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______________________________________________________________________________

QUESTIONNAIRE :

1.1 Comment la petite taille ou le trouble de la croissance affecte-t-elle la qualité de vie des patients (court terme, long terme) ? Quels aspects posent le plus de difficultés ?

Par exemple :

-  difficultés rencontrées : faible croissance, fatigabilité, faible appétit, …

- impact fonctionnel, difficultés à réaliser certaines activités, …

- nécessité d’une aide pour l’école, …

- impact social /relationnel : perte de capacité au travail, à l’école, perte de confiance,.


1.2 Comment la maladie (petite taille, troubles de la croissance) affecte-t-elle l’entourage (famille, proches, aidants…) ?

Par exemple :

-  effets émotionnels, stress, fatigue

- équilibre familial


2.1 Selon vous, quelles sont actuellement les thérapeutiques les plus adaptées (hormone de croissance) ? Leurs avantages et inconvénients ? 

Par exemple

- décrire leur impact en termes : d’administration, d’actions spécifiques du patient ou de l’entourage

- impact d’efficacité sur le contrôle ou la réduction des aspects les plus difficiles de la pathologie

- de répercussion sur la vie quotidienne : impact scolaire/professionnel, impact physique


2.2 Quelles sont les principales attentes des patients vis-à-vis d’une nouvelle thérapeutique ? 

3.1 D’après votre expérience du médicament hormone de croissance Norditropine, quelles sont les conséquences positives ou négatives de son utilisation ? 

Par exemple en termes :

- d’efficacité, de qualité de vie

- d’impacts sur la vie professionnelle ou sociale

4.1 Commentaires libres :

Dossier de demande de parrainage – AFIF (ssr - pag) / Cyril LIGNAC
PAGE  
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