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Questionnaire de « parental view » sur l’hémiplégie alternante

Stéphane Auvin – Dominique Poncelin
Questionnaire rempli par (lien avec le patient) : 

Nombre des frères et sœurs : 

1/ Age actuel de votre enfant :

2/ Age au début des symptômes :

3/ Age à l’annonce diagnostique :

4/ Votre enfant a-t-il eu des crises épileptiques : 
OUI

NON

Si Oui : Age des premières crises épileptiques
Fréquence actuelle des crises :
5/ Qui suit votre enfant sur le plan clinique

A. Un neuropédiatre

B. Un neurologue

C. Un médecin de centre médical ou médico-social

D. Votre médecin traitant

6/ Quelle est la question la plus importante à vos yeux concernant votre enfant et/ou la maladie ?

7/ Parmi les éléments suivants, lequel vous inquiète le plus actuellement ? (numérotez de 1 à 7 les items concernés)

Les épisodes de mouvements oculaires anormaux

Les mouvements anormaux non épileptiques

Les crises épileptiques

Les épisodes d’hémiplégie

Le comportement

Le devenir cognitif sa progression sur le plan moteur / intellectuel

L’autonomie

Aucun

Autre

8/ Parmi les éléments suivants, lequel vous inquiétait le plus avant l’annonce diagnostique ? (numérotez de 1 à 7 les items concernés)

Les épisodes de mouvements oculaires anormaux

Les mouvements anormaux non épileptiques

Les crises épileptiques

Les épisodes d’hémiplégie

Le comportement

Le devenir cognitif  sa progression sur le plan moteur / intellectuel

L’autonomie

Aucun

9/ Parmi les éléments suivants, lequel vous a inquiété  le plus au cours de la petite enfance (2-5ans) ? (numérotez de 1 à 7 les items concernés)

Les épisodes de mouvements oculaires anormaux

Les mouvements anormaux non épileptiques

Les crises épileptiques

Les épisodes d’hémiplégie

Le comportement

Le devenir cognitif sa progression sur le plan moteur / intellectuel

L’autonomie

Aucun

10/ Y a t il eu un ou des autres diagnostics évoqués avant celui de l'AHC ?

OUI



NON

SI OUI lequel ou lesquels et à quel(s) âge(s) ?

11/ Qu’avez-vous ressenti lorsqu’on vous a annoncé le diagnostic ? (numérotez par ordre d’importance en commençant par 1)
Erreur de diagnostic

Inquiétude

Angoisse

Tristesse

Refus d'y croire

Désorientation

Culpabilité

Colère

Soulagement

Autres (préciser)

12/ Après l’annonce diagnostique, quel(s) élément(s) de votre vie vous ont inquiété ?
Perte d’un certain degré d’insouciance

Perte de vos amis

Modification des relations dans votre couple

Conséquences financières

Impact émotionnel
13/ Avez vous cherché par vous même des informations complémentaires après l'annonce du diagnostic, de quelle manière ?
14/ Selon vous, quel éléments importants doivent être abordés par le médecin lors de l’annonce diagnostique ?

15/ Qu’auriez vous voulu savoir ou entendre lors de l’annonce diagnostique et que vous n’avez pas entendu ?

16/ Y a t-il un relais d’une équipe de neurologie pédiatrique vers une équipe de neurologie adulte? (patient de plus de 18 ans)

16a/ Si non, Pourquoi ? (patient de plus de 18 ans)

16b/ Si oui, comment définiriez vous ce changement d’équipe ? (patient de plus de 18 ans)

QUESTIONS  FACULTATIVES 
A/ Le fait d’avoir un de vos enfants atteints d’hémiplégie alternante, cela a modifié vos relations avec votre partenaire?

En vous rapprochant

A amélioré votre communication dans le couple

Aucun changement

Cause de conflit

Cause de séparation

(indiquez votre situation actuelle : marié, en couple, célibataire)
B/ Qui vous a apporté le plus de soutien dans cette situation (plusieurs réponses possibles) ?

Votre conjoint

Votre famille

Le personnel médical

L’équipe du centre de rééducation

Les amis

Autres : …

C/ Quelles conséquences importantes la maladie de votre  enfant a t il sur :

1/ La fratrie

2/ Votre vie sociale (famille, amis , loisirs, vacances, etc...)

3/ Votre vie professionnelle (indiquez votre profession)
