QUESTIONNAIRE

Recensement des besoins des adolescents (12 & 17 ans)
atteints d’une uvéite chronique

La filiere de Santé Maladies Rares Sensorielles SENSGENE, accompagne le
Centre de Référence des Maladies Rares en Ophtalmologie du Pr Bodaghi et du
Dr Christine Fardeau de I'hOpital de La Pitie-Salpétriere, pour développer un
programme d’Education Thérapeutique pour les Patients (ETP) atteints
d’uvéites chroniques (en particulier les uvéites auto-immunes non infectieuses).

Peux-tu compléter le questionnaire ci-dessous, afin que I'on puisse répondre au

mieux a tes besoins et a tes attentes ?
Merci beaucoup.

Date :

[]Fille

A

Age :

[ ]Garcon

Pour répondre, merci de mettre une croix dans la case qui correspond a ta

7

reponse.

Q1 - A propos de ce que tu sais sur I'uvéite auto-immune non infectieuse

Tres
bien

Un peu

Pas du
tout

Je connais le fonctionnement de mon ceil

Je sais expliquer ce qu’est la maladie

Je sais quelles sont les causes de la maladie

Je connais les traitements que I'on me donne

Je sais prendre seul les médicaments (pommades
et collyres compris) que I'on me donne

Je connais les signes lorsque la maladie s’aggrave,
guand une poussée survient

Je sais qui prévenir lorsque la maladie s’aggrave

Je sais qu’elles sont les précautions que je dois
prendre pour protéger mes yeux

Je sais ce qui n’est pas bon pour mon ceil

Je parle facilement de la maladie avec mes
copin(e)s a I'école

Je parle facilement de la maladie avec mes
parents, freres et sceurs

Je sais expliquer la maladie aux autres

Je sais qui peut m’'aider dans mon entourage

Je connais I'équipe qui me suit

Je sais qui contacter en cas de besoin dans
I'équipe qui me suit
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Q2 - A propos de ce que tu vis au quotidien, tu dirais que...

Tres | cocile | .PeY | pifficile
facile facile

[
[
[
[

Parler de la maladie avec mon entourage
(famille, amis...)

Expliquer la maladie aux autres

Exprimer mes émotions en lien avec la
maladie

Organiser les soins au quotidien

Planifier les rendez-vous médicaux

Connaitre/faire valoir mes droits en tant
gue patient avec une maladie chronique

O OdQ 4o
| | | |
O OdQ 4o
O OdQ 4o

Comprendre le systeme de soins et m'y
repérer (renouveler le 100%, comprendre
le rGle d’'une mutuelle...)

Avoir une vie sentimentale /amoureuse

|
LI
|
|

Identifier les personnes qui peuvent
m’aider dans mon entourage (famille,
amis, soignants...)

Anticiper et gérer une situation a risque

|
|
|
|

Anticiper et gérer une situation
exceptionnelle (décalage horaire en
vacances par exemple...)

Pratiquer une activité physique ] ] ] []
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Q3 - Parmi les thémes ci-dessous, quels sont ceux que tu aimerais que I'on

développe avec toi ?

L’anatomie de mon ceil

Les causes de la maladie

Les signes d’aggravation de la maladie

L’évolution de la maladie

Les traitements (meédicaux et chirurgicaux) de la maladie

Les examens pratiqués en consultation

Les pommades et les collyres (comment les mettre, quelles
précautions a prendre ?)

La gestion de la maladie au quotidien : activités, alimentation,
scolarité, vie sociale

Le régime alimentaire (a la maison, a I'’école, ou chez des
amis)

Les sports et activités que je peux faire

Les conseils quand je suis en classe

L'utilisation des écrans et des jeux vidéo (ordinateur, tablette,
TV, Smartphone, etc.)

Les vacances avec la maladie (les lieux ou je peux aller, ce
gue je dois emporter dans ma valise, etc.)

Comment protéger mes yeux lorsque je vais a la mer, au
soleil, a la piscine

Comment parler de la maladie avec mes amis(es)

Mes relations avec les autres

Ma vie amoureuse

Mes projets d’études et professionnels

Les ressources qui sont & ma disposition (qui peut m’aider
dans mon entourage ? dans I'équipe ? dans le milieu
associatif ?)
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Les personnes avec lesquelles je peux parler de la maladie

Les personnes que je peux contacter si je ne vais pas bien

H|N

W
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Q4 - Quelles sont les autres thématiques que tu aimerais que les médecins
abordent avec toi ?

Q5 - Qu'est-ce qui t'ennuie le plus dans cette maladie ?

Q6 - Qu’est-ce qui est le plus facile pour toi dans cette maladie ?

Q7 - Si tu devais participer a des ateliers éducatifs, quels sont les jours et
moments de la journée qui te conviendraient le mieux ?

[JLUNDI ] MARDI [] MERCREDI [] JEUDI
[]VENDREDI ] SAMEDI

HORAIRES :

Pendant tes vacances scolaires ?

[Joul [1 ON

Merci beaucoup de ton aide.

©

Ce questionnaire est a retourner a ’association Inflam’CEil
dés que possible et avant le 17 juillet 2020.

4/4



	Date Field 1: 
	Numeric Field 1: 
	Check Box 5: Off
	Check Box 2: Off
	Check Box 4: Off
	Check Box 3: Off
	Check Box 2_2: Off
	Check Box 2_3: Off
	Check Box 2_4: Off
	Check Box 2_5: Off
	Check Box 2_6: Off
	Check Box 2_7: Off
	Check Box 2_8: Off
	Check Box 2_9: Off
	Check Box 2_10: Off
	Check Box 2_11: Off
	Check Box 2_12: Off
	Check Box 2_13: Off
	Check Box 2_14: Off
	Check Box 2_15: Off
	Check Box 2_16: Off
	Check Box 2_17: Off
	Check Box 2_18: Off
	Check Box 2_19: Off
	Check Box 2_20: Off
	Check Box 2_21: Off
	Check Box 2_22: Off
	Check Box 2_23: Off
	Check Box 2_24: Off
	Check Box 2_25: Off
	Check Box 2_26: Off
	Check Box 2_27: Off
	Check Box 2_28: Off
	Check Box 2_29: Off
	Check Box 2_30: Off
	Check Box 2_31: Off
	Check Box 2_32: Off
	Check Box 2_33: Off
	Check Box 2_34: Off
	Check Box 2_35: Off
	Check Box 2_36: Off
	Check Box 2_37: Off
	Check Box 2_38: Off
	Check Box 2_39: Off
	Check Box 2_40: Off
	Check Box 5_2: Off
	Check Box 2_41: Off
	Check Box 2_42: Off
	Check Box 2_43: Off
	Check Box 2_44: Off
	Check Box 2_45: Off
	Check Box 2_46: Off
	Check Box 2_47: Off
	Check Box 2_48: Off
	Check Box 2_49: Off
	Check Box 2_50: Off
	Check Box 2_51: Off
	Check Box 2_52: Off
	Check Box 2_53: Off
	Check Box 2_54: Off
	Check Box 2_55: Off
	Check Box 2_56: Off
	Check Box 2_57: Off
	Check Box 2_58: Off
	Check Box 2_59: Off
	Check Box 2_60: Off
	Check Box 2_61: Off
	Check Box 2_62: Off
	Check Box 2_63: Off
	Check Box 2_64: Off
	Check Box 2_65: Off
	Check Box 2_66: Off
	Check Box 2_67: Off
	Check Box 2_68: Off
	Check Box 2_69: Off
	Check Box 2_70: Off
	Check Box 2_71: Off
	Check Box 2_72: Off
	Check Box 2_73: Off
	Check Box 2_74: Off
	Check Box 2_75: Off
	Check Box 2_76: Off
	Check Box 2_77: Off
	Check Box 2_78: Off
	Check Box 2_79: Off
	Check Box 2_80: Off
	Check Box 2_81: Off
	Check Box 2_82: Off
	Check Box 2_83: Off
	Check Box 2_84: Off
	Check Box 2_85: Off
	Check Box 2_86: Off
	Check Box 2_87: Off
	Check Box 2_88: Off
	Check Box 2_89: Off
	Check Box 2_90: Off
	Check Box 2_91: Off
	Check Box 2_92: Off
	Check Box 2_93: Off
	Check Box 2_94: Off
	Check Box 2_95: Off
	Check Box 2_96: Off
	Check Box 2_97: Off
	Check Box 2_98: Off
	Check Box 2_99: Off
	Check Box 2_100: Off
	Check Box 2_101: Off
	Check Box 2_102: Off
	Check Box 2_103: Off
	Check Box 2_104: Off
	Check Box 2_105: Off
	Check Box 2_106: Off
	Check Box 2_107: Off
	Check Box 2_108: Off
	Check Box 2_109: Off
	Check Box 2_110: Off
	Check Box 2_111: Off
	Check Box 2_112: Off
	Check Box 2_113: Off
	Check Box 2_114: Off
	Check Box 2_115: Off
	Check Box 2_116: Off
	Check Box 2_117: Off
	Check Box 2_118: Off
	Check Box 2_119: Off
	Check Box 2_120: Off
	Check Box 2_121: Off
	Check Box 2_122: Off
	Check Box 2_123: Off
	Check Box 2_124: Off
	Check Box 2_125: Off
	Check Box 2_126: Off
	Check Box 2_127: Off
	Check Box 2_128: Off
	Check Box 2_129: Off
	Check Box 2_130: Off
	Check Box 2_131: Off
	Check Box 2_132: Off
	Check Box 2_133: Off
	Text Box 1: 
	Text Box 2: 
	Text Box 1_2: 
	Check Box 2_134: Off
	Check Box 2_135: Off
	Check Box 2_136: Off
	Check Box 2_137: Off
	Check Box 2_138: Off
	Check Box 1: Off
	Check Box 2_139: Off
	Check Box 2_140: Off
	Text Box 1_3: 


