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« L’engagement des associations de malades dans la recherche »
Revue Internationale des Sciences Sociales ; 2002, n° 171, p. 65-73
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RéponsesRéponses

S t it t h i ti 18• Sous traitement  hors association 18
• Sous traitement association 3

• Après traitement hors association 6• Après traitement hors association 6
• Après traitement association 5

• Non réponse 2Non réponse 2
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Question 1 - L’attenteQuestion 1 L attente

L édi t i é it V i 48• Le médicament qui guérit. Vaccins 48
• Améliorer la qualité des traitements

t di i l ff t d i 42et diminuer les effets secondaires 42
• Origine des cancers – environnement 8
• Dépistage – prévention – Amélioration

des moyens diagnostic 8
• Découverte de traitements innovants 3• Découverte de traitements innovants 3
• Individualisation des traitements 5
• Allongement de la durée et de la qualité• Allongement de la durée et de la qualité

de la vie 2
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Question 2 PodiumQuestion 2 - Podium

• 1 – Sciences fondamentales

• 2 – Epidémiologie

• 3 – Recherche clinique

• 4 – Prévention

• 5 – Sciences humaines
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Question 3 PartenariatQuestion 3 - Partenariat
- OUI   31 - NON 3

• Que peuvent-ils apporter ?
Leur vécu des examens et des traitements 11. Leur vécu des examens et des traitements 11

. Leur vécu des effets secondaires 14
U ti diffé t 7. Une perspective différente 7

. Acception de protocoles innovants 4

. Impact socio-professionnel 3
Un don 1. Un don 1

Différences notables entre malades en traitement et malades en suivi 
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Question 4Question 4
Le financement  de la recherche et 
le soutien de la ligue contre le cancer

• La LCC est restée en 2008 le premierLa LCC est restée en 2008 le premier 
financeur non gouvernemental de la 
recherche contre le cancer en Francerecherche contre le cancer en France

35 612 180 Euros
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Question 4
Les actions nationales

• Equipes labellisées• Equipes labellisées
150

• Programme Carte d’Identité des Tumeurs• Programme Carte d Identité des Tumeurs.
• La recherche clinique, les plates-formes, la 

collaboration avec les CRLCC (52 essais en cours)collaboration avec les CRLCC (52 essais en cours)
• La recherche épidémiologique, observatoires, 

étude E3Nétude E3N
• La recherche en sciences humaines

A ti d l t t• Actions adolescents et cancers
• Le soutien aux jeunes chercheurs (138 en 2008)
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Question 4
Le soutien en Aquitaine-Charentes
• Le conseil scientifique régional

E 2008• En 2008 : 
– 44 projets (annuels) expertisés
– 36 projets soutenus

A hauteur de 596 000 EurosA hauteur de 596 000 Euros

• Participation aux actions nationalesp
– Variable selon les départements
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Question 5
Le besoin d’information
• Exprimé par tous mais pas de monopole 

de l’information
- Médecins traitants 17
- Associations 16
- Médias 12Médias 12

La complexité ne rebute pas 95 % des 
répondants
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CONCLUSIONS (1)
Ce qu’attendent les malades et anciens malades

D h h i f d t l• Des chercheurs en sciences fondamentales 
et épidémiologie

D è é i ti i l i– Des progrès : cancérisation, immunologie, 
environnement, cancers professionnels et domestiques

• Des chercheurs cliniciensDes chercheurs cliniciens
– Une amélioration des techniques de diagnostic et 

traitement, 
– une réduction de la pénibilité des traitements et des 

séquelles
– Les résultats des protocoles de recherche et du– Les résultats des protocoles de recherche et du 

dépistage
– Une participation éventuelle
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CONCLUSIONS (2)CONCLUSIONS (2)
• Des chercheurs en sciences humainesDes chercheurs en sciences humaines

– Des études de leur vécu pendant et après le 
traitementtraitement

– Des études sur les incidences psycho-sociales 
ddes cancers

• Et de tous
– Un retour d’information

• Vers les soignants : médecins kinés psy infirmières• Vers les soignants : médecins, kinés, psy, infirmières…
• Vers les malades et leurs proches
• Vers les associations de malades
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• Vers les associations de malades


