L’impact de la myasthénie sur les patients et leurs aidants
Appel à participation à une enquête qualitative

Objectif du projet
Ce projet vise à approfondir la compréhension :
· du vécu des patients atteints de myasthénie,
· de leur perception des traitements et de la prise en charge,
· de l’impact émotionnel et psychologique de la maladie,
· des conséquences sur la vie quotidienne,
· et des besoins spécifiques des patients et de leurs proches aidants.
Les informations recueillies contribueront à l’identification de pistes d’amélioration du parcours d’accompagnement.

Déroulement de l’étude
Les participants seront invités à un entretien qualitatif individuel, mené par un cabinet de conseil indépendant.
· Durée estimée : environ 60 minutes
· Modalités : entretien par téléphone ou visioconférence, selon la préférence du participant
· Coût : la participation à cette étude est entièrement volontaire et n’occasionne aucune dépense pour les participants.
· Confidentialité : l’ensemble des données sera anonymisé, traité de manière confidentielle et archivé de façon sécurisée
Les questions ont été élaborées en collaboration avec le laboratoire Argenx et les experts scientifiques de Public Health Expertise.

Profils recherchés
· Patients atteints de myasthénie
· Proches aidants accompagnant régulièrement un patient (conjoint, parent, enfant, aidant professionnel…)

Procédure d’inscription
Les personnes souhaitant participer peuvent transmettre leurs coordonnées via le lien ou le QR code ci-dessous :

👉 https://www.surveymonkey.com/r/myasthenie
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Elles seront recontactées pour fixer la date de l’entretien.

Calendrier
Les retours sont souhaités avant le 1er décembre 2025.

Contacts
Pour toute question relative à l’étude :
Yann Le Goff
📧 yann.legoff@ph-expertise.com — 📞 06 77 76 04 72
Chakib Youcef-Khodja
📧 chakib.youcef_khodja@ph-expertise.com — 📞 07 81 87 08 59
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