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INTRODUCTION

Cette enquête, menée sous l’égide de l’Association des Patients de la Maladie de Fabry (APMF), avait pour 

objectif de comparer la perception de la prise en charge des soignants et des soignés

METHODE

Originale, elle interrogeait en miroir des patients grâce à un dossier de participation remis par l’APMF et 5 

médecins spécialistes de la maladie de Fabry, et des coordinateurs de Centres spécialisés à partir d’un 

questionnaire en ligne

105 patients et 20 médecins ont répondu à un questionnaire anonyme



Ø RESULTATS

Les données des patients étaient conformes à la littérature en termes d’âge, de sexe, de symptômes et d’antériorité 

diagnostique. Le déclaratif des patients et médecins convergeait à l’exception : 

A : de la décision médicale partagée sur le choix du traitement, les médecins pensaient y faire participer 95% des patients, 

ceux-ci n’étaient que 45% à avoir le sentiment d’y participer

 B : de la fréquence du suivi,  annuelle à minima selon les médecins, alors que 30% des patients déclaraient n’avoir pas eu 

de suivi depuis plus de 12 mois

 C : de la transmission des résultats des examens de suivi, attendus par écrit par les patients, alors que 57% des médecins 

les transmettaient par oral.  88% des patients estimaient bénéficier d’une bonne prise en charge mais 55% la jugeaient 

perfectible. Ensemble patients et médecins étaient dans l’attente d’une meilleure coordination du suivi et de 

l’implication du médecin généraliste



Travail avec une agence spécialisée en concept de pédagogique innovante  : SYDO à Lyon.

1° étape : interview d’un spécialiste de la maladie de Fabry : Pr Germain. (3 heures d’enregistrement).

2° étape :  création de 10 fiches :

Fiche 1 : La maladie de Fabry : qu’est-ce que c’est ? 

Fiche 2 : Les atteintes de la maladie de Fabry

Fiche 3 : Les traitements de la maladie de Fabry

Fiche 4 : Les ressources pour prendre en charge la maladie de Fabry 

Fiche 5 : Information sur le suivi néphrologique

Fiche 6 : Information sur le suivi cardiologique

Fiche 7 : Information sur le suivi neurologique

Fiche 8 : Information sur le suivi ORL et ophtalmologique

Fiche 9 : Information sur le suivi dans d’autres spécialités médicales et paramédicales 

Fiche 10 : Les symptômes au quotidien 



3° étape : validation des fiches par le comité scientifique de l’APMF

4° étape :  création du prototype, validation impression et distribution
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