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Début du travail en septembre 2016 

Réflexion sur la difficulté à mettre en évidence le 
retentissement des maladies endocriniennes rares sur la 
vie au quotidien avec handicap « invisible »

Elaboration de 3 questionnaires QDV de personnes 
atteintes d’une maladie endocrinienne rare  - à partir de la 
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atteintes d’une maladie endocrinienne rare  - à partir de la 
Base PEDSQL 

un questionnaire parents / enfants

un questionnaire enfants/adolescents > 8ans avec des 
émoticônes 

un questionnaire adultes 



Réalisation de 2 enquêtes : auprès des patients et 
auprès des médecins 

Enquête sur les besoins des patients réalisée en ligne auprès 
des intéressés via les associations de patients en octobre -
novembre 2017 (5 questions) – 301 réponses 

Enquête menée pendant un congrès de la SFE sur les besoins 
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Enquête menée pendant un congrès de la SFE sur les besoins 
d’information des médecins par rapport aux maladies rares 
endocriniennes (questionnaires papier)  - (7 questions) - 10 
réponses



3,65%

34,88%

68,11%

95,35%

60,13%

27,57%

1,00%

4,98%

4,32%

Estimez-vous que votre maladie endocrinienne, ou 
celle de votre enfant, est connue du grand public / de 

vos proches ?

Estimez-vous que votre maladie endocrinienne, ou 
celle de votre enfant, est connue des professionnels 

de santé que vous avez rencontrés ?

Avez-vous rencontré des problèmes pour faire 
reconnaître vos difficultés liées à votre état de santé, 

Q
1

Q
2

Q
3

Résultats enquête de besoins - patients
Questionnaires firendo.fr du 21 octobre au 14 novembre 2017 

301 réponses

Oui

Non
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68,11%

51,16%

80,40%

41,53%

8,31%

4,32%

7,31%

11,30%

reconnaître vos difficultés liées à votre état de santé, 
ou celui de votre enfant, par votre entourage ou votre 

milieu professionnel ?

Avez-vous rencontré des problèmes pour faire 
reconnaître vos difficultés liées à votre état de 

santé,ou celui de votre enfant, par les professionnels 
de santé ou les institutions médico-sociales ?

Pensez-vous que des documents écrits / à remplir 
vous aideraient dans les liens avec vos interlocuteurs 
pour faire reconnaître vos difficultés spécifiques liées 

à votre maladie ou celle de votre enfant ?

Q
3

Q
4

Q
5

Non

Ne sait pas



Enquête sur les maladies rares endocriniennes
à destination des médecins 

(9 endocrinologues et 1 médecin autre spécialité)

20%

60%

90%

70%

30%

10%

10%

10%

Pensez-vous avoir connaissances 
suffisantes sur MR endoc ?

Savez-vous où trouver info sur MR 
endoc ?

Avez-vous utilisé sources de ref sur 
MR ?

Connaissez-vous centres ref ou comp 

Q
1

Q
2

Q
3

Q
4

oui
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60%

70%

30%

40%

30%

30%

60%

50%

10%

10%

10%

Connaissez-vous centres ref ou comp 
MR endoc ?

Avez-vous accès à 1 centre ref ou 
comp pour vos patients ?

Pensez-vous pouvoir aider vos 
patients pour administratif ?

Pensez-vous connaitre les droits de 
vos patients ?

Q
4

Q
5

Q
6

Q
7

non

ne sait pas



Les questionnaires ont été testés en ligne sur des 
patients via les associations de patients 

parents/enfants  : 38 réponses 

Adultes :  24 réponses 

Les réponses ont montré que les questionnaires

sont simples d’utilisation 

répondent aux attentes des patients
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répondent aux attentes des patients

sont une aide pour identifier les retentissements de la maladie 
par les institutions (MDPH, SS) 

Validation au niveau de la filière FIRENDO

Accès sur le site prochainement 



Présentation de ce travail à la CNSA qui travaille en 
parallèle sur l’élaboration des nouveaux documents à 
remplir pour les MDPH lors de la constitution du dossier

Accueil « frileux » de la part des autres filières et de la 
CNSA, redondance des documents ? 

Diffusion large pour une utilisation lors des demandes 
déposées par les patients auprès de le MDPH
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déposées par les patients auprès de le MDPH

A distribuer largement auprès des patients, des 
médecins, des services sociaux……



Pour télécharger : 

Questionnaire enfant/adolescents + 
parents

http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Espace
_presse/FIRENDO_Questionnaire_qualite_vie_e
nfants-parents_juil18.pdf

Questionnaire patients adulte : 
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Questionnaire patients adulte : 

http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Espace
_presse/FIRENDO_Questionnaire_qualite_vie_a
dulte_juil18.pdf

http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Espace_presse/FIRENDO_Questionnaire_qualite_vie_enfants-parents_juil18.pdf
http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Espace_presse/FIRENDO_Questionnaire_qualite_vie_enfants-parents_juil18.pdf
http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Espace_presse/FIRENDO_Questionnaire_qualite_vie_enfants-parents_juil18.pdf
http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Espace_presse/FIRENDO_Questionnaire_qualite_vie_adulte_juil18.pdf
http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Espace_presse/FIRENDO_Questionnaire_qualite_vie_adulte_juil18.pdf
http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Espace_presse/FIRENDO_Questionnaire_qualite_vie_adulte_juil18.pdf
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Merci de votre attention 
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