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Enquéete BESQAOH

Enquéte menée d’avril 2021 au 31 décembre 2021

Questionnaire réalisé par équipe de professionnels de santé du
CREAK ( adultes et pédiatres) et représentant de |’Association de
patients (AMSAQO)

Destinée aux patients AOH adultes et adolescents
280 personnes ont répondu partiellement au questionnaire

158 questionnaires diment complétés

Ou habitez-vous ou & proximité de quelle ville?

I-. . kL

= 0 luslla)
= 1 {Reuenl
= 2 (Caan)

« 4 (Mancy)
» S (Basangon)

= 7 (Niort)

= 9 {Tours)
= 10 {Tours)
= 11 {Mantpalliar)

» 14 (Brost)
= 15 (Grenable)
® 16 (Nics)

» 18 (Toulouse)
« 19 (Bardeaux|

* 21 (Angers]

» 22 (La Rdurion)

» 23 {Les Antilles)

® 24 (Autre)

= 25 (Sans reponse)
» 26 (Non complété ou Non affich&)

3 (Pans)

6 (Lyon)

# (umages)

12 (Nfmes)
13 (Clermont-Ferrand)

17 (Marsaillc)

20 (Strasbourg)

De quelle région étes-vous originaire ?

Données

démographiques

hlﬁlii L

= O (Grand-Est)
= 1 {Nauvella-squitainel
» 2 (Auvergne-Rhdne-Alpes)

= 7 (Hauts-de-Franca)

= 11 (Pays da |a Loira)

s 14 (Guyana)
« 16 (R2ureon)

» 18 (Autre)
= 19 (Sans reponue)

3 {Bourgogne-Franc he-Comté)
» 4 (Bretagne)
* 5 {Centre-val de Loire)

6 (Comna)

# {lle-de-France]
« 8 (Ocatanie)
» 10 (Normardie)

12 (Provence-Al pes-Chte d'azur)
13 (Guadeloupe)

= 15 (Martiniquel

17 (Maycitte)

20 (Non complete ou Non affiche)



Enquéte BESQAOH: un état des lieux

» 1 questionnaire adulte et parents de jeunes enfants (questions pédiatriques)
» 1 questionnaire adolescent

» Composée en 7 parties :

Données Présentation clinique de
démographiques la maladie

La recherche

Le diagnostic

La qualité de vie
d’AOH

-l Vi el Wl Wil

thérapeutiq
ue




Données déemographiques Le diagnostic d’AOH

Age des Age au
actuel | premiers diagnostic(
(années) | signes d’AE | années)




CQuelle est la spécialité du médecin qui a fait le diagnostic de votre AOH ?

90 -

a0

a0 -

= O (Medecin traitant]
= 1 [irterniste)
= 2 [allergologue)
« 3 [Dermatalogue)
= 4 [Na sait pas)
= 5 [Augral
6 [Sans reponse)
= 7 (Nan compléte au Man affichal

Spécialités -

Le diagnostic
d’AOH

Combien de fois durant les 12 mois écoulés, avez-vous rencontré le médecin vous prenant en charge pour
I'AQH ?

= 0 lAucune fess)

= 1 {Une fess)

= 2 Deuz 3 cing Fras)

= 3{5ix a dix fais)

= 4 {Plus de dix faigh

= 5 {5ans réparse)

& {Man :nmpbétz' ou Non affichs]

Visite annuelle -




Le diagnostic

Les autres membres de volre famille (parents, fréres, soeurs, enfants) ont-ils &té dépistés pour la maladie
?

Déces dans la
famille suite a
:gmlng marmbres sedlamant Crise AOH

= 2 [Mand

= 3 [}& re sais pas ) na s'applique pas)
® & [Sars roponse)

« 5 [Man compless ow Nan 2fficha)




Le diaghostic d’AOH

Pensez-vous que certaines procédures (ex: chirurgies), réalisées avant que le diagnostic FAOH soit Pensaz-vous que cerains traflements prascrits, avant que le diagnostic d' AOH solt contfirmé, n'étaient pas
confirmé, auralent pu dtra évitées 7 forcément adapiés & votre maladie (ex: corticoides) ?




Identifier la localisation de vos crises d'AOH jusqu'a maintenant {plusieurs réponses possibles) :

u 0 Labdarmen]
= 1 [Mains)
= 7 [Paesds)
= 3 [Thorax)
= d [Dragres ganitauc)
= 5 [Larynx (pargell
& [Face}
& 7 [Languel
« B [Urinaire|
« B [Autre]
= JEF{NON CompbEte ol Nan affiche)

localisations

Présentation
clinique de la
maladie




%
L

i

Parmi les facteurs m.mmﬂuﬂfmmww vos crises dADH 7
(plusieurs réponses possibles)

Y

e s 0 [Mickcaments hormanain foontrcepiify, hommores de wbstinstion|)
w1 |k gt oy perlarimss)
3=l s ZACyehes merabniei)
= 3 lerossasma)
= & Bresl
e o 5 lInfiechiors)
B | Traumasmmes)
witd & T {Emofons poslives ou regetnes]
= 0 |Ackes charurgacaux]
= B |Gzira derdsimax]
) | = L0 EAvitial ) .
04 Facteur declenchant

Présentation
clinique de la

fatigue 7

Priga da plusieurs médicarnents { exemple médicaments pour thing-pharyngiie)
sparts

céficience en C1 trop importante

Fatique

§%§.Mmmmmmm.m

alcoal

je ne sais pas

je e sais pas

Efforts, sport

Efforts physiques | sport, ménage )

Se cogner ou forcer sur la main ou le pled peut enfrainer une crise {(sur la main ou le pied)



2

i

Sans traitement de crise, quel est le temps moyen entre le début de la crise et l'apogde de la crise 7

& 0 [Moins d'une h=ure) 6%
& 1 [Entre ure =t trais |'|-|:ur|.-:.:l 19%

IEntre trods ek 5. |'IE|.I 21 %
« 3 [Entre six at douzre haures) 19%

s 4 [PMus da dauze hisures) 10%
ST e 18 heueal > 22%

G |5ans rapansa)
s 7 [MNon compléts ou Man affickhe}

Présentation
clinique de la




» Sans traitement de crise quelle est la durée moyenne de vos crises d’AO

» Survenant au niveau :

& 0 {Mains d'une heure)
= 1 {Entre une et douze heurez)
= 2 (Entre douza et vingt-quarta heuras]
- 3 dEptme s A dein o
QiEntro daux 3 quatre joLEy
+ 5 Plus da quatra jaurs]
6 (Me s'aopligue pas)
= T{8ans réponsel
« 8 {Mon complétd cu Mon affcha)

Presentation
clinique de la
mal

De la face (incluant langue et levres)

= @ {aing orune heurel

une at douze heunes)
= 2 |Entre doure et vingt-quarte heures|
* A= g s 1 'l

L Enire doun & uatre Jousl
+ 5 {Plus da quatra jaurs

6 (e ¢ appligue pas)

= 7 {Sans réponse)

+ 8 {Mon compled ou Mon afficha)

Des extrémités

« 3 {Enk
QL Enire

| = O (Maing o une heurel
11D+ = 1 {Entra umn
= Z {Entre doure et vingt-quarte heures|

BLIE
+ 5 (Plus da quatna paurs
6 (Me &'appligue pas)

= 7 {Sans réponse)

» 8 {Mon compléed pu Mon afficha)

@ at deuze haures)

e o
& fuatre jous D

Abdominales




Presentation

clinique de la
» Survenant au niveau : mal

» Avec traitement de crise quelle est la durée moyenne de vos crises d’AO

Entre une sk douze heu

= 1 (Entra dolza of vinge-quatra houras]
= 3 (Entre un & dain pours]
I~ * 4 {Entre daux & quatre jours)
« % {Plus da quatra jours|
6 (e s'applicue pas)
u 7 {S5ans piponeel
« 8 {Mon comipléta cu Mon afficha)

De la face (incluant langue et levres)

ks 1
& 0 {&ains d'une heure) o ® 0 iMains d'une haure)
Emire une ok douze heues > 1ie
= 3 |Entre doLES eT vinge-quatra heuras | .y = 2 {Entre douma et vengt-quatra heures)
il + 3 |Entra un & deLx jours] . 3 {Entra un & dau jaurs)

+ 4 {Entre deux & guatre jours) 4 & 4 (Entre dauw & guatre jows)
« 5 {Blus de quatrs jouns] . » 3 {Ple da quatra jours|

6 (M n':ppqlhwﬁ ;:J 3 6 e s appligue pash
» 7 {Sans réponse) e = 7 {S3ans réponael
+ 8 {Mon complésd cu Mon aMicha) b « 8 4{Men complésd ca Men affichd)

Des extrémités Abdominales




Presentation
clinique de la
maladie

Quelle est la durée moyenne de vos crises d’AO survenant au niveau :

De la face (incluant langue et levres) : de 2 a 4 jours sans traitement de crise a 1 a 12h avec traitement

Des extrémités : de 2 a 4 jours sans traitement de crise a 1 a 12h avec le traitement de crise

Abdominales : de 2 a 4 jours sans traitement de crise a 1 a 12h avec le traitement de crise

Avec le traitement de crise, certaines crises durent moins d’une heure




Nt

Avant tout traiterment de fond, quel est (ou a élé) la fréquence de vos crises 7

Présentation

clinique de la
maladie

= @{Deux au plusieurs fois par semains)

= Lilne fos par semainel

& 4 {Moirs d'ure fois par mais)
= 5 {Moire de 4 fois par an}
& {Sar rpansa)
& 7 {Man compléts ou Han affiche)

Fréquence des crises




En tarme da sévérilé el sans trallement de crise, vous direz gu'en moyenne, vos crises d'AOH sont :




En terme de sévarité et avec un traitement de crise, vous diriez qu'an moyenne, vos crises dAOH sont :




La qualité de vie

L'AOH a-1-ll un impact négatif dans volre vie sur la plan peychologique et émotionnel ?




La qualité de vie

L'AOH a-t-il un impact négatif en regard de vos activités quotidennes (école, travail, loisirs, vie familiale) ?




La qualité de vie

L'AOH a-t-il un impact négatif dans voltre vie sur le plan professionnel (travail et/ou éludes) 7




La qualité de vie

Etes-vous inquiet d'avoir un anfant ou que vos anfants puissent &tre atteints de la méme maladie que vous
7




La qualité de vie

Avez-vous des effets secondaires liés aux traitements de crises de votre AOH (ex douleur au sile
d'injection, nausées, fatigue, etc..) 7




L’AOH et le travail

Concernant l'impact protessionnel de I'AOH dans volre vie, cette maladie (plusieurs réponses possibles) :

Est-ce que vous travaillez ?

= 0 0]
= 1iMan}
= 245ans réporeel
3 4non compléts ou Mon affiche]

Oui ()
Non (N)

réponse
MNon compiété ou Non affiché

h== o 0 LA ey un ompect sur e chon de vos studes)

| « 1 (A4 coratibid un obstacle reajeur a ved énsdas)

& 2 (g & ermplcbed di conlermsr vod dhodai]
3 LA s un impact sur wobm chode de camsrel

= 4 (VU @ contrasent de refuser oestars smplais)

& 8 (Vouns & ren guant sus premotices possibles & voles ravaal]
i (vous a cbboe & yous absentor de leoole et | ou du travall

= 7 ion apphicaklal

« B (Hon complets ou Han stfichal

m i1

Concernant l'impact professionnel de 'ACH dans volre vie, cette maladie (plusieurs réponses possibles) :

Reponse

Oui (A1)

Non (A2)

Ne g'applique pas (A3)
Sans réponss

Mon compkété ou Mon affiché

0.00%

i}
17 41.79%

Réponse Deécompte Pourcentage
A eu un impact sur le cholx de vos &ludes (SQ001) 21 7 50%

A constitué un obstacks majeur & vos éudes (SO002) 16 571%

Vous a empéche de continuer vos etudas [SCO003) 5 1.75%

A eu un impact sur votre choix de carmigre (S0004) 23 B21%:

Vous a cortraint de refuser certains empiois (S0005) 25 9.99%

Wous a nui quant aux promotions possibles & voire travail (SQ00E) 20 i

Vous a obligé & vous absenter de lcole et / ou du travail (SQ007) "z
Non applicable [SQ008) a5 12.50%

Non compéété ou Mon affichéa 17 41.79%




Concernant I'mpact physiologique de votre vie, cette maladie (plusieurs réponses possibles) :

Réponse Decompte
Vaus a nui dans votre relation avec vos proches (famille ef amis) (SQ001) 35
Vous a obligé & renoncer & certaines activités sociales (SQ002) &9
A un impact kger sur votre moral ($Q003) 85
A un impact majeur sur votre moral (S0004) 47
Mon applicable (SQ005) 18
Non compésté ou Mon affichs 117

Concernant lmpact physiclogique de vofre vie, cette maladie (plusieurs réponses possibles) :

& 0 Pwoars @ nis dans wotrg relateon avas wos prochas (Farmdls e amdslh
& 1 fioar g pblge & renoncer & cortaines sctrvites sociales|

= 2 {& un impact lager sur wire marsll

= 318 un rmpact majour sur yotre maral)

s A [Fon apshicabls]

o 5 Iken campletd o Moo affaial

La qualité de vie




0ui (¥) 104
Non [N} 57 20.36%
Sans réponse 0 0.00%
Non complété ou Non affiché 118 42 505

Recevez-vous un traitement prophylactigue (un traitement donné pour prévenir les crises) réguligrement ?

Les traitements

= 0 {0ui)

= 1 iMonk

= I l5ans reporsel

« 3 {Men comgplétd ou Mea affichs]




Si vous avez répondu oui & la question précédente, quel est-il? (plusieurs réponses possibles) Les traitements

# 0 {0sronl {Danstrod]l
& 1 {Concenbre du C1 Intebsteur intraiseangun (Bannert. Cinrpzal)
= T {Racodnbsriant s C1 indskdteme i mirdvang e |Rucongstlh
3 ATakhryre mn sous cubsrsl
& 4 {acsds tranaxpeunue |Expcyl, Spatafl}
= & {Progascatifa)
& lAuire)
i 7 {Non compiete o Ran affichl

J L
Recevez-vous un traitement prophylactique (un traitement donné pour prévenir les crises) réguliérement 7

Réponse Decompte Pourcentage
Danazal (Danatrol) (SQ001) 29
Concentré da C1 Inhibiteur infraveinews (Bérinert, Cinryze) (SQ00E) 16 5719
Recombinant en G1 Inhibiteur intraveinewx {Ruconest) (SG003) 1 e
Takhzyro en sous cutané (SQ004) 53
Acide tranexamigue (Exacyl, Spolof) (SQO05) 21 7.5
Progestatifs (SQ006) 2 0.71%

Autre 7 2 50%

Non compéété ou Man affiche 176 B2.86%
Identifiant {I0)

6

16

34

155

209

it

2n berofralstat (CALADEY D)



L’éducation

Quels traitements utilisez-vous pour traiter vos crises dAOH en auto-administration ? (plusieurs réponses théra euti ue
possiblas)

Réponze Décompie Pourcentage

Acide tranexamigue (Exacyl, Spotof) (SG001) 4 17.14%

Concarré da C1 inhibieur infraveineus: {Bérinert, Cinryza), (Auconest recombinantenC1 26 DL20%

Inhibitaur an intraveines) (SO003)

beatibart (Firazyr) (SC003) 138

Je ne dispose &aucun fratement que je puisse m'auto-adminkiner (S0004) g 2%

Autra T 2 50%

Mon complété ou Non atliché 119 42507

d Takhzym

118 danatrol 2semains

223 Pilyle confraceplive désogestrel micro-gosde

227 paracélamal codéing

242 antinitaminigues

241 Artitstarminiques

250 takhzyo

= 5 Lo s s * ikl .

B B e e e e e T | e T o [l B S e B
i d Inamhae Hemeeii

e i rer @l mim badremses sa (e n e s o
d Lagwl
3 bivans coanglannl e peos ks




Quelle &tait la fréquence de vas crisas avant votre fraiternent actuel 7

& Q{Tous e poirs]
» 1 {Cxiin & six f0is par semainel
= Tl
iDsen & troie foes par
u 4 (Lire fois par mees)
= 5 {Dsdn & onda fois par and
& {Lirsa fis par an})
1om = TiMoins d'une fois par anl
= 2 {N= s'appligue pasl
=0 | o 3 (54 egonsel
o 10 Mo complatd ou Mon afficke)

Réponse [ p
Tous les jours (A1) 1} 0.00%
D & elx foks par semaing (A2) 16 5T1%
LUne 1ois par (A3 20 TA8%
Drenrx & trois Tois par mois (Ad) 35 1250%
Une fois par mols (AS) 1z 4.29%
Deux & onze lois par an (AB) 20 TA4%
Une foi par an (A7) 1 D38%
Moins d'une ots par an (AB) 0 0.00%
Me g'applique pas (AD) 0 0.00%
rémonss 0 0.00%
Non complété ou Non afliché 176 B2BE%

Quelle est la irdquance de vos crises depuis lnstauration de votre traitement de fond actuel 7

| & 0 {Tous les poum)
1fa 4 D 3 gk Tois paer samaina)
' w2 (i fois par samaing)

1as o 3 il & broda Tols par moiad

| & i | foda par minicl

w ¥ iMains d'u foid par an
= B S repOfTae
» @ {Mon completa ou Man afficha)

1 B

Réponse
Tous les jours (A1)




Parmi la liste suivante, indiquer qued iraitement vous avez eu ou vous recevez spécifiquement en
traitement da votre AOH (en prophylaxie et/ou en crise) : (plusieurs réponses possibles)

Les traitements

Raponse Décomple
Danazol {Daratrol) (SQ001) 70
Cancantné de G Inhibiteur Intraveineus {Bérnert, Clvyzs) [SO002) B2
Fiacombinant en G1 nhibltewr intraveinews (Ruconest) (S0003) 10
Takhzyro en sous cutand [SC004) 53
Acide franeamique (Exacyl, Spotal) (SO005) B3
Firazyr e sous cutant (SO006) 129
Je ne sals pas / na s"appique pas (S0007) 1
Autra 10
Mon compléis ou Mon atfiché 118
Identifiant {10} Réponse

8 LutéranL uséryl [Chiromadinone™omapeatnol)

161 Firazyr

1B Progestatil (Lutharan)

186 Flraryr pour ka question subsans (I mest pas listd dans o taldaau)

208 Takzyro

M2 A

229 Oradeyo berotraistal

242 antihtaminigues

245 Flrazyr

Frl BEROTHALSTAT

Pourcentage

25000
29.29%
15T
18.83%
29.64%
48,07 %
036%
A.57%
42 506

= i [Danian! IDanaced
s L [Coremntra de C1 Inkbitaur inravemmas (Bennert. Cinepaal]
s 2 (Fmcermbi ramt se L ind b lsar svtressane e (o onet) |
o b [akhypm en sous cabess)
w i LRk orangn o e (Easengl, Spotatl
v 5 DRrazyT o8 Do cLEandd
& (P e G pars [ a5 apDiegie pasl
& 7 [asirm]
A (Mo ramplets ou Won gHhchal




Voire trailement acluel vous satisfait-il ou souhaiteriez-vous en changer ?

Les traitements

1895

=
[ir=——————

u 0 {SansFar)

= 1 {Sauhaite changar]

= ¥ |Safm rdpora)

« B Mon corpldtd ou Mon affchdl

Si vous souhaftez changer de traitement, quells en est la principale raison ?

Réponse Decompie Pourcentage
La iraBament achuel nest pas sulfisamment efficace (A1) 5 1.75%

Trop drafiels secondaires [AZ) 2 0.71%
Dificué o'adminisiration (A) a 1.45%

Eftre pls autonome (Ad) 1 0.36%

Auitra 3 1.0M%

Sans réponss 1] 0.0

Mon comphété ou Mon atliche 265 94 5%

Identifiant (10} Réponse

111
188

209

Mom compatinie svec b kardegic & etal sacondsma pour ke lole

Fai compris que ta prise da Danatral au long cours pouval 8re probldmatique, d'od
idbalamant, passer SUF un raileenant Sans fsqus ef tacks dadmanistration serall pralénabis
Fillule donc hormones que j& n'aime pas prendre




Les traitements

Résumé pour AU{SQ001)[Le médecin est bien & I'écoute de mes besoins]

Comment évaluez-vous la qualité de relation lors de rendez-vous avec volre meédecin qui vous suil pour
FACH 7

= O]

s 1irenil

= Z{5arm réporeel

o B o o s oo e i)

Résumeé pour AU(SQ004)[Je participe au choix du traitement]

Comment dvaluaz-vous la qualité de relation lors da rendez-vols avec votre médecin qui vous suit pour
FAQH %

& O foon]

= 1 {irezn)

= I {Sare raporEed

+ 3 {Mon complata cu Man affichal




Resume pour AL(SQ002)[Il me sembile competent pour bien me prendre en charge]

Comment dvaluaz-vous la gualitd de retation lors de rendez-vous aves volre médecin gqui vous suit pour
FAOH 7

= 0 ons]
& 1dnonl
= I {%arn rdporca)
F | Mon comnplts ol Man affichal

La prise en

Resumeé pour AU(SQ003)[ll prend le temps de bien expliquer les choses]

Comment évaluez-vous la gualité de redation lors de rendez-vous avec votre médecin qui vous suit pour

= @ el
= 1ironl
= I |52 rapafaa)

3 {Mon complded o Mon affichal

Résumé pour AU(SQO05)[Je suis satisfait de la qualité de relation avec mon médecin]

Comment évaluez-vous la qualité de relation lors de rendez-vous ave votre médecin qui vous suit pour
FAQH ?

= 0 does]

= 14nan|

& Fidars rdporse)

& e completd o Man affichdl




La prise en

Il m'ast arrivé d'avoir des difficullés avec ma calssa d'assurance maladie pour oblenir la prise en charge
de mon AOH en ALD

Il m'est arrivé d'avair des dificultés aves ma caisse d'assurance maladie pour obtenir la prise an charge
da mon AOH en ALD

& D{Cns]

= 11 8n)

w TS rdpormal

» FiNon compléts ou Man afficha)




Combilen de fois vous 8les-vous rendu aux urgances durant les 12 derniers mois, en lien avec votre AOH
7

Combien de foks vous &les-vous rendu aux urgences durant las 12 derniars mois, en lien avec votre AOH
7

& Dl Aucuane})
w 1§ Toia)
e | v I iDxaix & ping falsl
o 2lmm a dix fosl
L2 & 4 {Plus de dix Fois]
= % {Sars réporae)
& i comnpldtd oo Man affichal




Lors de volre demiére consultation aux urgences pour une crise d'AOH, quel a &1é volre temps d'altente
avan! de recevoir la traitemeant adéqual 7

Résumeé pour AY

Lors de volre demidre consultation aux urgences pour une crise d'AOH, guel a &é valre lemps d'atteania
avan! de recevolr la traitement adéquat 7

= O IMaine da do Finute )
w 1 [Erkre che =& brenbs minubes)
= 2 [Erkne trenta mirtos o una haunel
« 3 (Plem d'une heurel
o 4 [P de deus haunes)
= % Moo spplicablel
B | Tqpea ¥
& 7 IMor comglssd oy Hon affichel

el I

Pensaz-vous avoir 614 bien traité lors de ce passage aux urgances?

& oounl
= 1 B

= X ibon applicablel

- 3{Zars rdporncal

& 4 Mon complets ca Man affichel




Reésumé pour AAA

Lors d'une crise d'ADH nécassitant un trailement, quelle affirmation correspond la mieux & votre situation

7 Une saule réponse possible :
Reponse Décomple Pourcentage
Je m'aute-adminigine un irallement & la maison (A1) 1z &0 0
Lin membre de ma tamills ou un membe da mon enourags m'adminisie mon raitement (A2) 27 9.64%
Un persanned soignant nTadminisire mon trafiement (A3) 13 4.6%
J e rends sux Urgences (Ad) 9 3.21%
Sans réponsa L 0.007%
Mon complédé ou Non affiché 118 42 50

A | et pd Ty e i@ s mEreal

.
= L limyrroereien de rea e Be o onnwrm e s oo emrsgs i strvni i owe nefiereaeed]
a 3 [Unperyyresl magrasd oy sdey et o ude reeed
A i e, S
3 P Py e
+ 'l oy it te m s P bad




\
|’education

Avez-vous déja participd 4 des séances d'éducation thérapeutique (individuelle et'ou collective) dans le

cadre de votre maladie 7

therapeutique

= 0 4Cus]
= 14Maon|
= I {Sara rdporaal

3 i coenpdend o Man affichal

Aveaz-vous &bé inclus dans un programme d'éducation thérapeutique 7

3 {Non com pletd o Nan affichal

Qui ()

o (N}

Sans réponss

Maon compiétd ou Mon atliché

14.64%

0.00%




|’education
therapeuti

Lédueation thérapeutique a-t-alie &6 béndfigue pour vous 7

En quol "éducation thérapautigue vous a &té bénélique ? Plusieurs réponses possibles

Réponse. Décomple Pourcentage
Pour ia gestion de mes crises ACH (SQ001) A0 14.29%
Pour la gestion de mes raltemants (SO002) 48 16.45%
Pour e wicy de ma makace au quotidien [S0003) 26 9.29%
Pour les dchangas aved ke aulres pasans (S0004) 25 929%
Non compléts ou Non afliché 219 TA21%

Réponse Décomple Pourcentage
Cud {¥) &1 21.7%%
Man (N} 5 1.79%
Sane raponse 1] 0.00%
Mo compléné ou Non atfichis 214 TEAT%
1 « B ol
» 1ibonl

w I {Sarn repormag

& FEMon comnpleid o Man afficha)l

En quei I'éducation thérapeutique vous a été bénéfique ? Plusieurs réponses possibles

& 0{Pcurla geation cie mes cises S084

& 1 {Peur ba gestion ce mes taitersents)

® TAPgar fe wec i ce ma maladie au guoticien]

« 2 APour bes. changes ave: les auires paberts!
& L iWon compless cu Moo affiche]




Si vous m'avez pas encore fail dbducation thérapeutique, serez-vous intéressé 7 (plusieurs réponsas

possiblas)
De participer & des séances individustes (S0001) 26 8.53%
D parficiper 4 des sitances collactives | S0002) 22 TBE%
Dinégrer un programme daducation thérapeutique (30003} 20 7.14%
Pas du toul (S0004) 52 1B.57%
Mon comphits ou Kon affiché 186 BE.43%

|’education
thérapeutique

w01 OCHE paracipae 0 e wianosy rd st |

1 (e T e o s e s TG TS

= T Elmbigrar ur pegrammae Sdducabios thérapsumcus)
Lh T TR

b R g pmpkaid ou Mg s ke




La recherche clinique

Tl ik & el assals ol » Sl oui, cet essal vous a-1-ll permis de tester un nouveau trailement 7

Réponse Décompte Po
Réponse Décompte Pourcentage DU o2 7.86%
mm o<} 11.79% Mo [N} 11 3.93%
hon [} 125 44.64% Sane réponse [ 0.00%
Sans réponss ] 0.00% Mon comphée su Non atfiché 247
Mo complétd ou Non afiiché 122 43.57%

Connalgez-vous la recharche clinigue?

- Décompt Paircentag
Ol [Y) a7 34.64%
Bon [N) Bt .79
Sans réponse 0 0.00%
Mo complété ou Non sffichd 122 4357

& 0 { ol

s 1 {Hon|

« 1 |Sarn riporoa)
5 { Mo ponphand oo Ban affcha)

= 0ol = 0 {cual
= 1 {Men) g & 1{Monl
= Fitars rﬁpnm_n!l | = I {Sara rlporee)
2 {Mon complckd cu Man afficha) 3 {Mon compléts ou Nan afficha)




La recherche clinique

Serlez-vous intérassd pour participer dveniueliment & des assais diniques afin d'augmenter les

connalssances sur la makadia 7

afoul

1 {rgenl

FlAutre]

3 Sarn rporaa)

4 {Mon complsts oo Mon affichel

Ll

Seriez-vous intéressé pour participer & des essais clinigues sur de nouveal: fraitements 7

Dl Kl a8 s s | L e e s w0l s g | el i il s § 200 e |
frd
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L e ]
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La recherche clinique

(uels points vous empécheraient de participer 4 un essai clinique ?

Réponss Décompte
Manque da tempe [S0001) &9

Pour des aiiats secondaines (S0002) 112
Confidaniialithe des données {S0003) B

Pt i placabs [SO004) 24

B il pas driméeel 4 | rechercha cinigue (S000S) 1

Mo compléts ou Non affiche 122

Pourcentage

24 6%
A0.00%
1.79%
8.51%
0.36%
4357%

& 0 Mangue de Eermgel

+ 1 (Pmur daw =fiets cecondaires|

* 2 [Confidantiplités: des dornses)
1 [Feur du placetal

« % [Non cormplahd g Mom affic bl

+ 4 [Mm vait pas dimteénss &l recherche diranue)




La recherche clinique

En quelques mats chés, gu'est ce que la recherche clinique pour vous 7

[ Hign

Tasher LA noUveay médicament

Recharcher des raitaments qul peuvent améioner 1a vie des pasanis souticant de la
pathologie o'ango-cadime.

Clest rouver |a melliour Traitament pasaibis pour enrayer notra malads an |'aludant Sur
plugieurs anndes sur des patients volontaires avant qu'll alt m marchié

Paur o, |2 rechencha clinigue ast l'ensemble des moyans disssloppés en laboralole afin da
Irourar wn Frailemend Jix maladies

Sur guel support nolez-vous vos crisas 7

....3 pages de mots clés, bravo !

o iCamet papierl

1 §Camat dlectrenigu du Clowd B HEER
PRI ]

z{5ans repoermel
4 iMon complésd ou Mea affchal




Un grand merci pour votre participation !
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