

Supplementary File 2 : Unmet needs questionnaire for Crohn’s disease- French version




ENQUÊTE SUR LES BESOINS DES PATIENTS ATTEINTS DE LA MALADIE DE CROHN 



 Introduction



Merci d'avoir accepté de participer à notre enquête.
 Notre étude vise à identifier les besoins des patients atteints de la maladie de Crohn afin d'améliorer leur prise en charge.
 Ce questionnaire vous concerne si:  	Vous êtes atteint(e) de la maladie de Crohn 	Votre diagnostic de maladie de Crohn date de plus de 2 mois 	Vous avez 18 ans ou plus 	Vous habitez en Belgique (résidence principale)   
 Ou
    	Vous vous exprimez au nom d’une personne adulte atteint(e) de la maladie de Crohn diagnostiquée depuis plus de 2 mois, qui habite en Belgique, et qui n’est pas en mesure de répondre elle-même.  
 Avant d'accepter de participer à cette enquête, nous vous demandons de lire les informations suivantes sur la confidentialité de vos données, et de donner votre consentement à l'utilisation de vos données.



 Informations générales 


	



Vous remplissez ce questionnaire :
 Pour vous-même    (1) 
Pour un autre adulte (veuillez répondre à toutes les questions comme si vous étiez la personne. Vous pouvez indiquer "je ne sais pas" si vous ne savez pas comment la personne répondrait). ⓘ La personne que vous représentez n'est pas en mesure de prendre une décision éclairée de participation pour le moment. En cochant cette case, vous participez à cette étude en fonction de sa volonté probable de participer.   (2) 



À quel genre vous identifiez-vous ?
Homme  (1) 
Femme  (2) 
Autre  (3) 


	



Quelle est votre année de naissance ?
▼ 2023 (4) ... 1920 (212)



Dans quelle province habitez-vous ?
Anvers  (1) 
Brabant wallon  (13) 
Bruxelles  (14) 
Hainaut  (15) 
Liège  (16) 
Limbourg  (17) 
Luxembourg  (18) 
Namur  (19) 
Flandre orientale  (20) 
Brabant flamand  (21) 
Flandre occidentale  (22) 
Je n’habite pas en Belgique  (23) 



	



Quel est le diplôme ou le degré le plus élevé que vous ayez obtenu jusqu’à présent ?
Pas de diplôme ou enseignement primaire  (1) 
Enseignement secondaire inférieur  (2) 
Enseignement secondaire supérieur  (3) 
Enseignement supérieur de type court (p.ex. Bachelier)  (4) 
Enseignement supérieur de type long (p.ex. Master)  (5) 
Doctorat  (6) 
Autre diplôme:  (7) __________________________________________________
Je ne sais pas  (8) 


	



Vous vivez …
Seul(e)  (1) 
Seul(e) avec enfant(s)  (8) 
En couple sans enfants  (9) 
En couple avec enfants  (10) 
En maison de repos  (11) 
Autre  (12) __________________________________________________



Quel est votre pays de naissance ?
Belgique  (1) 
Autre pays  (2) 



Sélectionnez le pays concerné
▼ Afghanistan (1) ... Suisse (199)


	



Quel était votre principal statut professionnel juste avant votre diagnostic de la maladie de Crohn ?
Ouvrier  (1) 
Employé  (3) 
Indépendant  (4) 
Sans emploi  (5) 
Etudiant  (6) 
Retraité   (7) 
Invalidité  (8) 
Autre  (9) __________________________________________________


	



Quel est votre principal statut professionnel maintenant ?
Ouvrier  (1) 
Employé  (4) 
Indépendant  (5) 
Sans emploi  (6) 
Etudiant  (7) 
Retraité   (8) 
Invalidité  (9) 
Autre  (10) __________________________________________________



Avez-vous eu un emploi rémunéré depuis que vous avez la maladie de Crohn ?
Oui  (1) 
Non  (2) 



Avez-vous été en incapacité de travail (absence du travail pendant plus d'un mois consécutif) en raison de votre maladie de Crohn ?
Oui  (1) 
Non  (2) 


	



Êtes-vous de retour au travail?
Oui, je travaille à nouveau comme avant, le même nombre d'heures par semaine ou plus  (1) 
Oui, mais moins qu'avant  (2) 
Non, parce que mon état de santé ne le permet pas (encore)  (3) 
Non, pour une autre raison :  (4) __________________________________________________



Concernant votre problème de santé 



Depuis combien de temps approximativement avez-vous reçu le diagnostic de maladie de Crohn ?
Moins de 2 mois   (1) 
2 à 6 mois  (6) 
6 mois à 2 ans  (7) 
2 à 5 ans  (8) 
5 à 10 ans  (9) 
Plus de 10 ans  (10) 
Je n’ai pas reçu de diagnostic posé par un médecin   (11) 





Combien de temps est passé entre vos premiers symptômes et votre décision de consulter un médecin ?
Moins d'une semaine  (1) 
Entre 1 semaine et 1 mois  (6) 
Entre 1 et 3 mois  (7) 
Plus de 3 mois  (8) 
Je ne sais pas  (9) 



Combien de temps est passé entre votre décision de consulter un médecin et le premier rendez-vous ?
Moins d'une semaine  (1) 
Entre 1 semaine et 1 mois  (6) 
Entre 1 et 3 mois  (7) 
Plus de 3 mois  (8) 
Je ne sais pas  (9) 



Combien de temps est passé entre votre premier rendez-vous médical et le diagnostic ?
Moins de 2 semaines  (1) 
Entre 2 semaines et 2 mois  (6) 
Entre 2 mois et 1 an  (7) 
Plus de 1 an  (8) 
Je ne sais pas  (9) 



Combien de temps est passé entre le diagnostic et le premier traitement médicamenteux ou chirurgical ?
Moins d’une semaine  (1) 
Entre 1 et 2 semaine(s)  (6) 
Entre 2 semaines et 1 mois  (7) 
Plus d’1 mois  (8) 
Je ne sais pas  (9) 


	



Combien de poussées ⓘ de votre maladie de Crohn avez-vous eu au cours de la dernière année? 
Par poussée on entend la réapparition ou aggravation de symptômes après une période où les symptômes étaient sous contrôle 
Aucune  (1) 
1 ou 2  (5) 
3 ou plus  (6) 
J’ai eu une poussée qui a duré toute l’année  (7) 
Je ne sais pas  (8) 


	



Etes-vous actuellement dans une phase de poussée ⓘ ? 
Par poussée on entend la réapparition ou aggravation de symptômes de la maladie de Crohn après une période où les symptômes étaient sous contrôle 
Oui  (1) 
Non  (2) 
Je ne sais pas  (3) 



Avez-vous déjà été hospitalisé(e) à cause de la maladie de Crohn ? Considérez uniquement les hospitalisations avec nuitée(s)
Oui  (1) 
Non  (2) 
Je ne sais pas  (3) 


	
	



Quelle était la durée (en jours) de votre dernière hospitalisation pour votre maladie de Crohn?
________________________________________________________________


	



Pour votre maladie de Crohn, combien de fois avez-vous été hospitalisé(e) durant la dernière année écoulée (0 étant possible)? Considérez uniquement les hospitalisations avec nuitée.
________________________________________________________________



Votre état de santé général



Nous aimerions connaître votre état de santé tel que vous le percevez.
 Veuillez cocher la case à côté de l'affirmation qui décrit le mieux votre santé  juste AVANT l'apparition des premiers symptômes de la maladie de Crohn.  



Votre mobilité avant vos premiers symptômes de la maladie de Crohn
  
Je n’avais aucun problème pour me déplacer à pied.  (1) 
J’avais des problèmes légers pour me déplacer à pied.  (2) 
J’avais des problèmes modérés pour me déplacer à pied.  (3) 
J’avais des problèmes sévères pour me déplacer à pied.  (4) 
J’étais incapable de me déplacer à pied.  (5) 



Votre autonomie avant vos premiers symptômes de la maladie de Crohn
  
Je n’avais aucun problème pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e).  (1) 
J’avais des problèmes légers pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e).  (2) 
J’avais des problèmes modérés pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e).  (3) 
J’avais des problèmes sévères pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e).  (4) 
J’étais incapable de me laver ou de m’habiller tout(e) seul(e).  (5) 



Vos activités courantes avant vos premiers symptômes de la maladie de Crohn (Par exemples : travail, études, travaux ménagers, activités familiales ou loisirs)
  
Je n’avais aucun problème pour accomplir mes activités courantes.  (1) 
J’avais des problèmes légers pour accomplir mes activités courantes.  (2) 
J’avais des problèmes modérés pour accomplir mes activités courantes.  (3) 
J’avais des problèmes sévères pour accomplir mes activités courantes.  (4) 
J’étais incapable d’accomplir mes activités courantes.  (5) 



Votre douleur ou gêne avant vos premiers symptômes de la maladie de Crohn
  
Je n’avais ni douleur ni gêne.  (1) 
J’avais des douleurs ou une gêne légère(s).  (2) 
J’avais des douleurs ou une gêne modérée(s).  (3) 
J’avais des douleurs ou une gêne sévère(s).  (4) 
J’avais des douleurs ou une gêne extrême(s).  (5) 



Votre anxiété ou dépression avant vos premiers symptômes de la maladie de Crohn
  
Je n’étais ni anxieux(se), ni déprimé(e).  (1) 
J’étais légèrement anxieux(se) ou déprimé(e).  (2) 
J’étais modérément anxieux(se) ou déprimé(e).  (3) 
J’étais sévèrement anxieux(se) ou déprimé(e).  (4) 
J’étais extrêmement anxieux(se) ou déprimé(e).  (5) 



Nous aimerions savoir dans quelle mesure votre santé était bonne ou mauvaise AVANT vos premiers symptômes de la maladie de Crohn sur une échelle de 0 à 100.
 L'échelle de mesure ci-dessous va de 0 à 100. 
 100 correspond à la meilleure santé que vous puissiez imaginer.
 0 correspond à la pire santé que vous puissiez imaginer.


	






Nous aimerions savoir votre état de santé actuel, tel que vous le vivez aujourd'hui.
 Maintenant, veuillez cocher la case à côté de l'affirmation qui décrit le mieux votre santé AUJOURD'HUI.



Votre mobilité aujourd’hui
  
Je n’ai aucun problème pour me déplacer à pied.  (1) 
J’ai des problèmes légers pour me déplacer à pied.  (2) 
J’ai des problèmes modérés pour me déplacer à pied.  (3) 
J’ai des problèmes sévères pour me déplacer à pied.  (4) 
Je suis incapable de me déplacer à pied.  (5) 



Votre autonomie aujourd’hui
  
Je n’ai aucun problème pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e).  (1) 
J’ai des problèmes légers pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e).  (2) 
J’ai des problèmes modérés pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e).  (3) 
J’ai des problèmes sévères pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e).  (4) 
Je suis incapable de me laver ou de m’habiller tout(e) seul(e).  (5) 



Vos activités courantes (exemples : travail, études, travaux ménagers, activités familiales ou loisirs) aujourd’hui
  
Je n’ai aucun problème pour accomplir mes activités courantes.  (1) 
J’ai des problèmes légers pour accomplir mes activités courantes.  (2) 
J’ai des problèmes modérés pour accomplir mes activités courantes.  (3) 
J’ai des problèmes sévères pour accomplir mes activités courantes.  (4) 
Je suis incapable d’accomplir mes activités courantes.  (5) 



Votre douleur ou gêne aujourd’hui
  
Je n’ai ni douleur ni gêne.  (1) 
J’ai des douleurs ou une gêne légère(s).  (2) 
J’ai des douleurs ou une gêne modérée(s).  (3) 
J’ai des douleurs ou une gêne sévère(s).  (4) 
J’ai des douleurs ou une gêne extrême(s).  (5) 



Votre anxiété ou dépression aujourd’hui
  
Je ne suis ni anxieux(se), ni déprimé(e).  (1) 
Je suis légèrement anxieux(se) ou déprimé(e).  (2) 
Je suis modérément anxieux(se) ou déprimé(e).  (3) 
Je suis sévèrement anxieux(se) ou déprimé(e).  (4) 
Je suis extrêmement anxieux(se) ou déprimé(e).  (5) 





Nous aimerions savoir dans quelle mesure votre santé était bonne ou mauvaise AUJOURD'HUI sur une échelle de 0 à 100.
 L'échelle de mesure ci-dessous va de 0 à 100. 
 100 correspond à la meilleure santé que vous puissiez imaginer
 0 correspond à la pire santé que vous puissiez imaginer


	




Autres problèmes de santé



Souffrez-vous également d’un ou de plusieurs autre(s) problème(s) de santé ?
Oui  (1) 
Non  (2) 
Je ne sais pas  (3) 


	



Veuillez cocher toutes les maladies qui s'appliquent. Vous pouvez cocher plusieurs cases.
 Veuillez également indiquer le nom précis de votre/vos problème(s) de santé si vous le(s) connaissez.
 Si vous ne connaissez pas (encore) votre diagnostic, cochez la case “pas de diagnostic connu“.
Maladie du cœur ou des vaisseaux sanguins  (1) __________________________________________________
Maladie du système respiratoire  (2) __________________________________________________
Maladie de l'appareil digestif  (3) __________________________________________________
Maladie de la peau  (4) __________________________________________________
Maladie des os, articulations, ou muscles  (5) __________________________________________________
Trouble de santé mentale ou psychologique  (6) __________________________________________________
Maladie du sang (hématologique)  (7) __________________________________________________
Maladie immunitaire  (15) __________________________________________________
Maladie endocrinienne, nutritionnelle, ou métabolique  (8) __________________________________________________
Maladie du système nerveux (neurologique)  (9) __________________________________________________
Maladie de l'œil  (10) __________________________________________________
Maladie de l’oreille ou du système vestibulaire  (11) __________________________________________________
Maladie des organes reproducteurs ou du système urinaire (par exemple vessie, reins)  (12) __________________________________________________
Maladie qui touche plusieurs systèmes  (13) __________________________________________________
Pas de diagnostic connu  (14) 



Symptôme(s) (physiques ou psychologiques) lié(s) à votre maladie de Crohn 


	



Ressentez-vous ou avez-vous ressenti un ou plusieurs symptômes liés à la maladie de Crohn (en excluant les effets secondaires du traitement)? Précisez lesquels. (plusieurs réponses possibles)
Diarrhée  (1) 
Constipation   (89) 
Besoin urgent ou impérieux d'aller à selle   (57) 
Perte de sang lors de la défécation   (58) 
Douleur anale   (59) 
Crampes   (60) 
Douleur abdominale continue   (61) 
Nausées ou vomissements   (62) 
Douleur dans la bouche due par exemple à la présence d'aphtes  (63) 
Perte d'appétit   (64) 
Perte de poids    (65) 
Prise de poids   (66) 
Douleurs ou gonflements articulaires    (67) 
Fièvre ou augmentation de la température    (68) 
Difficultés de cicatrisation des plaies   (69) 
Peau sèche, douloureuse, démangeaisons ou éruption cutanée   (70) 
Problèmes de vision ou douleur aux yeux   (71) 
Maux de tête   (72) 
Problèmes de concentration   (73) 
Manque d'énergie    (74) 
Fatigue ou épuisement    (75) 
Sentiments d'agitation, de nervosité, ou d’irritabilité    (76) 
Colère ou agressivité    (77) 
Problèmes de libido   (78) 
Changements d'humeur    (82) 
Peur ou anxiété    (83) 
Sentiment d'abattement, de déprime, ou de tristesse   (84) 
Stress    (85) 
Autre  (88) __________________________________________________
Aucun symptôme  (90) 



A quel point ces symptômes étaient/sont dérangeants?
	
	Très dérangeant (1)
	Assez dérangeant (2)
	Pas très dérangeant (3)
	Pas dérangeant du tout (4)

	Diarrhée (x1) 
	
	
	
	

	Constipation  (x89) 
	
	
	
	

	Besoin urgent ou impérieux d'aller à selle  (x57) 
	
	
	
	

	Perte de sang lors de la défécation  (x58) 
	
	
	
	

	Douleur anale  (x59) 
	
	
	
	

	Crampes  (x60) 
	
	
	
	

	Douleur abdominale continue  (x61) 
	
	
	
	

	Nausées ou vomissements  (x62) 
	
	
	
	

	Douleur dans la bouche due par exemple à la présence d'aphtes (x63) 
	
	
	
	

	Perte d'appétit  (x64) 
	
	
	
	

	Perte de poids   (x65) 
	
	
	
	

	Prise de poids  (x66) 
	
	
	
	

	Douleurs ou gonflements articulaires   (x67) 
	
	
	
	

	Fièvre ou augmentation de la température   (x68) 
	
	
	
	

	Difficultés de cicatrisation des plaies  (x69) 
	
	
	
	

	Peau sèche, douloureuse, démangeaisons ou éruption cutanée  (x70) 
	
	
	
	

	Problèmes de vision ou douleur aux yeux  (x71) 
	
	
	
	

	Maux de tête  (x72) 
	
	
	
	

	Problèmes de concentration  (x73) 
	
	
	
	

	Manque d'énergie   (x74) 
	
	
	
	

	Fatigue ou épuisement   (x75) 
	
	
	
	

	Sentiments d'agitation, de nervosité, ou d’irritabilité   (x76) 
	
	
	
	

	Colère ou agressivité   (x77) 
	
	
	
	

	Problèmes de libido  (x78) 
	
	
	
	

	Changements d'humeur   (x82) 
	
	
	
	

	Peur ou anxiété   (x83) 
	
	
	
	

	Sentiment d'abattement, de déprime, ou de tristesse  (x84) 
	
	
	
	

	Stress   (x85) 
	
	
	
	

	Autre (x88) 
	
	
	
	

	Aucun symptôme (x90) 
	
	
	
	





	



Souffrez-vous d'une des affections, pouvant-être associées à la maladie de Crohn ?
 (plusieurs réponses possibles)
Arthrites ou inflammation(s) articulaire(s) (par exemple du dos, des épaules, genoux, coudes, poignets, mains, ou chevilles,...)  (1) 
Ostéoporose  (8) 
Lésions cutanées (par example erythème noueux)  (9) 
Maladies du foie et/ou des voies biliaires  (10) 
Yeux (p.ex. uvéite, épisclérite)  (11) 
Fatigue chronique  (12) 
Fistule(s) ⓘ Une fistule est un canal non naturel entre deux cavités corporelles ou entre une cavité corporelle et la peau.   (13) 
Je ne sais pas  (14) 
Aucune  (15) 



Recours et accessibilité aux soins de santé



Au cours des 12 derniers mois, y a-t-il des soins pour la maladie de Crohn que vous n’avez pas obtenus alors que vous en auriez eu besoin ? Il peut s’agir d’un traitement, d’une consultation, d’analyses médicales, de rééducation, ou autre.
Oui  (1) 
Non  (2) 
Je ne sais pas  (3) 


	



Pour quelle(s) raison(s) principale(s) n'avez-vous pas reçu les soins dont vous aviez besoin?
 (plusieurs réponses possibles)
Distance entre le domicile et le lieu de soins  (1) 
Problème de transport (par example pas de transport en commun à proximité, pas de véhicule personnel, impossibilité de conduire votre propre véhicule, personne pour vous emmener sur le lieu de vos soins)  (2) 
Manque de personnel compétent pour vous administrer les soins dont vous avez besoin  (3) 
Délais d’attente très longs  (4) 
Difficultés pour payer les soins  (5) 
Peur des examens médicaux, de l’hôpital, ou d'autre chose  (6) 
Manque de temps à cause du travail, des enfants, ou autre  (7) 
Manque d’information  (8) 
Difficultés liées à la langue  (9) 
Autre  (10) __________________________________________________


	



Avec quel(s) prestataire(s) de soins avez-vous été en contact dans le cadre de votre maladie de Crohn ?
 (plusieurs réponses possibles)
Médecin généraliste  (1) 
Médecin spécialiste   (40) 
Équipe du service des urgences  (26) 
Équipe d’un centre de revalidation  (27) 
Kinésithérapeute  (28) 
Infirmier à domicile  (29) 
Infirmier spécialisée dans les maladies inflammatoires de l'intestin  (30) 
Infirmier (en consultation à l'hôpital)  (31) 
Psychologue  (32) 
Assistant social  (33) 
Diététicien  (34) 
Autre   (41) __________________________________________________


	



Avec quel(s) médecin(s) spécialiste(s) avez-vous été en contact dans le cadre de votre maladie de Crohn ?
 (plusieurs réponses possibles)
Gastro-entérologue   (1) 
Chirurgien  (4) 
Ophtalmologue   (5) 
Dermatologue  (6) 
Rhumatolgue  (7) 
Autre  (8) __________________________________________________




	



Indiquez dans quelle mesure vous êtes ou vous avez été satisfait(e) de leurs services
	
	Très satisfait(e) (1)
	Plutôt satisfait(e) (2)
	Plutôt insatisfait(e) (3)
	Très insatisfait(e) (4)

	Médecin généraliste (x1) 
	
	
	
	

	
Médecin spécialiste  (x40) 
	
	
	
	

	Équipe du service des urgences (x26) 
	
	
	
	

	Équipe d’un centre de revalidation (x27) 
	
	
	
	

	Kinésithérapeute (x28) 
	
	
	
	

	Infirmier à domicile (x29) 
	
	
	
	

	Infirmier spécialisée dans les maladies inflammatoires de l'intestin (x30) 
	
	
	
	

	Infirmier (en consultation à l'hôpital) (x31) 
	
	
	
	

	Psychologue (x32) 
	
	
	
	

	Assistant social (x33) 
	
	
	
	

	Diététicien (x34) 
	
	
	
	

	Autre  (x41) 
	
	
	
	





	



 
	
	Très satisfait(e) (1)
	Plutôt satisfait(e) (2)
	Plutôt insatisfait(e) (3)
	Très insatisfait(e) (4)

	
Gastro-entérologue  (x1) 
	
	
	
	

	Chirurgien (x4) 
	
	
	
	

	
Ophtalmologue  (x5) 
	
	
	
	

	Dermatologue (x6) 
	
	
	
	

	Rhumatolgue (x7) 
	
	
	
	

	Autre (x8) 
	
	
	
	






Traitements liés à votre maladie de Crohn



Recevez-vous (ou avez-vous reçu) un traitement lié à votre maladie de Crohn ?
Oui  (1) 
Non  (2) 
Je ne sais pas  (3) 


	



Quels traitements recevez-vous (ou avez-vous reçus) pour votre maladie de Crohn?
 (plusieurs réponses possibles)
Médicament sur ordonnance  (1) 
Médicament sans ordonnance  (7) 
Kinésithérapie  (8) 
Adaptation de l’alimentation  (9) 
Intervention chirurgicale  (10) 
Autre   (11) __________________________________________________


	



À quel degré êtes-vous satisfait(e) de ce traitement ?
	
	Très satisfait(e) (1)
	Plutôt satisfait(e) (2)
	Plutôt insatisfait(e) (3)
	Très insatisfait(e) (4)

	Médicament sur ordonnance (x1) 
	
	
	
	

	Médicament sans ordonnance (x7) 
	
	
	
	

	Kinésithérapie (x8) 
	
	
	
	

	Adaptation de l’alimentation (x9) 
	
	
	
	

	Intervention chirurgicale (x10) 
	
	
	
	

	Autre  (x11) 
	
	
	
	





	



Si vous prenez ou avez pris des médicaments sur ordonnance pour la maladie de Crohn dans les 2 dernières années, lesquels ? (plusieurs réponses possibles)
Corticoïdes Exemples Entocort® (Budosenide), Medrol® of Solu-Medrol® (Methylprednisone), Deltasone® (Prednisone)   (1) 
Thérapie biologique Exemples Remicade® (Infliximab), Humira® (Adalimumab), Stelara® (Utsekinamab), Entyvio® (Vedolizumab), Cimzia® (certolizumab),    (2) 
Immunomodulateurs Exemples Trexall® ou Ledertrexate® (Methotrexate), Imuran® (Azathiopirine)    (6) 
Aminosalicylates Exemples Asacol®, Canasa®, Rowasa®, Pentasa® (Mesalamine), Colazal® (Balsalazide), Azulfidine® (Sulfasalazine), Dipentum® (Olsalazine)    (3) 
Inhibiteurs de Janus-Kinase (anti-JAK) Exemples Cibinqo® (abrocitinib), Jyseleca® (filgotinib), Olumiant® (baricitinib), Rinvoq® (upadacitinib), Xeljanz® (tofacitinib)    (4) 
Autre  (5) __________________________________________________


	



Quelle intervention chirurgicale avez-vous reçue pour la maladie de Crohn ?
 (plusieurs réponses possibles)
Traitement chirurgical d’une fistule ⓘ Une fistule est la formation anormale d'une connexion entre deux organes internes.   (1) 
Traitement chirurgical d’un abcès ⓘ Un abcès est une collection de pus due à une infection bactérienne.   (2) 
Résection chirurgicale (enlèvement d'une partie de l'intestin)  (3) 
Stricturoplastie ⓘ Une stricturoplastie est une réparation d'un rétrécissement, sans retirer une partie de l'intestin.   (4) 
Stomie ⓘ Une stomie est une ouverture créée dans l'intestin à travers l’abdomen, permettant l'évacuation des selles, qui se fait dans une poche de recueil    (5) 
Autre  (6) __________________________________________________



Dans quelle mesure le ou les traitement(s) que vous recevez (ou avez reçu(s)) pour traiter la maladie de Crohn est (sont)/étai(en)t pénible(s) pour vous?
Extrêmement pénible(s)  (1) 
Très pénible(s)  (2) 
Assez pénible(s)  (3) 
Pas du tout pénible(s)  (4) 
Je ne sais pas  (5) 


	



Pour quelle(s) raison(s) le traitement est-il ou a-t-il été pénible?
 (plusieurs réponses possibles)
A cause des effets indésirables  (1) 
Parce que cela m’oblige/m’obligeait à m’occuper constamment de ma maladie/de mon traitement  (2) 
Parce que cela exige/exigeait une discipline de vie très stricte (prise de médicaments à des horaires stricts, hygiène…)  (3) 
Parce que je suis ce(s) traitement(s) depuis longtemps  (4) 
Autre  (5) __________________________________________________


	



Quel(s) effet(s) indésirable(s) avez-vous resenti(s) ou ressentez-vous lors du traitement de la maladie de Crohn?
 (plusieurs réponses possibles)
Nausées ou vomissements  (1) 
Constipation  (2) 
Diarrhée  (17) 
Irritation cutanée, eczéma  (3) 
Acné  (4) 
Insuffisance/problèmes rénaux  (5) 
Inflammation du foie  (6) 
Calculs rénaux  (7) 
Gain de poids  (8) 
Infection  (9) 
Réactions à la perfusion  (10) 
Inflammation du pancréas  (11) 
Changement d'apparence  (12) 
Fatigue ou épuisement  (13) 
Complications de la chirurgie  (15) 
Autre   (14) __________________________________________________
Aucun effet indésirable  (16) 

Indiquez dans quelle mesure chacun d’entre eux sont/étaient dérangeant(s).

	
	Très dérangeant (1)
	Assez dérangeant (2)
	Pas très dérangeant (3)
	Pas dérangeant du tout (4)

	Nausées ou vomissements (x1) 
	
	
	
	

	Constipation (x2) 
	
	
	
	

	Diarrhée (x17) 
	
	
	
	

	Irritation cutanée, eczéma (x3) 
	
	
	
	

	Acné (x4) 
	
	
	
	

	Insuffisance/problèmes rénaux (x5) 
	
	
	
	

	Inflammation du foie (x6) 
	
	
	
	

	Calculs rénaux (x7) 
	
	
	
	

	Gain de poids (x8) 
	
	
	
	

	Infection (x9) 
	
	
	
	

	Réactions à la perfusion (x10) 
	
	
	
	

	Inflammation du pancréas (x11) 
	
	
	
	

	Changement d'apparence (x12) 
	
	
	
	

	Fatigue ou épuisement (x13) 
	
	
	
	

	Complications de la chirurgie (x15) 
	
	
	
	

	Autre  (x14) 
	
	
	
	

	Aucun effet indésirable (x16) 
	
	
	
	






Est-ce que le(s) traitement(s) que vous recevez/avez reçu est/a été efficace contre la maladie de Crohn, selon vous ?
Oui  (1) 
Oui, mais seulement pendant une période  (4) 
Non  (5) 
Je ne sais pas  (6) 



Informations sur la maladie de Crohn 



La quantité  d’explications que vous avez reçue de la part de vos soignants au sujet de votre maladie de Crohn et du traitement était selon vous:
Excessive  (1) 
Adéquate  (8) 
Insuffisante  (9) 
Je n’ai pas reçu d’information  (10) 
Je ne sais pas  (11) 



Les explications que vous avez reçues de la part de vos soignants au sujet de votre maladie de Crohn et du traitement étaient :
Très claires  (1) 
Raisonnablement claires  (8) 
Pas très claires  (9) 
Pas claires du tout  (10) 
Je ne sais pas  (11) 



Avez-vous cherché ou demandé des informations supplémentaires sur la maladie de Crohn?
Oui  (1) 
Non  (2) 
Je ne sais pas  (3) 



Quelle(s) information(s) avez-vous cherché ou demandé sur la maladie de Crohn?
 (plusieurs réponses possibles)
Votre maladie  (1) 
La manière dont votre diagnostic a été posé  (2) 
L’évolution de votre état de santé  (3) 
Les possibilités de traitement  (4) 
Les essais cliniques liés à votre traitement  (5) 
Le coût du traitement et les frais à votre charge (ce qui n'est pas remboursé par votre mutuelle)  (6) 
Les lieux où le traitement est possible  (7) 
Les droits des patients  (8) 
L'accès à vos propres données  (9) 
Les associations de patients  (10) 
Les aides disponibles  (11) 
Le retour à domicile et les aménagements possibles (ou logement alternatif)  (12) 
L’éducation thérapeutique (éducation pour apprendre à faire face à son problème de santé et à son traitement ; cela inclut la sensibilisation, l'information, le soutien psychosocial, etc.)  (13) 
Les droits des aidants proches  (14) 
L'accompagnement, le soutien psychologique, le coaching  (15) 
Autre  (16) __________________________________________________

Indiquez également votre degré de satisfaction par rapport aux informations cherchées/trouvées.
	
	Très satisfait(e) (1)
	Plutôt satisfait(e) (2)
	Plutôt insatisfait(e) (3)
	Très insatisfait(e) (4)

	Votre maladie (x1) 
	
	
	
	

	La manière dont votre diagnostic a été posé (x2) 
	
	
	
	

	L’évolution de votre état de santé (x3) 
	
	
	
	

	Les possibilités de traitement (x4) 
	
	
	
	

	Les essais cliniques liés à votre traitement (x5) 
	
	
	
	

	Le coût du traitement et les frais à votre charge (ce qui n'est pas remboursé par votre mutuelle) (x6) 
	
	
	
	

	Les lieux où le traitement est possible (x7) 
	
	
	
	

	Les droits des patients (x8) 
	
	
	
	

	L'accès à vos propres données (x9) 
	
	
	
	

	Les associations de patients (x10) 
	
	
	
	

	Les aides disponibles (x11) 
	
	
	
	

	Le retour à domicile et les aménagements possibles (ou logement alternatif) (x12) 
	
	
	
	

	L’éducation thérapeutique (éducation pour apprendre à faire face à son problème de santé et à son traitement ; cela inclut la sensibilisation, l'information, le soutien psychosocial, etc.) (x13) 
	
	
	
	

	Les droits des aidants proches (x14) 
	
	
	
	

	L'accompagnement, le soutien psychologique, le coaching (x15) 
	
	
	
	

	Autre (x16) 
	
	
	
	






Souhaiteriez-vous ou auriez-vous souhaité être davantage impliqué(e) dans les choix relatifs à votre/vos traitement(s) pour la maladie de Crohn?
Oui  (1) 
Non  (2) 
Non applicable  (3) 
Je ne sais pas  (4) 



Conséquences financières 



Votre maladie de Crohn a-t-elle (eu) des répercussions financières?
Oui  (1) 
Non  (2) 
Je ne sais pas  (3) 


	



Quel genre de répercussions a (ont) eu votre maladie de Crohn ?
 (plusieurs réponses possibles)
Perte ou absence de revenus  (1) 
Perte ou absence d’emploi  (2) 
Frais médicaux  (3) 
Autre   (4) __________________________________________________




Réseau d’aide autour de vous



Avez-vous (eu) parfois besoin d’aide pour les activités de la vie quotidienne suite à votre maladie de Crohn ?
Oui  (1) 
Non  (2) 
Je ne sais pas  (3) 


	



Indiquez de quel(s) type(s) d’aide logistique vous avez (eu) besoin.
 (plusieurs réponses possibles)
Hygiène corporelle  (1) 
Habillage  (2) 
Déplacements  (3) 
Ménage  (4) 
Préparation des repas  (5) 
Garde d’enfants  (6) 
Autre   (7) __________________________________________________


	



Qui vous fournit/vous a fourni cette aide ? 
Un aidant proche  (1) 
Un aidant professionnel  (2) 
Autre  (3) __________________________________________________


	



À cause de la maladie de Crohn, avez-vous (eu) besoin, sans y parvenir:
 (plusieurs réponses possibles)
D’une aide logistique plus importante que celle que vous recevez actuellement/avez reçu  (1) 
De parler à d’autres patients atteints de la maladie de Crohn  (2) 
De parler à des professionnels de santé (y compris un psychologue)  (3) 
De parler d'autres choses que de vos problèmes de santé  (4) 
D’une aide administrative ou sociale  (6) 
D’un soutien pour le retour au travail  (7) 
D'un accompagnement spirituel ou religieu  (8) 
Autre  (9) __________________________________________________
Non  (10) 



Avez-vous (eu) des difficultés à trouver quelqu’un de confiance à qui parler de votre maladie de Crohn ?
Oui  (1) 
Non  (2) 
Je n'ai pas (eu) besoin d'une personne de confiance à qui parler de la maladie de Crohn  (3) 
Je ne sais pas  (4) 



Souhaitez-vous nous faire part d'un ou plusieurs autres besoins importants que vous n'avez pas pu exprimer dans le questionnaire ?
Oui  (1) 
Non  (2) 



Quel(s) besoin(s) n'a(ont) pas été abordé(s) dans le questionnaire ?
________________________________________________________________
________________________________________________________________
________________________________________________________________
________________________________________________________________
________________________________________________________________



Poursuite de l'étude 



Nous aimerions poursuivre la conversation sur les besoins et les difficultés que vous éprouvez ou que vous avez éprouvés dans le contexte de votre maladie de Crohn. Si vous le souhaitez, vous pouvez participer à un entretien individuel (en ligne ou en face à face avec un chercheur) pour aborder plus en détail votre expérience et vos besoins. Cet entretien sera mené de manière confidentielle et indépendante aux soins que vous recevez de la part des professionnels de la santé. Il est prévu que 24 patients (12 francophones et 12 néerlandophones) soient interrogés. Cet entretien individuel durera environ une heure et demie.



Si vous êtes intéressé(e) par l’entretien individuel, merci de nous indiquer vos coordonnées (numéro de téléphone et adresse mail) afin que nous puissions vous contacter.
Email  (1) __________________________________________________



 
Confirmer l'email  (2) __________________________________________________



 
GSM  (3) __________________________________________________



 
GSM supplémentaire (optionnel)  (3) __________________________________________________



Êtes-vous impliqué(e) dans une association ou un groupe (par exemple un groupe Facebook) de patients?
Oui  (1) 
Non  (4) 
Je ne souhaite pas répondre  (5) 



Souhaitez-vous nous communiquer le nom de cette association ou de ce groupe de discussion?
________________________________________________________________
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