mon enfant et la recherche en cancerologie

Questionnaire parent

Dans le cadre d’un essai thérapeutique pour votre enfant, un livret intitulé : «  Mon enfant et la recherche en cancérologie », vous a probablement été remis. En vue d’une nouvelle édition, nous aimerions connaître votre opinion sur ce livret et un peu plus largement sur la recherche clinique.

Pour cela nous vous serions reconnaissants de passer un peu de temps pour remplir ce questionnaire, puis l’envoyer dans les meilleurs délais par voie postale à :

Madame dominique Davous - 126 rue Nationale -  75013 Paris

Nous vous envoyons deux exemplaires afin que vous puissiez en remplir chacun un si vous êtes en couple et si vous le souhaitez.
Les informations que vous nous donnerez sont totalement confidentielles et « anonymisées » c’est-à-dire qu’il sera impossible de retrouver votre identité, ou celle de votre enfant, à partir des documents de cette étude.

Merci pour votre contribution
Les questions A (1 à 10) et B (1 à 4) ainsi que les informations de la page 8

ne nécessitent pas d’avoir connaissance du livret.

●A1 Qui remplit ce questionnaire ,



( femme

( homme

( questionnaire rempli en couple

●A2 Vous avez accepté pour votre enfant


( un essai thérapeutique

( plusieurs essais thérapeutiques

Préciser chaque fois : 

	Année
	Age de votre enfant
	Nature de l’essai : phase III, phase I ou II, autre (préciser)

	
	
	

	
	
	

	
	
	


●A3 Vous souvenez-vous avoir signé un document appelé « formulaire de consentement » ?
( oui

( non 
 

●A4 Vous souvenez-vous avoir reçu également une « notice d’information » ?

( oui

( non
●A5 Concernant la quantité d’informations contenues dans cette notice, vous la trouvez :

( insuffisante 
( plutôt adaptée
( importante 

( trop importante
Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

●A6 Que diriez-vous de la qualité des informations contenues dans cette notice ?


( trop simplifiées

( plutôt adaptées

( compliquées

Commentaires éventuels : 

……………………………………………………………………………………………………………………….

●A7 Lors de cette proposition, certaines informations données par le médecin ont-elles été particulièrement difficiles à entendre ?

( oui

( non
Préciser lesquelles et pourquoi ?

……………………………………………………………………………………………………………………….

●A8 Avez-vous le sentiment d’avoir compris ce qui vous était demandé concernant l’essai thérapeutique pour votre enfant ?

( non

( pas vraiment 
( plutôt oui

( oui

Commentaires éventuels : 

……………………………………………………………………………………………………………………….

●A9 En quelques mots, comment qualifiez-vous l’intérêt de la recherche clinique et en particulier des essais thérapeutiques ?

……………………………………………………………………………………………………………………….

●A10 Avez-vous signé d’autres documents ?

( oui

( non

( je ne me souviens pas

Qu’en pensez-vous ?

……………………………………………………………………………………………………………………….

●B1 Votre enfant a-t-il été personnellement informé qu’il entrait dans un essai thérapeutique ?

( oui

( non

( je ne me souviens pas

Préciser :

……………………………………………………………………………………………………………………….

SI non, passer à la question B4
Si oui, merci de continuer
●B2 Qui l’a informé ? ……………………………….

●B3 Que diriez-vous de l’information qui lui a été donnée ?

……………………………………………………………………………………………………………………….

●B4 Votre enfant pouvait-il refuser cet essai ?

( oui

( non

( je ne sais pas

Commentaires éventuels : 

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C1 Le livret « Mon enfant et la recherche en cancérologie » vous a-t-il été remis ?

( oui

( non

( je ne me souviens pas
Si non, merci de renvoyer le questionnaire en l’état

Si oui, merci de continuer
●C2 Qui vous a remis le livret ? ………………………

●C3 A quel moment ? 
( au moment de l’annonce du diagnostic

( après

( autre. Dans ce cas, préciser : …………………………………………………………………….
●C4 Comment vous a-t-il été donné ?

( simplement remis

( commenté

Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C5 Que pensez-vous de la présentation générale de ce livret ? 

( je n’aime pas
 
( j’aime bien
 
( pas d’opinion 

Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C6 Que pensez-vous du format ?


( je n’aime pas
 
( j’aime bien
 
( pas d’opinion 

Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C7 Que pensez-vous de la page de couverture ?


( je n’aime pas
 
( j’aime bien
 
( pas d’opinion 

Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C8 Avez-vous lu ce livret ?

( non

( une fois
( plusieurs fois
( très souvent
Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

Si non, merci de nous renvoyer le questionnaire en l’état

Si oui, merci de continuer.
●C9 L’avez-vous fait lire à d’autres personnes :
( votre enfant

( ses frères et sœurs (le cas échéant). Préciser leur âge : …………………………………..

( votre entourage. Dans ce cas, préciser : ……………..……………………………………….

●C10 Avez-vous trouvé dans ce livret des informations que vous avez mieux comprises que lors de l’entretien avec le médecin ?

( oui

( non
Si oui, préciser lesquelles :
……………………………………………………………………………………………………………………….

●C11 Concernant la quantité d’informations dans ce livret, vous la trouvez :
( insuffisante 
( plutôt adaptée
( importante 

( trop importante
Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C12 Que diriez-vous de la qualité des informations ?
( trop simplifiées
 
( plutôt adaptées

( compliquées
Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C13 En quelques mots, comment qualifiez-vous, dans ce livret, la manière de s’adresser aux parents ?

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C14 Comment qualifiez-vous le langage employé ?

Plusieurs réponses possibles
( compliqué
( trop technique

( inquiétant

( respectueux

( autre. Dans ce cas, préciser ……………………………………………………………

● C15 Y a-t-il des choses dans ce livret que vous avez trouvé difficiles à lire ?

( oui

( non
Préciser lesquelles et pourquoi :

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C16 Globalement, ce livret vous a-t-il été utile ?
( non 

( pas vraiment 
( utile

( très utile

Commentaires éventuels

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C17 Avez-vous des remarques ou commentaires concernant plus précisément les rubriques de ce livret ? 

· l’hospitalisation
……………………………………………………………………………………………………………………….

· la recherche clinique
……………………………………………………………………………………………………………………….

· l’essai thérapeutique proposé à votre enfant

……………………………………………………………………………………………………………………….

· le formulaire de consentement

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C18 Quelle est la partie qui vous a le plus aidé dans ce livret ?
……………………………………………………………………………………………………………………….

●C19 Après lecture du livret, avez-vous mieux compris ce qu’est le tirage au sort dans un essai de phase III ?
( non

( pas vraiment 
( plutôt oui

( oui

Commentaires éventuels : 

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C20 Quels éléments avez-vous mieux compris après lecture de ce livret ?

Plusieurs réponses possibles
( les enjeux de la recherche clinique

( la nature de l’essai

( le vocabulaire employé

( le choix qui vous était proposé

( autre. Dans ce cas, préciser : ….……………………………………………………………… 

●C21 Dans le livret on trouve un schéma précisant la nature des essais : pages 36-37 du livret correspondant au fichier : « annexe 1 – nature des essais » :
- Vous a-t-il été utile ?

( non

( pas vraiment 
( utile

( très utile

- Le trouvez-vous clair ?

( non

( pas vraiment 
( plutôt oui

( oui

●C23 Dans le livret, il est proposé des questions à se poser avant que les parents ne signent le formulaire de consentement : pages 32-33 du livret, correspondant au fichier : « annexe 2 – aide à la décision» :
- Pensez-vous ces questions utiles ?

( non

( pas vraiment 
( utile

( très utile

Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

● C24 Le livret vous a-t-il aidé pour parler avec :

· le médecin
( non 

( pas vraiment 
( plutôt oui 

( oui

· l’équipe soignante en général

( non 

( pas vraiment 
( plutôt oui 

( oui

· votre enfant
( non 

( pas vraiment 
( plutôt oui 

( oui

· vos autres enfants (le cas échéant)

( non 

( pas vraiment 
( plutôt oui 

( oui

· au sein de votre couple

( non 

( pas vraiment 
( plutôt oui 

( oui

· plus largement avec votre entourage
( non 

( pas vraiment 
( plutôt oui 

( oui

· autre, préciser : ………………………………………………………………………………………..

●C25 Pourriez-vous indiquer les informations qui, d’après vous, manquent dans ce livret et qui devraient figurer dans la nouvelle édition ?
●C26 Ce livret vous semble-t-il pouvoir convenir pour des adolescents sous réserve de quelques modifications mineures (s’adresser directement à lui par exemple…) ?

( non 

( pas vraiment 
( plutôt oui 

( oui

Commentaires éventuels :

……………………………………………………………………………………………………………………….

●C27 Si oui, à partir de quel âge ? ……………………………………………..
●D1 Pensez-vous qu’un document sur la recherche clinique spécialement rédigé pour les jeunes enfants serait utile ?
( non

( pas vraiment 
( utile

( très utile

●D2 Comment imaginez-vous ce document ? (format, photos, dessins, etc.)

……………………………………………………………………………………………………………………….

●D3 A partir de quel âge pensez-vous qu’un document puisse être donné à un enfant ? 

……………………………………………………………………………………………………………………….

●D4 Pensez-vous qu’un enfant puisse donner son consentement ?

( oui

( non

( je ne sais pas 
Si oui, à partir de quel âge ? ……………………….

●D5 Pensez-vous qu’un enfant puisse signer le formulaire de consentement ?

( oui

( non

( je ne sais pas 
Si oui, à partir de quel âge ? ……………………….

Enfin, y a-t-il des choses qui ne vous ont pas été demandées et que vous souhaitez dire ?

Merci de bien vouloir donner quelques renseignements vous concernant

qui seront également anonymisés :

Votre année de naissance : …………………….

Votre catégorie socioprofessionnelle

· agriculteurs exploitants



(
· artisans, commerçants et chefs d’entreprises
(
· cadres, professions intellectuelles supérieures
(
· professions intermédiaires



(
· employés





(
· ouvriers





(
· retraités





(
· autres personnes sans activité professionnelle
(
Si vous avez d’autres enfants, veuillez préciser pour chacun d’eux leur année de naissance : 

……………………………………………………………………………………………………………………….
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