hypertension artérielle

Parkinson

61-70 ans [N 24% 61-70 ans [ 13% 61-70 ans [N 39%

F 10%

Connaissances et Informations Participation et Attentes

Total DT1 DT2 Total DT1 DT2
Nn= 2270 Nn=160 N=335 Nn= 2270 Nn=160 N=335

70+ ans F 5% 70+ ans F 6% 70+ ans

v' Notion d’'essai clinigue v Proposition de participation v' Raisons de non-participation
C\] U N e S S C” C | | N | q U e N=109 participants n‘ont pas participé a l'essai proposé.
Profil ne correspondait pas aux critéres 34%
OUi, plusieurs Peur des impacts négatifs sur la santé
OUil pIUSieurs fois 6% fois 1% Lieu de I'essai clinique éloigné du domicile

Oui, une seule

Non Non
38% 49%

Oui, ne seule Oui, une fois 6% Colits éventuels

10% seule fois 9% Absence de recul sur l'efficacité du traitement

Manque d'information sur les objectifs et le déroulement de I'essai

. . . . . . Risque de ne recevoir que le placebo

Non, jamais 87% Non, jamais 85% Non, jamais » o iy

Q: Savez-vous ce CIU’ESt un essai c/inique ? 93Y% Rendez-vous médicaux et examens biologiques trop fréquents

Avis négatif des proches

v' Modalités de participation a un essai clinique

Q: Vous a-t-on déja proposé de participer a un essai clinique ? Q: Pour quelle(s) raison(s) n‘avez-vous pas participé a 'essai proposé ?
: i
° ’ [ [ [ [ ’ Vd [
’ VA v Lieu de I'essai clinique v Bilan de | experience
Non Noon CHU - 62% 0
88% R 44% Total 8,0
o -o- ] Ota
Hopital / CH [ ©! 30% n=196 7.0
Q: Savez-vous comment participer a un essai clinique ? --DT1 6,0
y o . Médecin spécialiste | o n=16 c o
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Q: Dans quelle structure l'essai

& 7 . . . . . 3 3 1 - i ?
Q: Avez-vous déja recherché des informations sur les essais cliniques ? propose se deroulait-il :

v Sources d'informations et utilité des
informations trouvees

Q: Quel bilan faites-vous de cette expérience ? (Noter de O a 10 chacune des propositions)

v’ Volonté de participer a un essai v Nouveaux services/outils

] Indispensable B 7res utile Peu utile Inutile

Professionnel de santé

51%
h 5%, Déja participant & un essai Aucune participation a un essai Plateforme d'échange avec les médecins 629 10, 1%
Site Internet des autorités de santé 44% “ DT1 responsables d'essais cliniques 0 §
Site Internet des lab. pharma. Plateforme d'accés aux résultats des essais <y 1%
cliniques réalisés en France ° §
Oui, Répertoire en ligne complet sur les essais (y
tout a clinigues en cours sur votre pathologie 0 0 1%

fait 56%

Média (TV, radio, presse...)
Blog, forums et réseaux sociaux

Communautés de patients en ligne

Participation des patients a la mise en place

Associations / autres patients
d'un essai clinique

26% 48% 6% 1%

oo o W N = O

Entourage (famille, ami, conjoint...) » DT1
. \ e Plateforme d'échange avec d'autres o .
0,
Participants a un essai clinique = DT2 n:196 n:2074 patients participant a des essais cliniques 44% 6% 1%
Autre
s .. . . ay s . . \ Base de volontariat en ligne pour participer
Q: Seriez-vous pret a participer a Q: Seriez-vous prét d participer a a des essais cliniques dgansri/otrepré ioE 42% 6% 1%
Q: Quelles ont été vos principales sources d’information sur Q: Quelle est ['utilité des informations trouvées sur les un nouvel essai clinique ? un essai clinique ? q °
les essais cliniques ? essais cliniques ? (0 pour inutile a 5 pour utile/compléte)

Q: Parmi les services suivants, lesquels vous paraissent les plus pertinents ?

Conclusions et Perspectives

v |l s'agit de la premiere enquéte menée en France directement aupres des patients via la plateforme Carenity concernant leur perception des
essais cliniques. Les données originales obtenues permettent d'identifier des axes d’amélioration pour favoriser le recrutement.

v Les patients francais, notfamment diabétigues, sont motivés pour participer aux essais, mais ils ont peu d’information sur la nature d’un essai ou les
modalités de participation. Lorsque I'essai est proposé, il existe des freins souvent lié & une méconnaissance des essais mais aussi & des facteurs
comme I'éloignement du lieu de réalisation, situé presque exclusivement dans les hdépitaux publiques.

v' Des solutions « en ligne » pour mieux informer les patients sont plebiscitées, notamment sur les résultats d’un essai deja réalisé. En effet, un patient
qui a déja participé est encore plus motivé pour participer un autre essai et pourrait étre un ambassadeur aupres de ses proches qui sont
souvent également atteints de pathologies chroniques.
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