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Objectifs	

• Enrichir	et	compléter	les	données	médicales	du	Registre	par	
des	données	sociodémographiques	
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Objectifs	

•Mesurer	la	nature	et	l’importance	des	interactions	entre	
parcours	de	santé	et	parcours	de	vie
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• Questionnaire	auto-administré
} Renseigné	 par	les	patients
} Formulaire	électronique	 sécurisé,	 saisie	en	ligne
} Confidentialité	 des	données

• Population	concernée
} Patients	des	CRCM,	âgés	de	14	ans	ou	plus
} 2	versions	 :	adolescents,	 adultes

• Recueil	des	données
} Biographies
} Éléments	 sur	la	qualité	de	vie
} Enquêtes	 répétées	

Méthode



Méthode

• Questionnaires	:	4	biographiques	et	1	qualité	de	vie	
• Remplissage	:	dans	l’ordre	qui	convient,	en	une	ou	plusieurs	fois
• Temps	nécessaire	:	environ	30	min

Année										Age									Scolarité									Profession								Famille											Logement								Qualité	de	vie
1960 0
1965 5
1970 10
1975 15
1980 20
1985 25
1990 30
1995 35
2000 40
2005 45
2010 50

entrée-prim.

sortie-M2

rdb-2e

entrée-job1

interr.

en	cours-job2

logmt1

frère1

mariage1

frère2

enfant1
enfant2

santé	perçue



• Reconstituer	les	parcours	de	vie	des	patients
• Analyser	des	évènements	en	interaction	:	données	médicales	et	
données	sociodémographiques
• Analyser	les	déterminants	de	santé	pouvant	limiter	la	
participation	sociale
• Analyser	les	déterminants	sociaux	pouvant	limiter	le	recours	aux	
soins
• Donner	à	Vaincre	la	Mucoviscidose les	éléments	lui	permettant	:

} d’adapter	 au	mieux	ses	dispositifs	 (qualité	de	vie,…)
} de	mener	des	actions	auprès	des	pouvoirs	publics	(lobbying,…)	

Résultats	attendus	et	perspectives



Connexion	(sur	PC)

Répondre	à	l’enquête		] enquete.mucofamille.fr

S’informer		] mucofamille.fr


