Quand le Kaftrio

vient faire bouger les lignes
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l. Un virage historique

Effets impressionnants du kaftrio :
Percu comme “miraculeux”, “magique”

Porteur d'espoir ++

Vague de communication sur le sujet
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De tels changements et une telle vision d'un traitement retentit sur le plan
psychologique:

- sentiment d’injustice quand le traitement ne marche pas
- sentiment d’abandon pour les patients non éligibles

- peur que la magie s’arréte et que “la muco réapparaisse”
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Quid de la suite a I'avenir?
- Vers un nouvelle représentation de la muco?

- Quelle PEC proposee?

Equipes des CRCM également impactées
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Il. Bouleversement des reperes
a) Bouleversements des reperes corporels
-Retentissement sur image de soi lié aux modification de “l'aspect” du corps
-Nouvelles sensations / disparition symptomes: Comment marche mon corps ?
-Nouvelles capacités physiques: Quelles sont mes limites?

-Redécouverte de son corps
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b) Bouleversement dans ses « réactions »

- Irritabilité, sautes d’humeur: effets secondaires?

Retentit sur la régulation émotionnelle, la gestion du stress, les réactions aux
évenements

-Troubles du sommeil importants qui usent les patients et potentialisent les difficultés

-Impacte la relation aux autres
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Il. Bouleversement des repéres

c) Bouleversements des reperes lies a la maladie

- Changement de posture:
passant de celui qui connait sa muco a celui qui doit la redécouvrir

- La muco qui prend moins de place bouscule I'équilibre trouvé dans la vie
avec la maladie

- Se sentir moins bien alors qu’on va mieux: un rapport douloureux a
I'inconnu
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d) Bouleversement des reperes relationnels

-Patient va mieux: baisse de l'inquiétude et de 'attention des proches

-Modification de la dynamique relationnelle et de sa place au sein du systeme
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Il. Bouleversement des reperes

e) Bouleversements des reperes temporels

Relecture du passé

Comment investir le présent ?

Scénario de vie bousculé par I'ouverture de perspectives

Sensation vertigineuse face a toutes les possibilités qui s’offrent a eux
Autorise de nouveaux projets jusque la mis de coté

Sensation d’un avenir bloqué a 6 mois pour les patients en bénéficiant sous
dérogation
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En conclusion

Un bouleversement presque identitaire

-Fait bouger les reperes du patient dans tous les domaines sur lesquels s’appuie le
sentiment de se connaitre

-Retrouver un équilibre avec cette nouvelle donne
ou

comment garder le sentiment d’étre soi-méme alors que tant a change et change
encore?



