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Filiere Maladies Rares Endocriniennes

Bonjour,

La Filiere Maladies Rares Endocriniennes FIRENDO a travaillé a un questionnaire enfants /
adolescents (et un questionnaire pour les parents), destiné a mieux décrire le retentissement
de la maladie sur la vie quotidienne. L'objectif est de joindre ce questionanire aux formulaires
MDA (Maison Départementale de I'Autonomie) / MDPH (Maison Départementale des
Personnes Handicapées), de maniere a aider les équipes a mieux reconnaitre les difficultés
des enfants atteints d'une maladie rare endocrinienne.

Ce questionnaire se découpe en deux parties :
- la premiére partie est a remplir par I'enfant / adolescent en fonction de son ressenti
- la deuxieme partie est réservée aux parents.

Les questions sont regroupées par theme. A la fin de chaque bloc thématique, un encadré
est a votre disposition pour inscrire vos commentaires sur la thématique.

Il n'y a pas de réponses justes ou fausses.
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Premiéere partie : a compléter par I'enfant / I'adolescent

Instructions :

Ci-dessous, tu trouveras une liste de choses qui peuvent représenter un probléme pour toi.
Indique si ces choses ont posé un probleme pour toi au cours du MOIS DERNIER, en
cochant :

: 0 si ce n'est JAMAIS un probleme

__;H- 1 si ce n'est PRESQUE JAMAIS un probleme
¢ =) 2sicest PARFOIS un probléme

¢ 1= 3 sj clest SOUVENT un probleéme

¢ ) 45 cest PRESQUE TOUJOURS un probleme

L]
-

1- La capacité physique

¢« Ta-J'ai du mal a courir

Jamais de .;?_:-‘;O{] |’f::}O1 -’::JOZ O3 Yo Presque toEJjours
probleme - - - e des problemes

¢« 1b - J'ai du mal a soulever mon sac ou mon cartable Jamais de

probleme 00 el O, 03 <~ ()4 Presque toujours
\t O n::*'o 'GJO 'ﬂ'--'f'o pal O des problémes

¢+ 1c—Jeressens des douleurs

P - - P P Presque tOUjOUI"S
Jamais de '%'r’x'oﬂ L:,,O'I L?JOE = Os Y O des problémes

probléme

« 1d -Jai du mal a suivre le sport a I'école

. —_ - - — Presque toujours
Jamais de (- s & .o g o
probléme 0o 0 ©02 0O O e problémes

« le-Je manque d'énergie
Presque toujours

Jamais de /T P — — —
probléme I“'-“:"'Oﬂ L;:,,'O'I 'GJOE 'x'..'s'OE ) O4 des problémes

« 1f-Je ne suis pas capable de faire des choses que d'autres enfants / ados de mon age

peuvent faire
. — - _ — Presque toujours
fa =} o o) . i oy s
Jamais de ® Qo |~;:£.O1 02 OB () O des problémes

{=
\ I"'-\. o -
probleme

« 1g-Je me sens tres fatigué(e) a la fin de la journée

Jamais de P — — Presque toujours
)OO0 ) O1 Q2 -3 =) O4
probleme N O I“—-*’O ‘GJO L= o e O des problemes
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1- Commentaire libre a propos de ta capacité physique

2- L’état émotionnel

¢ 2a-Je me sens triste ou déprimé(e)
Jamais de {’JOU 'i-_:':'O" [;:,IOE IM__:'O3 l.’::: 04 Presque toujours

probleme des problemes
« 2b —-Je suis en coléere ou énervé(e)
Jamais de _ Presque toujours
w @} e o) o o) A o
probléme I'x'l-‘_,-"oﬂ \: :*'01 L:JOE Ix'_-.'-::OE ) O4 des problémes

+ 2c—J'aidumal a dormir

Jamaisde = aO)0 el )2 N3 OV Presque toujours
probléme wO I‘:”O [“:*’IO "*'-'-'"O "~-’.3*'O des problémes

« 2d-Je m'inquiete

Jamais de o~ — — Presque toujours
el el - 02 OB e ) .
probleme = O Sl \=) = o/ des problémes

2- Commentaire libre a propos de tes émotions

3- Les relations avec les autres enfants / adolescents

« 3a-Jai dumal a mentendre avec les autres enfants / ados
Presque toujours

Jamaisde /3 P — — —
probléme w00 ©O1 L:*'OE =03 (1 O%  des problemes
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¢ 3b-Jaidu mal a jouer (ou avoir des activités) avec les autres enfants / ados

. i~ — — o~ p
Jamais de ()OO0 (=)O1 L:T:JOE =03 &)
probléeme

¢ 3c - Je me sens différent des autres

misde Q00 @O @02 @O @

3- Commentaire libre a propos de tes relations avec les autres

Presque toujours

des problemes

Presque toujours

des problemes

4- L’école, les études, la vie quotidienne

+ Quelle est ta classe / ton niveau scolaire ?

« 4a-J)ai du mal a étre attentif(-ive) en classe

Jamais de - . . .
@0 O 02 O EO

probléme

+ 4b - J'oublie des choses

Jamaisde (0 (O )02 @20 (O4

probléme

+ 4c - J'ai du mal a faire tous mes devoirs

J is d ’ - A £y
el @O0 @O @02 @08 @O

probléme

« 4d-Jai du mal a suivre en classe dans le temps imparti

. o — — ~
Jamais de ()OO0 ';:'01 [:T:,IOE 'J-_'_-':’OE ) O
probleme

« 4e-Jaidumal aapprendre

Jamais de 0 O )2 O3 —
probléme @O )0 =0 =0 k=)

Presque toujours
des problemes

Presque toujours
des problemes

Presque toujours
des problemes

Presque toujours
des problemes

Presque toujours
des problemes
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¢ 4f - Je manque I'école parce que je ne me sens pas bien

Jamais de IE,_;:OU |’:,:j 1 [;:,OE 08 .;:, O#4 Presque toujours
probleme des problemes
¢ 4g-Je manque I'école parce que je vais chez le médecin ou a I'hépital, ou pour des

RDV de soins
Jamais de ~ — — —~ Presque toujours
(+0)0 O -2 - (O3 ) O4
probléme = O I“*—-*’O [‘G’IO L= o \E des problemes

¢ 4h—Jai un emploi du temps adapté

pmasde @00 @O @02 @O0 OO poemes
« 4i-Jai besoin d'une aide a I'école (AVS, matériel) , _

hrace @00 @01 @02 @O0° DO e problémes
« 4j-Je dois (j'ai du) adapter mon orientation, mes études ; '

e @00 @01 @02 @O0 DO e problémes

4- Commentaire libre a propos de l’école, tes études, ta vie quotidienne

5- Fatigue générale

« 5a-Je me sens fatigué(e)

st @O0 @01 @O @0 @O0 e
« 5b —Je me sens trop fatigué(e) pour faire les choses que j'aime faire Presque toujours

mobime D00 Q01 @02 @O0 @Os depbkme
¢ 5c¢ —J'ai du mal a finir ce que j'ai commencé ‘

pobeme D00 ©O1 @02 @08 @O iisemes
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Questionnaire vie quotidienne _ enfants / adolescents _ maladies rares endocriniennes

5- Commentaire libre a propos de ta fatigue

6- Sommeil / Repos

« 6a-Je dors beaucoup
Presque toujours

Jamais de P — - —
probléme WO '\,;;,;'01 [:T:*'OE (=) O3 ) O ges problémes

« 6b—Je dors mal, j’ai un mauvais sommeil

Jamais de ., — — - — Presque toujours

probléme ‘= Qo \> fx'o1 I:-.:T:.-'IOE (=) O3 =) O4 des problémes
¢ 6c— Je me sens fatigué(e) quand je me réveille le matin

Jamais de /o 5 e ~ — — Presque toujours

probléme oo S 202 208 O ges problémes

« 6d - Je fais souvent des siestes pendant la journée

Jamais de — - —_ — Presque toujours
+ 00 01 - ()2 ~a0)3 . 0)4
probleme N O 'w;-fo [«:JO 'x'..'sO o/ des problémes

6- Commentaire libre a propos de ton sommeil

7- Fatigue cognitive
« 7a-—J)ai du mal a rester concentré(e)

Jamaisde T el ey )3 ~ ()4 Presque toujours
7, - P s2)
probleme I'“'"O “‘--”O “-*’IO I‘--’O gl O des problemes
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¢ 7b-Jai du mal a me souvenir de ce qu'on m'a dit

Jamais de 'x_. 100 '35}01 [:T:IOE l;:-__-_-::! @F ';:l O4 Presque toujours
probleme des problemes
¢ 7c—Jai du mal a réfléchir vite
Jamais de ~— — — g Presque toujours
n om " = fa o} =]
probléme N Oﬂ =/ 1 L:JOE 'x:':x'os et 4 des problemes

7- Commentaire libre a propos de ton attention, tes souvenirs

8- Retentissement du traitement sur la vie quotidienne

« 8a - Je dois adapter ou modifier mon traitement tous les jours

. ~ -~ - — _ Presque toujours
= o) e o) . )
emasde (HO0  ©O! @02 @08 @O0* \

probléme des problemes

« 8b —Jai du mal a adapter mon traitement

Jamais d T — — . Presque toujours
amakde (LOo  Or 02 @0 (O \

probleme des problemes

« 8c - Je trouve que mon traitement est douloureux
Presque toujours

Jamais de N — — —
probléme OO0 I‘iff"O-I L:JOZ (=) Os Yt des problémes

« 8d - J'ai besoin d'avoir une trousse d'urgence a disposition

pmisde ()00 ©O1 @02 @03 (Os Frsiuetouous
probleme - - ~ - es problemes

« 8e - Jaifacilement acces a ma trousse d'urgence en cas de besoin

Jamais de ";_:'M:O'D 'E_J;"O'I f';f,IOE I':._-.ﬁ!O3 ) 04 Presque toujours

probléme - - — des problemes
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« 8f — Ma maladie entraine des consultations et/ou hospitalisation en urgence, non

programmées
Jamais de — o~ — o~ Presque toujours
o ow . ® == fa ) [ u_w ]
probléme I‘*'-“‘J'Oﬂ = ! L:JOE 'x'.'.'x'oj \/ 4 des problémes

8- Commentaire libre a propos de ton traitement au quotidien

9- Retentissement de ma maladie sur la vie familiale, sociale

« 9a - Jai du mal pour les trajets, dans les transports

Jamais de N — — Py Presque toujours
probléeme @O0 "_.:,,-01 EJOE '«':':'303 1O ges problémes

« 9b - Je dois limiter mes activités de loisirs, de vancances (colo, sports)
Jamais de .~

- C -- C - C — — Presque toujours
= w "". .\"I . ) L .\‘ ’ [u_u)
probléme N 0 =/ 1 \=) 2 = ’ e, + des problemes

9- Commentaire libre a propos de ta maladie au quotidien
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Deuxiéme partie : a compléter par les parents

Instructions :

¢ 0sice n'est JAMAIS un probleme

¢ 1 sice n'est PRESQUE JAMAIS un probleme
¢ 2 si c'est PARFOIS un probleme

¢ 3 sicest SOUVENT un probléme

« 4 si c'est PRESQUE TOUJOURS un probleme

Parents_1- La capacité physique

Parents 1a — Il (elle) a du mal a courir
Presque toujours

Jamaisde Qo O1 02 O3 O4 4o problemes

probléme

Parents 1b — Il (elle) a du mal a soulever son sac ou son cartable

Jamais de O'U O-' OE O 3 O 4  Presque toujours

probléme des problemes

Parents 1c — Il (elle) ressent des douleurs

Jamai\s de O'U O-l O ) O 3 O 4  Presque toEJjours
probléme des problemes

Parents 1d — Il (elle) a du mal a suivre le sport a |'école
Presque toujours

Jamais de  O0 O1 Oz Os O4 des problemes

probléme

Parents 1e — Il (elle) manque d'énergie

Jamais de O'U O-' OE 03 04 Presque toujours
probléme des problemes

Parents 1f — Il (elle) n'est pas capable de faire des choses que d'autres enfants / ados
de son age peuvent faire

Jamais de O Ot Oz O3 O4 Presque toujours

; des problemes
probleme

Parents 1g — Il (elle) se sent tres fatigué(e) a la fin de la journée

Jamais de OU 01 OE 03 O 4 Presque toujours

Ci-dessous, vous trouverez une liste de choses qui peuvent représenter un probleme pour
votre enfant. Veuillez indiquer si ces choses ont été un probleme pour lui au cours du MOIS
DERNIER, en cochant :

orableme des problémes
o
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Parents_1- Commentaire libre a propos de la capacité physique de votre enfant

Parents_2- L’état émotionnel

« Parents 2a — Je me sens triste ou déprimé(e)

Jamais de O'D O.I OE 03 04 Presque toujours

probleme des problemes

« Parents 2b — Je suis en colére ou énervé(e)

Jamais de O'D O.I OE O 3 O 4 Presque toujours

. des problemes
probléme P

+ Parents 2c — J'ai du mal a dormir

Jamai\s de Oo O1 Oz O3 O4 Presque tOEJjOUI’S
probleme des problemes

« Parents 2d - Je m'inquiete

Jamais de Presque toujours
probléme Oﬂ 01 OE 03 Od, des problemes

Parents_2- Commentaire libre a propos des émotions de votre enfant
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Parents 3- Les relations avec les autres

« Parents 3a - Il (elle) a du mal a s’entendre avec les autres enfants / ados

Jamai\s de O'D 01 OE 03 04 Presque toEJjours
probleme des problemes

« Parents 3b - Il (elle) a du mal a jouer (ou avoir des activités) avec les autres enfants /

ados

Jamais de Presque toujours
0 1 2 3 4

probléeme O O O O O des problemes

« Parents 3c — Il (elle) se sent différent des autres
Presque toujours

Jamaisde (OO0 O Oz OF O4 e problémes

probleme

Parents_3- Commentaire libre a propos des relations de votre enfant avec les autres

Parents_4- L'école, les études, la vie quotidienne

« Parents - Quelle est le niveau scolaire de votre enfant ?

« Parents 4a — Il (elle) a du mal a étre attentif(-ive) en classe

Jamais de O'D O_I OE 03 O"f Presque toujours

probléme des problemes

« Parents 4b -1l (elle) oublie des choses

Jamais de Presque toujours
0 1 2 3 4
probléme O O O O O des problemes

« Parents 4c - Il (elle) a du mal a faire tous ses devoirs

Jamais de Presque toujours
probleme Oﬂ 01 OE 03 Od’ des problemes
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« Parents 4d - Il (elle) a du mal a suivre en classe dans le temps imparti
Jamaisde (0 O @) O3 (O4  Presque toujours
probléme des problemes

« Parents 4e — Il (elle) a du mal a apprendre
Presque toujours

Jamais d
amais de () O1 02 O3 O4  ges problemes

probleme

« Parents 4f — Il (elle) manque I'école parce qu'il/elle ne se sent pas bien

Jamais de O'D O1 OE 03 O"’f Presque toujours

probléeme des problemes

¢ Parents 4g - Il (elle) manque I'école parce qu'il/elle va chez le médecin ou a I'hopital,
ou pour des RDV de soins

Jamais de Presque toujours
0 1 2 3 4
probléme O O O O O des problemes

« Parents 4h — Il (elle) a un emploi du temps adapte

Jamais de O'D O_I OE 03 O"f Presque toujours

probleme des problemes
« Parents 4i — 1l (elle) a besoin d'une aide a I'école (AVS, matériel)
Jamais de Presque toujours
0 1 2 3 4
probleme O O O O O des problemes

« Parents 4j — Vous avez du (ou vous devrez) adapter son orientation, ses études

Jamai\s de O'D O.I OE 03 O"f Presque toEJjours
probléme des problemes

« Parents 4k — La mise en place d'un PAI a été difficile
Presque toujours

Jamais de
O'D 01 OE 03 Od’ des problemes

probléme

Parents_4- Commentaire libre a propos de l'école, les études, la vie quotidienne de
votre enfant
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Parents_5- Fatigue générale

« Parents 5a — Il (elle) se sent fatigué(e)

Jamais de Presque toujours
probléme Oo O Oz O3 O4 des problémes

« Parents 5b — Il (elle) se sent trop fatigué(e) pour faire les choses qu'il (elle) aime faire

Jamai\s de O'D O.I OE 03 04 Presque toEJjours
probléeme des problemes

« Parents 5¢ - Il (elle) a du mal a finir ce qu'il (elle) a commencé

Jamais de O'D O_I OE 03 O"f Presque toujours

probleme des problemes

Parents_5- Commentaire libre a propos de la fatigue de votre enfant

Parents_6- Sommeil / Repos

« Parents 6a - Il (elle) dort beaucoup

Jamais de O'D O.I OE 03 O"f Presque toujours

probléme des problemes

+ Parents 6b — Mon enfant dort mal, il / elle a un mauvais sommeil

Jamais de O'D O-| OE 03 04 Presque toujours
probleme des problemes

« Parents 6¢ — Il (elle) se sent fatigué(e) quand il / elle se réveille le matin

Jamais de Presque toujours
0 1 2 3 4
probléme O O O O O des problemes

« Parents 6d - |l (elle) fait souvent des siestes pendant la journée

Jamais de O'D O_I OE 03 04 Presque toujours

probléme des problemes
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Parents_6- Commentaire libre a propos du sommeil de votre enfant

Parents_7- Fatigue cognitive

« Parents_7a -1l (elle) a du mal a rester concentré(e)

Jamai\s de O'D O.I OE 03 04 Presque tOEJJOUFS
probleme des problemes

« Parents_7b — Il (elle) a du mal a se souvenir de ce qu’'on lui a dit

Jamais de O{] 01 OQ 03 Oq Presque toujours
probléme des problemes

« Parents_7c — Il (elle) a du mal a réfléchir vite

Jamais de O'D 01 OE 03 O"’f Presque toujours

probleme des problemes

Parents_7- Commentaire libre a propos de la fatigne cognitive de votre enfant

Parents_8- Retentissement du traitement sur la vie quotidienne

« Parents 8a — Est-il nécessaire d’'adapter ou de modifier le traitement au quotidien de
mon enfant ?

Jamais de O'D O-| OE 03 04 Presque tOEJjOUI’S
probleme des problemes
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« Parents 8b — L'adaptation du traitement est-elle difficile ?

Jamais de (g On Oz @k (4  Presque toujours

probléme des problemes

« Parents 8c — Mon enfant a besoin d'avoir une trousse d'urgence a disposition

Jamais de 0 1 2 3 g4 Presque toujours
probleme O O O O O des problemes

« Parents 8d - Il (elle) a facilement acces a sa trousse d'urgence en cas de besoin

Jamai\s de O'U O.l OE 03 O"f Presque toEJjours
probleme des problemes

+ Parents 8e — La maladie de mon enfant entraine des consultations et/ou
hospitalisation en urgence, non programmeées _
Presque toujours

Jamais de Oo O1 Oz @k O4 des problemes

probléme

Parents_8- Commentaire libre a propos du traitement de votre enfant au quotidien

Parents_9- Retentissement de la maladie de I'enfant sur la vie familiale, sociale

« Parents 9a — Il (elle) a des difficultés pour les trajets, dans les transports

Jamaisde  (Op O Oz @k (O4  Presque toujours

probléme des problemes

« Parents 9b — Vous avez des difficultés a gérer la vie familiale (fréres et sceurs,
démarches du quotidien...) '
Presque toujours

Jamaisde (o O1 Oz O3 O4  des problemes

probleme
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Parents 9c — La maladie de votre enfant a un retentissement sur les fréres et soeurs

Jamais de OO0 O1 Oz O3 O4  Ppresque toujours

probléme des problemes
Parents 9d — La maladie de votre enfant altere les relations de la famille (sorties,

vacances, amis)

Jamais de O.D 01 OE 03 04 Presque toEJjours
probleme des problemes

Parents 9e — La maladie de votre enfant limite les activités de I'enfant (colo, sports...)

Jamai\s de O'D O.I OE 03 04 Presque toEJjours
probléeme des problemes

Parents 9f — La maladie de votre enfant limite les activités de la famille (loisirs,

vacances...)
Presque toujours

J is d
amais de (g O Oz @k O4 des problémes

probléeme

Parents 9g — La maladie de votre enfant entraine un absentéisme au travail des parents
Jamaisde  O0 O Oz O3 (4  Presque toujours
probléme des problemes

Parents 9h — La maladie de votre enfant vous met en difficulté financiere

Jamais de O'D O-I OE 03 04 Presque toujours
probléme des problemes

Parents 9i — La maladie de votre enfant vous met en difficulté physiquement ou
psychologiquement
Presque toujours

Jamais d
amaisde (Mg O1 Oz Os O4 des problémes

probléme

Parents_9- Commentaire libre a propos du retentissement de la maladie de vote
enfant sur la vie familiale et sociale
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