Centre de Référence des Surdités Génétiques

Hôpital Necker Enfants Malades

Dr Sandrine MARLIN 
Questionnaire d’intérêt pour les consultations génétiques
Il existe actuellement des consultations médicales spécialisées en génétique pour la prise en charge de certaines maladies et la meilleure compréhension de certains symptômes. Ces consultations existent en particulier pour les surdités. 

Ce questionnaire a pour objectif de mieux comprendre vos attentes par rapport à ce type de consultation et d’améliorer la prise en charge des familles qui prennent ces rendez-vous. 

Un questionnaire similaire avait été réalisé en 2009. Notre objectif est de comparer les résultats actuels avec ceux de 2009 afin de percevoir si des améliorations ont eu lieu. Ces résultats seront présenté lors du congrès ACFOS 2015. 

Nous vous remercions par avance pour votre participation. 

1. Vous êtes : 
· Un homme

· Une femme 

2. Votre date de naissance :  ………………………………..

3. Quelle est la personne sourde ou malentendante ? 
· Vous-même 

· Un (ou plusieurs de vos enfants déjà né(s)
son (leur) âge ……………………

· Un enfant à naitre 



date de votre grossesse ………….

· Votre conjoint 



son âge…………………………..

· Un autre membre de votre famille 

son âge……………………………

Merci de nous préciser votre lien de parenté (frère, sœur, oncle, tante, grands-parents…) ………………………………………………………………………………………………

Renseignements généraux sur la surdité ou malentendance : 

Date de ce diagnostic :


· A la naissance 

· Avant l’âge de 3 ans 

· Entre 3 et 10 ans 

· Au-delà de 20 ans 

Type de surdité ou de malentendance : 

· Surdité ou malentendance isolée

· Surdité ou malentendance associée à d’autres signes, lesquels ? ……………………………………………………………
En cas de surdité quel est le mode de communication utilisé : 

· Oral 

· LPC

· LSF

· Autre : ….…………………………………………………
Y a-t-il un appareillage ? 
· Oui, 

de quel type : 

□  Implant 
□   Contour d’oreille (sonotone) 

· Non mais un appareillage est envisagé

· Non et aucun appareillage n’est envisagé
Si la personne concernée est scolarisée quel est le type de scolarisation : 
· En classe ordinaire, niveau : ……………………………..

· En classe spécialisée (CLISS), niveau : ……………………………..

· En établissement spécialisé, lequel ? ……………………………..

Quel type de prise en charge est actuellement en cours : 

· Aucune 

· Orthophonie 

· Psychothérapie 

· Psychomotricité

· Ergothérapie 

· Autre : ………………………
4. Concernant l’accès à une consultation de génétique
· Vous avez déjà eu un rendez-vous en génétique (continuez question N°6)

· Vous avez pris rendez-vous et vous attendez cette consultation (continuez question N°6)

· Vous pensez prendre rendez-vous (continuez question N°6)

· Vous ne voulez pas prendre de rendez-vous de génétique (continuez question N°5)

· Vous ne connaissiez pas ce type de consultation (continuez question N°5)

5. Si vous ne souhaitez pas prendre rendez-vous dans une consultation de génétique, pouvez-vous nous expliquer pour quelle(s) raison(s)
· C’est trop tôt, vous ne vous sentez pas prêt(e)

· Vous ne souhaitez pas connaitre l’origine de la surdité

· Vous avez peur des résultats 

· Vous avez peur que cela perturbe la famille 

· Vous ne voulez plus retourner à l’hôpital 

· Vous seriez d’accord mais votre conjoint(e) refuse

· Autre : ………………………

6. Si vous avez déjà eu un rendez-vous ou si vous avez pris rendez-vous en consultation de génétique, comment avez-vous eu accès à l’existence de cette consultation : 
Par vos propres démarches 




Par un médecin 

· Par une association 


□   ORL 

· Par internet





□  Par le pédiatre

· Par des brochures, des revues 


□   Par votre médecin généraliste 

· Par des conférences 




□   Par un autre spécialiste 

· Par des émissions télé

· Par votre famille 

· Par le « bouche à oreille »

· Autre : ………………………
7. Quelles sont la ou les raisons qui ont motivé cette consultation de génétique 
· Connaitre les causes des symptômes

· Savoir s’il y a des associations avec d’autres pathologies

· Connaitre les risques en cas de nouvelle grossesse

· Connaitre les risques de transmission pour les futures générations 

· Connaitre les prises en charge 

· Rendez-vous pris sous pression de votre entourage 

· Autre : ………………………

8. Avant la consultation 

Vos connaissances : 

· Vous saviez les causes de la surdité ou de la malentendance 

· Vous n’aviez aucune idée des causes de la surdité ou de la malentendance 

· Vous ne saviez pas qu’il y avait une surdité ou une malentendance 
Votre état d’esprit avant la consultation de génétique : 

Vous étiez inquiet : 
□ oui 
  □ non

Vous aviez peur : 

□ oui
  □ non

9. Pendant la consultation (une ou plusieurs réponses)
· Vous avez pu poser toutes les questions que vous souhaitiez

· Vous n’avez pas osé poser ou oublier toutes les questions 

· Les explications du médecin étaient claires et suffisantes 

· Les explications du médecin étaient compliquées 

· Le médecin a pu donner un nom à l’origine de cette surdité ou malentendance 

· Le médecin a pu répondre à toutes vos questions 

· Le médecin n’a pas pu répondre à toutes vos questions 

10. Après la consultation (une ou plusieurs réponses) 
Concernant vos connaissance 
· La consultation a répondu à vos attentes

· Elle n’a pas répondu à vos attentes

· Vous avez pu en parler à votre entourage

· Vous n’avez pas pu en parler à votre entourage 

· Vous vous souvenez de ce que le médecin vous a dit 

· Vous avez oublié en partie ce que le médecin a dit 

Concernant votre état d’esprit
· Vous êtes rassuré(e)

· Vous êtes soulagé(e) de pouvoir mettre un nom sur ces symptômes

· Vous êtes plus inquiet(e)

· Vous êtes bouleversé(e)

· Vous ne regrettez pas cette consultation 

· Vous regrettez cette consultation 

· La consultation a entraîné des effets positifs,

Merci de nous les préciser : ………………………………………………                                                              …………………………………………………………………………………………

· La consultation a eu des effets négatifs, 

Merci de nous les préciser : ……………………………………………… ……………………………………………………………………………………

La durée de la consultation : 

· Trop courte

· Trop longue 

· Temps bien adapté 

Auriez-vous souhaité une nouvelle consultation quelques semaines plus tard : 

· Oui

· Non

Pourquoi ? ………………………………………………………………………………….. ……………………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………………

Si vous avez eu une remise de résultats, de quand date-elle ? ……………………………..

Depuis la remise des résultats de la recherche génétique, avez-vous eu une (ou plusieurs) consultation(s) de suivi ? 

· Oui

· Non 

Considérez vous que ce suivi soit suffisant ? 

· Oui

· Non 

Pourquoi ? ………………………………………………………………………………….. ……………………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………………

Avez-vous ressenti un besoin d’accompagnement psychologique durant cette période de recherche ? 

· Oui

· Non 

Si oui, l’avez-vous eu ? Par qui ? ……………………………………………………………. ………………………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………………… …………………………………………………………………………………………………

Pensez-vous que les consultations de génétique soient : 

· Utiles 

· Inutiles 

· Sans opinion 
Conseilleriez-vous les consultations génétiques à vos proches : 

· Oui 

· Non 

Aviez-vous déjà rempli un questionnaire de ce type envoyé par le Dr Sandrine Marlin en 2009 ? 

· Oui

· Non 

Avez-vous des remarques ou des suggestions à propos des consultations de génétique ? 
………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
Nous vous remercions d’avoir pris le temps de répondre à ces questions.

Nous vous remercions de retourner ce questionnaire à l’adresse indiquée ci-dessous :

Docteur Sandrine MARLIN

Centre de Référence des Surdités Génétiques

Bâtiment IMAGINE

Hôpital Necker Enfants-Malades

149 rue de Sèvres

75743 PARIS CEDEX 15
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