


QUESTIONNAIRE : Témoignages des familles de l’A.M.Mi

Parce que personne ne comprend mieux la réalité des maladies mitochondriales que ceux qui les vivent, nous souhaitons donner la parole à notre communauté.
Que ce soit pour transmettre un message d’espoir, partager un parcours de fin de vie, parler de votre quotidien d’aidant et ou de malade, votre voix compte.

POURQUOI TÉMOIGNER ?

Pour l’ A.M.Mi : Vos récits sont le cœur battant de notre association. Ils nous permettent de mieux porter votre voix auprès des institutions, de sensibiliser le grand public et de montrer la réalité de nos combats pour obtenir plus de moyens.

Pour la médecine : Vos expériences sont une source d’apprentissage inestimable. Elles aident le corps médical à être plus à l’écoute et permettent aux jeunes internes de mieux saisir la réalité humaine derrière la pathologie.

Pour les autres : Pour qu’une famille nouvellement diagnostiquée se sente moins seule. 


1. Vous êtes :

Je suis moi-même malade (adulte)
 Je suis parent d’un enfant malade
Je suis un proche / aidant (fratrie, conjoint, grand-parent…)
Autre : 

2. Serez-vous d’accord pour partager votre expérience ?

Oui, avec plaisir
Peut-être, j’aimerai en savoir plus
Pas pour le moment

3. Les thématiques qui vous tiennent à cœur (Plusieurs choix possibles)

L’errance diagnostique, mon parcours (diagnostic, soins…)
La gestion des traitements (les protocoles, les essais cliniques, les soins quotidiens…)
Le regard des autres (faire face à l’handicap visible ou invisible, aux jugements)
La solitude / Mon vécu émotionnel
Mon quotidien avec la maladie
L’impact sur la famille (la place de la fratrie, le couple, mes proches, les amis…)
La scolarité ou le travail 
La perte d’autonomie 
les appareillages et aides techniques liées (fauteuil, assistance respiratoire, gastrostomie, jéjunostomie…)
La transition Enfant-Adulte (le passage délicat de services pédiatriques aux services pour adultes, l’adolescence, la sexualité, le changement de centre…)
L’accompagnement et la fin de vie 
Le deuil et le souvenir (Rendre hommage et faire vivre la mémoire, la gestion, vivre avec…)
La résilience (ce que la maladie vous a appris sur vous-même ou sur la vie)
Autres :

4. Sous quelle forme seriez-vous le plus à l’aise ? (Parfois, l’écrit fait peur, ou l’image impressionne. Dites-nous comment vous seriez le plus à l’aise)

L’écrit 				
L’interview (on en discute de vive voix, et l’association rédige pour moi)
La vidéo ou l’audio 		
Autres : 

5. Qu’est-ce qui vous donnerait envie de témoigner ? (Aider les nouveaux diagnostiqués, sensibiliser le grand public, rendre hommage à un proche…)






6. Qu’est-ce qui vous fait hésiter aujourd’hui ? (Peur de l’émotion, manque de temps, peur d’être jugé…)






7. Consentement et contact
Je souhaite être recontacté(e) par l’association pour en discuter, sans engagement de ma part.
Mail :							Téléphone :

Mon enfant est mineur/adolescent, je donne mon consentement pour son témoignage

J’accepte que mon témoignage / celui de mon enfant mineur, soit utilisé de manière anonyme.

J’accepte que mon témoignage / celui de mon enfant mineur, soit utilisé.



Merci pour votre temps et votre confiance.

Chaque réponse compte et contribuera à faire avancer la compréhension et la reconnaissance des maladies mitochondriales.

L’A.M.Mi
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