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Quelque chose
ne va pas?

@ Apparition des symptomes

@ Sans inquiétude

Les patients commencent a remarquer des
symptomes; ils sont toutefois assez bénins
et n'ont qu'une influence minime sur leur
vie quotidienne. Ils ne sont pas une source
d'inquiétude et peuvent souvent étre
attribués a d'autres facteurs.
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11 2 @ Diagnostic de PDIC
Soulagement, sentiment d'étre dévasté(e)
> | et confus(e) (suite a un diagnostic de SGB)

Acceés a l'information; mauvaise
communication

Le diagnostic est souvent posé par un neurologue expérimenté
ou un spécialiste des troubles neuromusculaires. Pour les
professionnels de la santé; il s'agit d'un diagnostic positif car il
existe des options de traitement. Cette positivité porte toutefois
a confusion pour les patients qui peuvent pendant ce temps se
retrouver handicapés.

Les patients peuvent étre dévastés par la nature chronique

du diagnostic. C'est particulierement le cas pour les patients

qui ont rechuté apres un diagnostic de SGB.
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Obstacles

PARCOURS DU
PATIENT SOUFFRANT
DE PDIC AU CANADA
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Quelque chose
ne va pas
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@ Persistance des symptémes

@ Inquiétude

La plupart des patients voient leurs
symptéomes empirer lentement.
Une partie d'entre eux constate
toutefois une détérioration rapide
qui peut les effrayer.
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€n permanence

Les patients ont peur de faire une rechute et de se
retrouver de nouveau au début de leur parcours
(souvent avec un handicap lourd). Cela affecte la
maniére dont ils vivent leur vie, par exemple : ne
pas avoir d'autres enfants, ne jamais s'éloigner de
trop de chez eux, et étre extrémement
reconnaissants pour leur traitement.

@ Rechute
Peur, incertitude

Mauvaise communication;
acces a l'information
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Gratitude a

double tranchant

@ Traitement

@ Gratitude, limitations

Al

de temps apres leur diagnostic et sont
reconnaissants du soulagement rapide des

Problémes logistiques liés au traitement;
problémes d'acces; accés a I'information

Les patients recoivent généralement de I'lglV peu

Suis-je en train de
devenir fou/folle?

@ Prise de contact initiale avec un professionnel de la santé

Confusion, isolement

@ Manque de sensibilisation a la PDIC

Les patients iront consulter leur généraliste ou se
présenteront a l'urgence. Ces professionnels de la santé
n'ont souvent pas I'expérience nécessaire concernant la
maladie et peuvent souvent terminer la consultation
sans suivi. Conséquemment, les patients peuvent douter
de leurs symptomes ou s'imaginer que tout cela n'est

que dans leur téte.
@ Testing

@ Epuisé(e), frustré(e)

Manque d'expérience en
matiére de PDIC; mauvaise

Investigué(e),
analysé(e)
communication

(CHE

Les patients seront soumis a toute une gamme de tests,
dont la nécessité ne leur est pas toujours clairement
communiquée. Ces tests sont souvent répétés par chaque
médecin car les résultats et interprétations antérieurs ne
sont pas toujours considérés comme fiables. Les patients ne
se sentent pas informés et sont frustrés de ne pas obtenir
des réponses a leurs questions. ”~
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Chemin vers la
réhabilitation

@ Rééducation
_— @ Isolé(e), optimiste

Mauvaise communication;
L) problémes d'accés; accés a
: I'information
Les patients font toujours face a de
nombreuses difficultés au quotidien et
se concentrent sur la reprise de force et
la perte de mobilité. Beaucoup se
sentent isolés si personne ne comprend
leur maladie, particulierement s'ils ne
sont pas visiblement handicapés.
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x Manque de sensibilisation a la PDIC i Accés a l'information
* La PDIC n'est pas toujours immédiatement soupgonnée * Informations et ressources limitées au moment du diagnostic
* La demande de consultation n'est pas toujours * Pas de personnel infirmier pour répondre aux
considéré comme une priorité au niveau des questions entre les rendez-vous
soins primaires
1) Problemes logistiques liés au traitement
7% Manque d'expérience en matiére de PDIC * Prévoir sa vie en fonction de I'lglV et des symptomes
o « Tests répétitifs et retard de diagnostic * Centres de perfusions souvent surchargés et, par conséquent,
« Peu probable d'étre vu(e) par un spécialiste difficultés a prendre les rendez-vous pour I'lgIV
@& Mauvaise communication m Problémes d'accés

* L'IgSC n'est pas toujours disponibles dans tous les centres
* L'accés a des soins de qualité pour entourer le patient est
souvent inconsistant

* Ne pas savoir pourquoi chaque test est effectué
* Attentes en matiére de pronostic et I'effort requis pour
la réadaptation ne sont pas alignées avec la réalité

symptomes. Cette gratitude est toutefois entachée
par les limitations qu'implique le traitement mais
les patients restent dans I'ensemble positifs.

Les patients qui sont passés a I'lgSC sont

trés positifs car ils retrouvent un

certain niveau de liberté.

Bryter.

Méme lorsqu'ils répondent bien au
traitement, l'incertitude pése
lourdement sur leur vie.
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