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Evolution de la perception et de I'identité de la
maladie - que savons-nous aujourd'hui ?

Horst Mitmansgruber (Austria, Innsbruck)



Change in illness perception and
identity - what do we know today?

Horst Mitmansgruber (Austria, Innsbruck)

Qui suis-je (soi et identité): concept de soi + le moi possible + identité sociale (Haslam
2021)

La formation de l'identité et ses modifications sont dépendantes au processus de remise en question de
l'identité, de la capacité a réaliser une exploration active de soi et de son identité:

considérer plusieurs alternatives avant d'en choisir une

réflexion sur le bien- fondé de ses engagements actuels

douter des engagements actuels et envisager une alternative

réflexion sans fin (ruminement) sur l'engagement a choisir

étre activement engagé. avec un certain choix dans un domaine de vie spécifique

sentiment qu'un choix dans un domaine de vie spécifique contribue a sa définition de soi

Marcia (1956) Luyckx (2008) Beyers & Luyckx (2016) Klimstra & Demissen (2017) April (2021)

NB: pour en savoir plus https://www.cairn.info/revue-bulletin-de-psychologie-2013-6-page-477 htm#re6no4

The times are changing and we are changing with them

7 Filiere
MUCOICFTR

3



L'impact de la maladie dans la construction identitaire se caracterise par 4
processus selon Lenventhal (1990)

NB: Engloutissment est une traduction approximative de Engulfment

Filiere
The times are changing and we are changing with them @O'CFTR




7 Filiere
The times are changing and we are changing with them (:Mj

Change in illness perception and
identity - what do we know today?

Horst Mitmansgruber (Austria, Innsbruck)

L'orateur indique qu’en plus des bilans médicaux au centre CF d'Innsbruck (A), un bilan psychosocial est réalisé une
fois par an comprenant:

» ['évaluation de routine des symptomes psychologiques et du CFQ- R,

e Lévaluation des constructions de résilience

e L'évaluation de l'identité de la maladie, de la gratitude et de l'espoir

Les échelles utilisées sont pour 'anxieté = GAD 7, la dépression = PHQ9 et l'lllness Identity Questionnaire (11Q)

Il présente dans les dia suivantes ses résultats en les comparant a d'autres maladies chroniques (dia6), avec ou sans
modulateurs (Dia7), au début et pdt la prise des modulateurs (Dia8) et population éligible vs non eligible (Dia 9)

NB: Ulllness Identity Questionnaire (11Q) est une mesure d’auto-évaluation développée par Oris qui l'a validée chez les
adolescents et les jeunes adultes atteints de diabéete de type 1. Il comporte 25 questions avec échelle de Likert a 5
points allant de 1 (c.-a-d fortement en désaccord) a 5 (c.-d-d. tout a fait d'accord) évaluant les 4 dimensions de
limpact de la maladie dans la construction identitaire (enrichissement, acceptation, « engloutissement » et rejet de la
maladie)

par exemple « J'évite simplement de penser d ma maladie », « A cause de ma maladie, je suis devenu une personne
plus forte », « Je suis capable de positionner ma maladie dans ma vie » « Ma maladie me consume completement »

(Oris Diabetes Care. 2016)
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Change in illness perception and
identity - what do we know today?

Horst Mitmansgruber (Austria, Innsbruck)

Pour explorer le Soi et lidentité, 'orateur propose l'identité narrative:

A partir de 3 ou 4 ans environ, les enfants peuvent raconter des histoires simples sur des événements
réecents de leur passé.

* Au moment de la maternelle, la plupart des enfants savent que les récits narratifs suivent un fil orientée
vers un objectif, surmontant les obstacles, réagissant a ceux- ci et poussant l'intrigue vers une résolution
finale.

Une identité narrative contient une séquence cohérente d'événements pour expliquer comment une personne

est devenue ce qu'elle est maintenant et peut se développer dans le futur (Fevush et al (2015), Metean et

al. (2019); McAdams (2021 p.124)

Les moi créent des histoires, qui a leur tour créent de nouveaux moi. » (McAdams, 2021, p. 125)
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Change in illness perception and
identity - what do we know today?

Horst Mitmansgruber (Austria, Innsbruck)

L'orateur débat aussi sur l'importance de la place de l'espoir dans cette perception de soi:
« Alternativement, l'espoir rend possible l'acceptation et l'enrichissement »

Il utilise le Herth Hope Index Questionnaire (NB https.//scales.arabpsychology.com/s/herth-hope-index-
hhi/#Characteristics) qui mesure:

* Temporalité et avenir : Cette dimension évalue la croyance de l'individu en l'avenir et sa capacité a se
fixer et a atteindre des objectifs.

e Préparation positive et attente : Cette dimension évalue le sentiment d'optimisme de l'individu et sa
croyance en sa capacité a surmonter les défis.

* Interdépendance: Cette dimension évalue le sentiment de connexion de l'individu aux autres et sa
croyance dans le pouvoir des relations.

Autre dimension importante: la gratitude mesurée par « The Gratitude Questionnaire » (McCullough,
Emmons, & Tsang, 2002)
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.Chan.ge in illness perception and
identity - what do we know today?

Horst Mitmansgruber (Austria, Innsbruck)

possible approaches with CF

patients in research and

i intervention: Summary (so far)
l'importance des notions de s emlbess (possible) T
2cceptation et fa theore de (the 1) and (social) identity (the M?)
l'engagement (valeur, but) d . DSM: experience of the self, stability of
. ACCGpt.ance < e self-esteem, ability for emotion
Commitment therapy o ),

« Value: chosen direction, DS regulat.lon .

how | want to live, every . Narrative Identity: Ag.enc.
step is a precious step, Redemption, Contamination, Structure,

'orateur conclut sur

Et sur le role important de la
résilience, de l'espoir, de la y, Communion,

gratitude, ... dans la formation

Meaning making

et le changement d'identité feels good/right
immediately, never . Exploration of identity: foreclosure,
stops breadth, depth, rumination

« Commitment: Making of, Identification
with

« lllness identity: Engulfment, rejection,
acceptance, enrichment

« Role of resilience, hope, gratitude, ... in

identity formation and change

» Goal: defined point in
that direction, can be
reached, what now?
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Santé mentale et qualité de vie - nouvelles
mesures en évaluation, recherche et dépistage

=

. ‘\n
~,
‘,\4

Sonia Graziano

Membre du sous comité de recherche du comité consultatif sur la santé mentale (CFF)

Membre du groupe de travail européen sur la santé mentale (ECFS)



Liens a divulger liés a cette présentation :
Conferencier Evenement éducatif Vertex Pharmaceuticals
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1. Heijerman et al. Lancet, 2019; 394 (10212) : 1940-1948; correction : in Lancet 2020 May 30;395 (10238) : 1694 e
2. Middleton et al. N Engl ] Med 2019;381 (19) : 1809-1819 @mcﬁn




Modification de la qualité de vie liée a la santé chez les personnes
qtteintes de mucoviscidose prenant de I'elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor

Etude 445-103 : essai controlé actif de 4 semaines Etude 445-102 : essai controle par placebo de 24 semaines

20 ELX/TEZ/IVA vs TEZ/IVA at Week 4 ELX/TEZ/IVA vs Placebo
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Fajac et al. J Cyst Fibros, 2022 Sep 13:51569-1993(22)00655-5
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SANTE GLOBALE
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Les effets longitudinaux de I'elexacftor/tezacaftor/ivacaftor:
évaluation multidimensionnelle des effets secondaires
neuropsychologiques, des effets sur la santé physique et
mentale

Graziano S?, Boldrini F!, Pellicano GR? , Milo F!, Majo F3, Cristiani L3, Montemitro E3 , Alghisi F3, Bella S*, Fiocchi A%,
Quittner AL, Tabarini P!

I Département des sciences neurologiques, Unité de psychologie clinique, Hopital pour enfants Bambino Gesu, IRCCS, Rome, Italie

? Département de psychologie dynamique et clinique et d'études sur la santé, Université Sapienza, Rome, ltalie

3 Pneumologie et unité mucoviscidose, Hopital pour enfants Bambino Gest, IRCCS, Rome, Italie

4 Recherche translationnelle dans le domaine des spécialités pédiatriques, division des allergies, Hopital pour enfants Bambino Gesu, IRCCS, Rome, Italie

> Joe DiMaggio Cystic Fibrosis, Centre pulmonaire et du sommeil, Hollywood, Etats-Unis

BUT

L'objectif central de cette étude dans le monde reel était de collecter des données pré-post et de
suivi sur les effets de U'IET sur la santé mentale, le traitement cognitif, les effets secondaires
neuropsychologiques , les symptomes gastro intestinaux et la qualité de vie liée a la santé (HRQoL)

Santé mentale et qualité de vie - nouvelles mesures en évaluation, recherche et dépistage @SCFTR 1o



Méthodes

Cette etude longitudinale a examiné le fonctionnement avant
le début de 'ETI et @ 1 mois (T1), 3 mois (T2) et 6 mois

apres (T3)
o= 1 mois 3 mois 6 mois
de base
calendrier

Titre de la présentation

CF > 12 ans
Suivi des
symptomes
gastro-
intestinaux
Symboles
digitaux et test
VEMS et IMC de modalités
sur Traitement
\ / cognitif
Effets PHQ-9
secondaires Dépression
cognitifs (% GAD-7
Ol O Anxiéte

CFQ-R HRQOL
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Mesures
PHQ-9 et GAD-7/
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. MESURES

Symbol Digit Modality Test (SDMT)

CF > 8 ans
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MESURES

Suivi des symptdmes gastro-intestinaux
AN

CF > 12 ans
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Pour en faire la demande, écrivez a : aquittner@mhs.net

Santé mentale et qualité de vie - nouvelles mesures en évaluation, recherche et dépistage
1. Cuiltner et al. Pediafric Pulmanalogy, 2017, 52, 5453,
2. Graziano et al. J Cyst Fibros, 201918, 5175-5176.
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©  MESURES

Questionnaire mucoviscidose - Révisé

Santé mentale et qualité de vie - nouvelles mesures en évaluation, recherche et dépistage
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. MESURES

Elexacaftor / Tezacaftor / Ivacaftor (ETI)

. Check list des effets secondaires sur la santé mentale (de 12 ans a l'age adulte)
Dr Sonia Graziano! et Dr Alexandra L. Quittner?

Santé mentale et qualité de vie - nouvelles mesures en évaluation, recherche et dépistage g ﬁlli.léchICFTR
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RESU LTATS - Participants : 92 CF (Hommes /Femmes =46); age moyen 25,4, SD 9,2

Figure 1. Changements dans le traitement cognitif, les symptémes Gl et la QDV sur 6 mois
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* Des ameéliorations significatives ont été trouvees dans le VEMS, U'IMC, la dépression, le traitement cognitif, certains symptdmes gastro-intestinaux et la plupart

des domaines HRQoL.
* Le VEMS a augmenté immeédiatement aprés un mois mais est ensuite resté stable. Cette amélioration rapide a également été observée pour le traitement

cognitif et la plupart des domaines de HRQoL.
* En revanche, 'IMC s’est amélioré progressivement et aucune amélioration n'a été constatée dans l'image corporelle, les symptdmes digestifs et les symptdmes

abdominaux. La charge de traitement ne s’est pas améliorée avant 3 mois, puis s'est aggravee a T3.
* Ily avait un manque d'amélioration de l'alimentation, des douleurs abdominales et de la digestion sur le GI symptom tracker et le CFQ-R.
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RESULTATS
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RESULTATS

* Figure 2. Fréquence (%) des effets secondaires neuropsychologiques a travers les évaluations
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Neuropsychological side-effects occurred in 10-29%, with no changes over time!

Santé mentale et qualité de vie - nouvelles mesures en évaluation, recherche et dépistage

Une proportion substantielle de patients
CF a approuvé les effets secondaires,
avec des maux de téte signalés par
environ 30 % et des problemes de
mémoire signalés par 20 %.

Aucune amélioration n'a été observée au
fil du temps, problemes de concentration
et dinsomnie approuvé par plus de
patients lors de la derniéere évaluation.

Les femmes ont signalés plus d'effets
secondaires que les hommes, peut étre
en raison des effets de UIET sur les
cestrogenes.
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‘. Qu’est ce qui pourrait expliquer les différents résultats sur le SDMT et les effets

o secondaires signalés par les patients liés a la mémoire et a la cognition ?
®
®
. ®
¢ L
® PY La performance sur le SDMT est liée a la mémoire immédiate a court terme impliquant des activations du
N ® réseau attentionnel frontoparietal et du cortex occipital * tandis que les effets secondaires cognitifs qui
) ® ont été rapportés refletent la mémoire et le traitement a long terme.
© o Compte tenu de l'expression extensive de CFTR dans le cerveau, il est possible que le nouveau modulateur
o affecte certains aspects de la cognition et pas d'autres ?
o
]

Notre mesure des effets secondaires peut refléter des difficultés sporadiques avec la mémoire et la
concentration rapportée par environ 20 % de cet échantillon alors que le SDMT refléte une capacité de
90 secondes, tres ciblée, a associer des nombres a des symboles

Il est également possible que le pwCF ait apporté plus de ressources cognitives que cette tache bréve et
structurée qui peut ne pas représenter leur fonctionnement quotidien

~ Siva et al, 2018. Mulliple sclerosis and related disorders, 20, 136—143
2. Guo et al, J Histochem Cytoehom 2009 00657(12) 11 13-20
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Discussions et futures orientations

* Nous devrions évaluer et surveiller les effets secondaires de 'ETI lorsque les patients CF commencent ce
médicament et continuent de le prendre au fil du temps

* Nous devons considérer la personne dans sa globalité !

* Un outil de dépistage standardisé devrait étre utilisé pour identifier ceux qui éprouvent des effets secondaires, suivi
d’une discussion pour savoir si un changement de dosage ou l'arrét est justifiée.

Les approches courantes comprennent
1- inverser la dose jour et nuit

2 - réduire la dose

3- arréter le médicament et réévaluer ultérieurement

Une étude longitudinale multisite est nécessaire pour mesurer systématiquement ces effets secondaires
ainsi que les options pour leur prise en charge.

1. Spalatni el al. J Cys! Fibros. 2022 May 15:51569-109G(22100111-4
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Comment évaluer la qualité de vie et la santé mentale des jeunes
enfants a l'ére des nouveaux modulateurs ?

Titre de la présentation @re 32
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Evaluation de la qualité de vie et de la santé
mentale des jeunes enfants

ETI pour les enfants (2 a 5 ans) ETI pour les enfants (6 @ 11 ans)

I ——
1. Pediatric Symptom Checklist (PSC) — 17 item

ol mhai and pabvs

-
1. Pediatric Symptom Checklist (PSC) — 17 item

R Preschool Pictorial Form (ages 3 through 5 years) Raents =
2. CFQ-R Pl'e' fe g = Youth Version

" Pictonal Version

i—

2. Symbol Digit Modality Test (SDMT) > 8 years

3. CFQR Young Child (6-13 years) - Interviewer Format

3. CFQ-R Parent Proxy :
(infant through 5 years) }é; A . 4. CFQR Parent/Caregivers (6-11 years)
pak: /

1-45-

https://redcap.link/Parent_Preschool CFQ-R
h:tps://rcdcap.link/Preschool_PictoriaI_CFQ-R

iniere 33

Titre de la présentation |
MUCO [CFTR



Titre de la présen

tation

Graziano.sonia@gmail.com

? Filiere
MUCO ICFTR

34



Filiere
MUCOICFTR

46th EUROPEAN CYSTIC FIBROSIS CONFERENCE
7-10 JUNE 2023 | VIENNA, AUSTRIA

l »
. '
P, / o
.
g N
4 -
.'.
' n <

=

. ‘\n
~,
‘,\4

Education des patients - que doivent savoir les patients
et quelles sont les compétences a leur enseigner ?

Helen Chadwick (Leeds, United Kingdom)



Patient education - what do patients
need to know and what skills should

they be taught?
Helen Chadwick (Leeds, United Kingdom)

(selon l'oratrice) « patient education » = levier pour modifier le comportement du patient et produire des

changements au niveau des connaissances, attitudes et compétences afin de maintenir ou améliorer sa
santé. Il en résulte;

Une autonomisation (empowerment)

Un engagement accru dans la prise de décision partagée
Une amélioration de 'observance

Un niveau de satisfaction plus élevé

Une amélioration des biomarqueurs

Pour cela, Il faut fournir des informations pertinents sur leur état et leur ttt selon un processus APIE

A = assesment

P = planning
| = implementation
E = evaluation

7 Filiere
The times are changing and we are changing with them GJEOCFTR
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Patient education - what do patients
need to know and what skills should

they be taught?
Helen Chadwick (Leeds, United Kingdom)

A = assesment: recueil des besoins, des préoccupations, des soutiens, (2 quoi ressemble leur vie, leur
routine, la gestion de la muco, ce qu'ils savent ou aimeraient apprendre..) de la motivation ou la
disposition ainsi que les barrieres a l'apprentissage du patients (NB en France il s’agit du Bilan Educatif
Partagé (BEP) ou diagnostic éducatif)

P = planning: donner la priorités aux info « besoin de savoir » que « bon a savoir »,
4 modalités d’apprentissages possibles: Visuel, auditif, lire/écrire, manipuler

| = implementation: centré sur le patient et adapté a lui, a ajuster en fonction de ses réactions. Loratrice
a mis l'accent sur de possibles dysfonctionnements cognitifs entrainant des traitement de l'information
ralenti de 20 % avec la muco et de 40% ainsi que de plus grandes difficultés des fonctions exécutives si
Muco + diabéte

E = evaluation en utilisant plusieurs méthodes (exécuter une tache, mettre en situation avec des
scenario hypothétiques, tester les connaissances..)

7 Filiere
The times are changing and we are changing with them GJEOCFTR
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.~ - Patient education - what do patients
°. ° need to know and what skills should
..° they be taught?
® Helen Chadwick (Leeds, United Kingdom)

o
Outils ‘et ressources: Matériel classiques tq

brochures, livrets, affiches, ppt.Vidéo courtes
Youtube, podcasts.

Selon l'oratrice, les séances individuelles en
présentielle ou virtuelles sont les plus
efficaces

Place aussi du e-learning avec des
plateformes LMS (Learning Management
System) ou application

Présentation d’'un modele éducatif ‘Symkevi
inititation clinic’ dont l'éducation était faite
par le pharmacien avec une satisfaction
(87,5 %) des participants (NB résultats sans
surprises!)

Filiere 38 |
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Collaboratlon - la science de la prlse de deasmn
partagéee a la lumiere des bouleversements et de

I'incertitude

Johanna Gardecki - Christiane Herzog

M. SC Psychologue

CF-Center - Hopital universitaire de Francfort - Allemagne
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® o 1. Prise de décision partagée - qu’est ce que c'est
e
o 2. Eléments a prendre en compte dans le processus de prise de

. P -

. décision partagee

o

3. Prise de décision partagée - comment le faire

4. Prise de décision partagée en cas de bouleversements et
d'incertitude

(5. Prise de décision en recherche)

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de lincertitude { Filiere 40
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Autonomie du patient Soins centrés sur le patient Relation coopérative

Participation mutuelle Communication au niveau des yeux

Participation des patients

Concordance

Implication des patients .
Adhérence

. Autonomie renforcee
Respect mutuel et partenariat

Choix du patient fondé sur des données probantes

Accord mutuel Education du patient

Informations impartiales

Respect mutuel Consentement éclairé L o
Aide a la décision

Prise de décision éclairée

Le patient et le medecin sont des experts Approche individualisée

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de lincertitude Filiere
MUCO [CFTR
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Adhérence

Le consentement du patient a se conformer au régime
thérapeutique est convenu conjointement avec le

L . . ) , rofessionnel de santeé.
Suivi unilatéral des instructions thérapeutiques P

par la patient (obéissance a la thérapie). Le patient est percu comme mature et joue un réle actif
dans le processus de traitement. Il devient un expert

qualifié pour sa maladie, dont les décisions doivent étre
La responsabilité du succeés de la thérapie acceptées et endurées.

ncombe uniquement au patient Le succes de la thérapie est la responsabilité conjointe du

professionnel de santé et du patient

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de lincertitude { Filiere 42
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Modéle Approche décisionnelle Modéle de prise de

paternaliste partagée décision éclairée

Limite le réle du médecin au transfert
d'informations, ameéliorant la capacité
du patient a s’engager dans une prise
de décision autonome avec un
controle ultime mais également la
responsabilité du choix du traitement

Prédominance du meédecin
dans le processus
décisionnel

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude @re 43
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Prise de décision partagée

* Processus intéractif
* dans le but de parvenir a un accord solidaire

* avec une participation active du patient et du prestataire
de soins

* sur la base d'informations partagées

* Processus collaboratif

* qui permet aux patients et aux cliniciens de prendre
ensemble des décisions en matiere de soins, de santé en
tenant compte des meilleures données scientifiques
disponibles sur les avantages et les risques du traitement

* ainsi que les valeurs, les objectifs, les préeoccupations et les
préférences du patient

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de lincertitude @re 44 ‘
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Responsabilité

Patient

Maladie chronique

Le patient lui-méme est l'expert de la réalité de sa vie avec
la maladie.

Professionnel de santé et patient

2 experts, chacun dans son domaine d'expertise dialoguent
Aigu Chronique L'expertise du patient a un role important dans les décisions
de traitement

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude @re 45
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Attitude

2 experts se rencontrent a hauteur d’homme

Communication

basée sur le partenariat Relation coopérative

Autonomisation Responsabilité personnelle

du patient / famille pour sa propre santé
Auto efficacite

Expérience de controle

7 Filiere 46
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® o 1. Prise de décision partagée - qu'est ce que c'est
) ®
o 2. Eléments a prendre en compte dans le processus de prise de
. ) -
- décision partagée
o

3. Prise de décision partagée - comment le faire

4. Prise de décision partagée en cas de bouleversements et
d'incertitude

(5. Prise de décision en recherche)
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La prise de décision partagée implique au moins 2 participants

e Les individus veulent souvent discuter des options avec d'autres, dans le meilleur
des cas, les personnes impliquées utilisent les mémes sources d'information.

* Rapley (2008) a qualifié ce besoin de parler aux autres de processus de
délibération « distribuée »

- Reconnaitre ce besoin et y consacrer du temps est la pierre angulaire d’'une PDP
efficace

e Les membres de la famille ou les amis peuvent jouer une variété de roles difféerents
au sein (ou en dehors) de la rencontre meédicale concernant la maladie du patient,
la sélection et la gestion du traitement :

- Collecteur d'informations, enregistreur ou interprete

- Entraineur : par ex. inciter le patient a poser certaines questions au médecin
- Conseiller : par ex. conseiller au patient quelle option de traitement choisir
- Gardien : par ex. soutenir ou renforcer la décision de traitement du patient

 Limiter la conceptualisation de la PDP a une dualité médecin-patient ne refléte pas
la réalité de la pratique clinique en CF

- Equipe multidisciplinaire dans les CRCM
- Famille, amis, colléegues, patron

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude , Fili-‘ére
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La prise de décision partagée implique au moins 2 participants

Lorsque les patients aménent un
parent ou un ami a une
consultation, la portée et la

complexite de la dynamique

interactionnelle sont
automatiquement augmentees

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de lincertitude ( Filiere
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La prise de deécision partagée implique au moins 2 participants

Lorsque les patients ameénent un
parent ou un ami a une consultation,
la portée et la complexite de la
dynamique  interactionnelle  sont
automatiquement augmenteées.

La délibération peut, en partie, se
faire en dehors de la rencontre
clinique.

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouteverserments—et—etimcertitude
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Les 2 parties prennent des mesures pour participer au processus de prise de décision

La recherche empirique suggere que le lien entre les préférences des
patients pour la participation a la prise de décision et la participation
réelle n'est pas si fort.

Les préférences du patient pour linformation ne se traduisent pas
nécessairement par un comportement de recherche d'information

Les patients qui expriment des préférences pour une forme de prise de
décision partagée n'agissent pas nécessairement en conséquence lors de
la rencontre médicale.

-> les préférences des patients pour la prise de décision partagée ne
semblent pas suffisantes pour y arriver en réealité.

Pourquoi et que pouvons-nous faire ?

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude
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Les 2 parties prennent des mesures pour participer au processus de prise de décision

Lorsque le patient ne veut pas jouer un role actif / participer a la prise de décision :

Cela peut refleter une caractéristique de personnalité sous jacente, le patient n'est pas
habitué ou motivé a jouer un réle actif dans le processus et préfére que le professionnel de
santé décide

- Dans ce cas, lintroduction d’'une aide a la décision pour aider le patient a structurer le processus de
prise de décision n'aura probablement pas d’effet

Pour d'autres personnes, cela peut refleter une réponse spécifique a la situation. Par
exemple lorsqu'ils sont confrontés au diagnostic, les soignants peuvent ne pas vouloir jouer
un role actif dans la prise de décision en raison d'informations percues ou de déficit de
compeétences

- Ici une intervention telle qu'une aide a la décision peut fournir des informations et aider le patient a
structurer le processus de prise de décision. Lintervention pourrait, en effet, aider a promouvoir une
préférence de rdle plus actif par le patient.

Dans d'autres cas encore, les patients peuvent avoir appris au cours d'interactions
antérieures qu’une position n'est pas bien accueillie par les prestataires

- Pour que le PDP se produise, il doit y avoir des attentes et un comportement complémentaire entre
le professionnel et le patient

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude
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Les 2 parties prennent des mesures pour participer au processus de prise de décision

1. Etablir une atmospheére propice pour que le patient sente que ses opinions sur les
diverses options (de traitement) sont valorisées et nécessaires

2. Obtenir les préférences du patient afin que les options (de traitement) discutées soient
compatibles avec le mode de vie et les valeurs du patient

3. Transmettre au patient des informations techniques sur les options (de traitement), les
risques et leurs avantages probables de la maniére la plus impartiale, claire et simple
possible.

4. Aidez le patient a conceptualiser le processus de pesée et posez des questions aux
patients afin de vous assurer que les hypothéses sous jacentes a leurs préférences
sont fondées sur des faits et non sur des fausses idées.

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de lincertitude ( Filiere
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Les 2 parties prennent des mesures pour participer au processus de prise de décision

De nombreux patients ont été eduqués pour penser que le médecin sait
mieux, qu'ils n‘ont pas lexpertise pour prendre des décisions (de
traitement), qu'une relation de confiance avec le médecin signifie faire
confiance a son jugement sur le traitement le plus approprié ou qu’étre
d'accord avec le meédecin se traduira par des oins meilleurs ou plus
personnels.

Pour le patient, la prise de décision partagée signifie qu'il doit étre disposé
a s'engager dans le processus de prise de décision, c'est-a-dire a assumer
la responsabilité de divulguer ses préférences , de poser des questions, de
peser et d’evaluer les alternatives (de traitement) et de formuler une
préférence

=> |l s’agit d'une tache de résolution de problemes qui va au-dela du
transfert d'informations

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de lincertitude ( Filiere
MUCO [CFTR

54



Le partage d'informations est une condition préalable a la prise de décision partagée

Aide le patient a explorer les options et a obtenir des
préférences éclairées : informations sur les preuves médicales
et les caractéristiques du traitement

Aide le clinicien a comprendre sa réalité de vie individuelle :
informations sur les valeurs, les objectifs, les préoccupations,
les préférences

S~ -

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude , Fili-‘ére
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Le partage d'informations est une condition préalable a la prise de décision partagée

* les patients peuvent également apporter des informations obtenues par
d’autres moyens

* les patients et les professionnels de santé apportent a la fois des
informations et des valeurs : il ne s'agit pas simplement pour les médecins
d'apporter des connaissances et les patients d'apporter les valeurs

Je comprends les avantages et les risques mais
je ne peux pas décider.

Je connais votre recommandation en tant que
médecin, mais en tant que pére, comment
décideriez-vous pour votre enfant ?

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude , Fili-‘ére
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Le partage d'informations est une condition préalable a la prise de décision partagée

* les patients peuvent également apporter des informations obtenues par
d’autres moyens

* les patients et les professionnels de santé apportent a la fois des
informations et des valeurs : il ne s'agit pas simplement pour les médecins
d'apporter des connaissances et les patients d'apporter les valeurs

e Parfois, le type et la quantité d'informations souhaités par le patient, ne
sont pas tres claires pour le médecin

Les patients peuvent vouloir plus d'informations que les professionnels ne
pensent nécessaires pour explorer les avantages et les inconvénients de
diverses options de traitement

 De méme, les types d'informations que les professionnels attendent des
patients ne sont pas toujours clairs : est ce le récit complet de la maladie
du patient ou seulement les éléements de lhistoire du patient que le
professionnel juge pertinents pour suggérer des options de traitement ?

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude , Fili-‘ére
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Importance et impact de la prise de décision

e La mise en ceuvre de la PDP peut contribuer a favoriser les soins centrés sur le patient et est
particulierement pertinente compte tenu du nombre croissant de choix en matiére de soins de
sante.

* Nous devons impliquer les professionnels de santé et les décideurs politiques dans l'‘élaboration de
politiques qui donnent la priorité a la PDP également pour les enfants et les adolescents atteints de
mucoviscidose, en particulier compte tenu des nouvelles thérapies émergentes.

* Dans divers contextes, la PDP a été liée a :

- Autonomisation des patients

- Connaissances accrues

- Satisfaction décisionnelle

- Amélioration de l'auto-efficacité pour gérer la maladie
- Satisfaction individuelle a l'égard des soins de santé

- Favoriser l'autonomie du patient

- Plus de confiance dans les décisions
- Participation plus active des patients

- Des attentes réalistes quant a 'évolution de la maladie

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de lincertitude ( Filiere
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Step 10

Step 7

Step 8

& ')
o . v

. v

Les étapes de la prise de
Step 2 . _
Step 1 décision partagée

Step 5

Step 3
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Prise de décision partagée en cas de bouleversement et d'incertitude - Préférences et
valeurs des patients

Allaitement /
supplément
avec formule

Conseil
nutritionnel

Planification
familiale a venir

Diagnostic
prénatal et
préimplantatoire

Adolescence

Transplantation

Soins palliatifs
Soins de fin de vie

—

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude
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Importance et impact de la prise de décision

e La mise en ceuvre de la PDP peut contribuer a favoriser les soins centrés sur le patient et est
particulierement pertinente compte tenu du nombre croissant de choix en matiére de soins de
sante.

* Nous devons impliquer les professionnels de santé et les décideurs politiques dans l'‘élaboration de
politiques qui donnent la priorité a la PDP également pour les enfants et les adolescents atteints de
mucoviscidose, en particulier compte tenu des nouvelles thérapies émergentes.

* Dans divers contextes, la PDP a été liée a :

- Autonomisation des patients

- Connaissances accrues

- Satisfaction décisionnelle

- Amélioration de l'auto-efficacité pour gérer la maladie
- Satisfaction individuelle a l'égard des soins de santé

- Favoriser l'autonomie du patient

- Plus de confiance dans les décisions
- Participation plus active des patients

- Des attentes réalistes quant a 'évolution de la maladie

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de lincertitude ( Filiere
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Désapprendre et réapprendre

lgnorance commune, chercher et trouver

-> Chance pour une communication trés ouverte et centrée sur le patient
au niveau des yeux

Désapprendre et réapprendre : nutrition, kinésithérapie, exacerbations,..

Nous devons développer une autre norme d’'évaluation et établir de
nouveaux processus de réflexion




Prise de décision partagée dans les bouleversement et l'incertitude - ETI

Maintenir une attitude ouverte et curieuse : créer un espace sans
jugement pour discuter des préoccupations

* Normaliser un large éventail d'expériences, y compris l'excitation, la peur,
linquiétude, la culpabilité et la tristesse

* Demandez aux gens ce qu'ils voient sur les réseaux sociaux et s'ils se
comparent

* Fixez des attentes réalistes pour le changement qui peuvent aider mes
gens a equilibrer espoir et réalisme a court et a long terme
- « chacun est différent, donc les réponses peuvent étre différentes »

- Nous ne connaissons pas tous les impacts physiologiques et psychosociaux au fil
du temps, une évaluation continue est donc essentielle

- Invitez @ une discussion ouverte sur les options de traitement et laissez de la
place aux patients qui pourraient décider de NE PAS prendre Trikafta
* Approche systémique : demandez aux membres de la famille et aux
soignants comment UIET les a toucheés

* Prise de décision partagée : respect du traitement de base, gestion des
effets secondaires, intervalle entre les examens

Collaboration - la science de la prise de décision partagée a la lumiére des bouleversements et de l'incertitude , Fili-‘ére
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