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1. Le classeur a été jugé utile car il:

 Permet d’améliorer les connaissances sur la maladie et 

ses conséquences

 Aide à l’anticipation du futur

 Complète les informations reçues oralement

 L’utilité du classeur est influencée par les fiches qu’il 

contient et par le moment où ce dernier a été donné

2. Le classeur a été considéré comme un outil important 

pour accompagner les prises de décision. Il a été utilisé 

de façon complémentaire à d’autres sources 

d’information

Résultats

 Douze patients sur les 20 suivis au CeSLA ont rempli les critères d’inclusion. Sur ces douze patients, huit ont effectivement 

participé à notre étude. Ils étaient âgés de 37 à 87 ans.

3. Plusieurs thématiques manquantes ont été 

identifiées par les patients:

 Soins palliatifs

 Accessibilité à l'ordinateur

 Adaptation du logement

4. D’autres sources d’information ont été citées 

comme étant  importantes:

 Internet 

 Littérature

 Médecins généralistes et spécialistes

Introduction

 La sclérose latérale amyotrophique est une maladie neurodégénérative touchant progressivement toutes les

fonctions motrices et aboutissant au décès de la personne après deux à cinq ans d’évolution

 La maladie nécessite des prises de décisions et des adaptations constantes au fur et à mesure de son évolution. La

quantité et la qualité des informations reçues, de même que le moment où elles sont données, ont un impact sur ces
prises de décisions

 Les thématiques et la quantité d’information souhaitées varient d'une personne à l'autre

 L'équipe multidisciplinaire du CeSLA a créé des fiches d'information réunies dans des classeurs adaptés au stade

d’évolution de chaque patient afin de répondre à ses besoins spécifiques

Objectifs

Evaluer l’adéquation du support d’information écrit 

proposé par le CeSLA avec les attentes des patients

1. Est-il jugé utile et si oui pourquoi ?

2. Soutient-il la prise de décision ?

3. Quelles thématiques supplémentaires sont nécessaires ?

4. Comment le besoin en information est-il comblé de 

manière générale ?

Méthodologie

 Enquête descriptive sous forme d’entretiens semi-dirigés

 Analyse de contenu avec TAMS Analyser

Conclusions
 Validation de la démarche du CeSLA au vu du retour positif 
des participants
 Pistes d’amélioration sur la base de ce retour

Ce travail montre l'importance d’impliquer les 
patients dans la réalisation d'un support 

d'information écrit afin de garantir sa qualité et de 
répondre au mieux à leurs besoins
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