Exemple de document a remettre aux patients et synthése des points abordés

(; Définition de la maladie
Les MICI touchert 200 000 personnes en Fronce. Bous o nom se cochert |a malodie de Crobn
et |a rectocolite hémorragique, deux malodies Qui = Fort mal o vertre = ot peuvent Fortement
pérturber i quotiden da maleds
Ce sont des molodies inflommatoires chrorigues de Firtestin (ICD qui évalusmt par poussées
entrecoupéen de rémissions.

" Causes de la maladie

Liorigine des Mici reste inconmie.
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" %7Les symptdmes de la maladie

1 "Mots clés ‘
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Vi las diéfinitions dhe certains mots qus t retTouveras tout au kong da ton parcours médical.

Eémission : pouse, interruption temporcire des symptdmes d ka moiade.

Miprobiote iriestinal - oussi sppsts « flars itéstingie =, correspond  Fansemble des micrs-
‘orgenismes vivant dans testin

LUeérotion * blassure
‘Maiodis chronijus : maiodis ot les symptimes s répitert, et perdurert dors I temps.
Symatins  signe Qi permet de recomnatre ns malode
Pousséen : crises, marifestations soudaines et fortes de lo malodie
Lsion - blesaurs, plaie 0u Hivecd d'une muqueuse Qi gudrt lertement

Bystime immabitars - ehssrbie de écorismes dé déferss du corps oortrs les

Inflammation : réoction iocale se produizant dars forganisme, caroctérisée par
e sersation de géne, de douleur, comme une brdkire.

La malacie peut sa manifestar difiérammant ches las parsonnes.
Cepandant cartain sympASmes sont connus ot fquants chaz les malades :
» Las doulsurs abdomindles.

Elles peuvert &tra dintonsités variabies

wt accompagnées d'un bescin d'aller aux toilkettes fréquent.
o Los diarrhéos

finantas, slles potevent contenir diu sang ou des glaires,

ca qui indique une inflammation.

- _m appétt et un amalgrissament

Une conséquance 'une peur de mangar.

dhes irvitations e la peau ou des youx.
Si b 23 ramanti un de ces symptBmes, nhésits pas 3 en parler
avec ton gastroentsrlogue.
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@ Los traitements de la maladie

faia dizparsitre totalement la maladie, ke sraitement prascrit por ton médecin
sl o3 symptEmes at de |'sndormir. | sst donc important de bian ba suvrs |
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Le moment de lannonce diagnostique d'une maladip=nflammatoire
chronique intestinale (MICI) est une opportunité pou nstruire une
relation de confiance et pour créer un partenariat soignant -patient -
proches aidants.

Comme toute annonce, elle va induire chez le patient et ses proches
aidants des sentiments contradictoires : de la sidération au soulagement
d'avoir posé des mots sur les maux.

L'annonce en pédiatrie est une double annonce : il faut annoncer aux
deux parents idéalement ensemble ainsi qu'a I'enfant. Avant I'adolescence,
l'annonce se fait d'abord aux parents, puis a I'enfant en présence des
parents. Apres l'adolescence, il s'agit d'une annonce partagée ; annonce a
I'adolescent, en présence de ses parents.

Idéalement, I'annonce se fait un jour de semaine, dans un lieu calme et
apaisant, sans élément perturbateur, par un médecin pleinement disponible,
ayant préparé ce moment (Tableau 1) et ayant en téte les mécanismes de
défense des soignants et des patients (Tableaux 2 et 3). Il s'agit - apres
avoir écouté le patient afin de pouvoir s'adapter au cadre de référence de
la famille - de délivrer une information claire, de proposer un projet de soin,
d'exposer les bénéfices et les risques des traitements, et d'ouvrir vers un
espoir réaliste, tout ceci apres avoir recueilli le consentement du patient.

'lannonce peut étre réalisée en plusieurs temps en fonction du
niveau de compréhension et des interrogations du patient
et des parents (Tableau 4). Il n'est pas nécessaire de tout
aborder lors du 1" temps d'annonce, les complications
éventuelles et le risque de dysplasie seront abordés par
la suite, lors de séances d'éducation thérapeutique ou

P ,’ lors des consultations suivantes.
ﬂ - Des documents sont remis : sur la maladie, sur les
n associations de patients ou aidants (Association
Frangois Aupetit), ainsi qu'une fiche tracant
l'ensemble des interlocuteurs au sein de I'équipe
{ n pluridisciplinaire.

L'entretien d'annonce est tracé dans le dossier médical.

Un soignant relais reprend I'annonce a distance afin de
~ s'assurer de la compréhension de la pathologie et du suivi
mis en place. Un parcours ETP sera mis en place autant que

possible.

Suite a I'annonce, le processus d'intégration fera passer le patient par
les 5 stades suivants : déni, colere, négociation, tristesse, acceptation.
Un soutien psychologique peut s'avérer nécessaire.

Tableau 1: Check point avant I'annonce

- Que sais-je de la situation du patient ?

- Que sais-je de la maladie et de son évolution naturelle
(survenue de handicap, mise en place de Eraitements de
plus en plus contraignants..) ?

- Que sais-je des options Ehérareu&iques, des prises en
charge [oossibtas et de leurs implications ?

- Que sais-je du ragpor& bénéfice-risque de chacune de ces

prises en charge

- Quelle est La part d'incertitude du pronostic, de variabilitée
dans L’expression de la maladie ?

- Que Puis—Je Frévoir de lévolution de ce potient ?

- Qu'lest-ce qui va changer dans la vie du patient ? Qu'est
ce qui sera probablement le plus difficile pour Lui ?

- Quelle est La fili¢re de prise en charge (structure d'accueil
lorsque le handicap ou les difficultés surviennent) ?

Tableau 2 : Mécanismes de défense des soignants

L'identification projective : mécanisme le plus fréquemment utilisé qui vise
a attribuer a l'autre ses propres sentiments, réactions, pensées ou émotions.
[l permet au soignant de se donner l'illusion qu'il sait ce qui est bon pour le
patient. Il occulte le vécu du patient avec le risque de culpabiliser le patient.

La rationalisation : discours hermétique et incompréhensible, ne permettant
pas de dialogue et empéchant le cheminement psychique du patient.

La fausse réassurance : le soignant va optimiser les résultats médicaux en
entretenant un espoir artificiel chez le patient. Elle arrive souvent en réponse
a l'expression, par le patient, d'une angoisse que le soignant ne se sent pas
capable d'entendre.

La fuite en avant : le soignant dit tout, tout de suite et se décharge de son
fardeau, pouvant entrainer la sidération du patient.

La banalisation (ex: une stomie ce n'estrien) : le patient ne se sent pas entendu,
ce gqui majore son angoisse.

Le mensonge : le soignant ne tient pas compte de la demande du malade ni de
ses ressources personnelles.

Tableau 3 : Mécanismes de défense des patients

L'isolement affectif : le patient peut se couper émotionnellement de la situation,
agissant de maniere détachée.

Le déplacement : la fixation sur une autre problématique intercurrente et
mineure, par exemple pleurer pour le pansement de cathéter mais pas pour la
stomie.

La projection agressive : attention a ne pas renvoyer la méme agressivité qui
aggraverait la détresse du patient.

La régression : le patient peut adopter des comportements plus enfantins ou
dépendants, cherchant a étre protégé ; il s'agit de ne pas éloigner l'aidant qui
va le soutenir.

Tableau 4 : Check point aprés I'annonce

- Ai-je laissé au patient La Possibiti&é de poser toutes les
ques&iohs ?

- Suis-je en mesure de savoir ce qu’:‘.L a compris ?

- Qu'a-t-il retenu de Lla consulkation ?

ek pour la prockqiv\e cownsulkabion que me reste-~t-il o lul
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