VOTRE GUIDE DE DECISION THERAPEUTIQUE

Un processus étape par étape pour aider les patients a réfléchir aux
effets positifs et négatifs, et aux incertitudes, des traitements
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A PROPOS DU PRESENT GUIDE

Les personnef dzA 2y &4 NBRA IS OS 3IAdzA RS az2yid RSa LI
Yt RAS 2dz RQdzy LINRPoftsSYS RS alydsS ljdaA | RSa
9fftSa 2yl | OljdzA&d 6SI dz0O2 dzLJ R QS E udghladis gu@SleuS i RS
probléme de santé, et a propos du systeme de soins de santé.

9ftSa al @Syl 1jdzQAf LISdzi siGNB RAFFAOAES RS OK2A:

/'S AdzARS aS y2YYS DdzZARS RS RSORA aA 2approghée guNI LIS dzi A |
utilise un processus décisionnel scientifique dans le domaine de la santé (voir le Livae no
f QF y4fSES

Ce guide vous aidera a poser des questions claires et ciblées aux membres de votre équipe de soins de
santé et a obtenir des réponsappropriées.

9y 2dziNBI @2dza & (GNRdAzOSNBIT RS fQAYTF2NXIGA2Y IR
YSRAOI YSy(Ga SG LINPRdzAGAa dziAfA&ASE& Fdz /FylFRE RIEY
Nous espérons gue le guide vquermettra de mieux comprendre vos options thérapeutiques, quelle

gue soit votre expérience en tant que patient.

f
P
C
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Qui en bénéficiera le plus?

[ S&a LI GASyda GGSAyda RQdzyS YIFEI RAS 2dz  FFSOGA:
gue leus soignants et aidants, sont les personnes qui bénéficieront le plus de ce guide.

Le guide ne porte pas sur une maladie ou une qffection en particulier. Il peut étre utilisé par les
LISNE2Y Yy Sa ljdzA az2yid | dzE LINARASEA prebSnie dg@itey LI2 NI S ) «
chronique ou qui menace le pronostic vital.

En quoi ce guide vous aidera -t-il?

¢2dzi RQIFI02NRSE S 3IdzARS @2dza Ay OAGS 1aA3,5dus veusy S NI ¢
pencherez sur vos valeurs et vos besogelativement a votre maladie ou votre probléeme de santé.

" LI NI A N4, RSB exiarirgrie les)Sptions thérapeutiques en vous appuyant sur vos
connaissances personnellese qui a du sens pour vous et qui reflete vos propres besoins et

valeurs.

Dars les étape$ a 11, vous approfondirez les facteurs qui jouent un réle dans les décisions que vous
prenez a propos de vos traitements.

Le guide vous aidera en outre a réfléchir aux résultats possibles de vos choix et a leurs conséquences
potentielles adbng terme.

Quand devriez  -vous utiliser le guide?
Utilisezle dés que possible et souvent!
Nous vous suggérons de commencer a utiliser le guide aprés
A avoir recu le diagnostic
ALFT@2AN Sdz £ S GSYLlA RS O2YLINBYRNB O0OS 1jdzQ2y @2«
A avoir eu le temps deous adapter
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Vous devez étre disposé a réfléchir soigneusement a vos choix thérapeutiques. Pour ce faire, vous
devez avoir une idée des options de traitement possibles pour votre maladie ou probleme de santé.
+20INBE YSRSOAY Sl RQlsané defodt enlde@ire Gedvaus expligu& tes chehS |

Si vous vivez depuis longtemps avec une maladie ou un probléme de santé, et que des
modifications sont apportées a votre traitement, ce guide peut vous aider a prendre une
décision

A si de nouveautraitements vous sont proposés

A sivous croyez que le moment est venu de revoir vos options thérapeutiques

Comment devriez -vous utiliser ce guide?
Allezy doucement.
Faites de petits pas, sans en faire trop a la fois.

Vouspouvezdemander a une personne en qui vous avez confiance de parcourir le guide avec

vous. Elle pourrait lire les questions. Vous pourriez réfléchir de fagon a répondre honnétement a

ces questions. Discuter de votre situation peut vous aider a vous sentirpl@laA 4 S® b 2dza @2
suggérons de prendre votre temps.

Faites une pause entre les étapes. Cela pourrait aussi vous aider. Les®éapésont plus
complexes que les étapes précédentes.

Vous aurez besoin de temps pour digérer vos pensées et vos sensingvous demeurez
toujours dans votre zone de confort, vous profiterez au maximum de cette expérience.

«[ I YFEFTRAS RS tINJAYyazy Y.
22d2NYySS&d RQSONAGAZNBZ | f 2NA
f QFljdzZl NBf £ S LI dritd. J8 BelidddhaqgSNdis
jdzS 2QSy A tQ200Fairzy Si
lumineuse qui teinte chaque journée.

« Mon conseil aux gensprenez le temps de chercher les
arcsen-ciel dans les flaques de boue. Voyez grand. Sheila
Moriarty, Roseville, MN

Two friends talkingCe tableau a été peint par Sheila

Moriarty, de Roseville, au Minnesota. Elle participe au projet

I NBFGAGAGE YR tIFN]JAyaz2yQa t NP

t I NJAyazzyQa 5AaS|I-@8s. Rugdzy Rl GA2Y
350personnes atteintes de la maladie de Parkinson ont

LINEP RdzA G RS & dzdzNBa RQFNI RlIya S

NR 2 S
2 |
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Aquoipeut -on sbéattendre °~ chaque ®tape du pr ®sent

Lesréponses possibles apparaissent ensuite. Ce texte vous invite a réfléchir a des détails
particuliers. Nous vous posons parfois des questions additionnebdsut est de vous encourager a
I LILWNRPF2YVRANI g2 NB 1LISyasS Si @23 & SnéfeksohBeé & & L f

A - A L LA

O2VFAI YOS f2NBIjdzS @2dza FTNI yOKAA&AST OSGGS LI NI A

Récits personnels

Les personnes qui ont collaboré a la rédaction du présent guide viver
aussi avec une maladie qui met leur vie en danger ou avec un problem
santéchronique. Elles ont accepté de partager certaines de leurs
expériences dans les cases qui contiennent du texte en vert. Leurs non
sont pas indiqués, mais toutes leurs histoires sont vraies.

Ce type de boite contient des renseignemesiipplémentaires que nous
jugeons utiles.

Vous y trouverez parfois un lien vers un site Web, une définition ou de
fQAYT2NNYIGAZ2Y &a2YYlF ANB
VRAI, FAUX ou PEETRE?

Une boite comme celtei apparait a la fin de la plupart des étapes. Chacune contie
quelques énoncés. Vous devez répondre VRAI, FAUX ouEFIRETa ces énoncés.

+ 2 dza (i NP dz@ SNdBd explicatibn@ toyfcgrBabt §uelquases des réponses.
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LES ETAPES

ETAPH :
ETABLIR MES OBJECTIFS

[ QS (i koudSnvite & réfléchir aux aspects de la santé qui sont les plus importants pour vous. En
précisant ceci dés le départ, vous serez en mesure de définir ce dont vous avez réetiesoamnt
plutbt que ce que vouaimeriezavoir.

En ce qui concerne la maladie ou le probleme de santé dont je suis atteint, quels sont
mesprincipaux objectifs?

« Tous les patients esperent que le
traitement que leur a prescrit le
meédecin leur permettra de reprendre
fl GAS ljdzQAfa Y

recevoir leur diagnostic»
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Réponses possibles

Je veux
A vivre le plus longtemps possible
A avoir la meilleure qualité de vie possible et mseatir mieux»
A retourner au travail
A 22dzANJ RQdzyS LJ dz& 3INI YRS | dzi2y2YAS RlIya YI @

«Jecroisqué Qdzy S RSa LINBYASNBa LISyasSa |Jc
entendent les mots Yous avez un cancérsont: pouvezvous me guérir? La

JdzSNR &2y Sad SOARSYYSyid QARSI tmaladél ;
stable" (autrement dit, unOl Y OSNJ ljdzA | O0S&aasS RQS©@?2

« Dans mon cas, lorsque ma maladie est stable, je me gisrie sais pas ce que

RSYIFAY YS NBaSNWBSI YIAA | dz22 dzNRQKdzA .
yQF @ A& LXt>a €S OF yOSNJI

Nous wus suggérons de répondre aux questions suivantes

Quels sont les objectifs en matiere de
santé qui sont importants pour moi?

Si je devais choisir, quel est mon plus
important objectif en matiére de santé?
Pourquoi?

Lorsque je pense a mes autragjectifs
en matiére de santé, dans quel ordre
devraisje les placer de maniére a ce q\
le dernier objectif sur la liste soit le moi
important pour moi?
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Puisje répartir mes pensées et mes sentiments concernant ma maladie ou mon
probleme desanté de maniére a ce que chacun devienne un objectif particulier?

Réponses possibles

[ QF aLISO0

RS YI YIFfFRAS 2dz RS Y2y |

éliminer ou prendre en charge est

TT

S

O

A lafacon dontlamaladid QF 33N} @S 2dz LINRPINB&AS

A les symptémes de ma maladie qui me dérangent le plus, par exemple

(0]
(0]
(0]
(0]
(0]
(0]
(0]

Version préliminaire

douleur

nausées ou vomissements
problemes de mobilité
problemes de sommeil
problemes de mémoire
problémes de concentration
sentiment de fatigue

« Mon rhumatologue se préoccupe beaucoup des articulation:
enflées et enflammées. Je vis avez des articulations enflé
depuis plus de 2&ns et cela ne me dérange pas autant que le:
symptomes pseudgrippaux qui accompagnent les poussées
de la maladie. Méme stes symptémes sont invalidants, mon
médecin néglige cet aspect de ma maladie.

en LANGAGE CLAIR ET SIMPLE Ao@015
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Que puisje faire pour atteindre mes objectifs?

«[ I LRf&FNIKNAGS NXKdzYl G2 ORS LISdz
modérée. Une personne qui présente une forme tn@®dérée de la
maladie peut décider de ne pas prendre de médicament et peut traiter |
YIfFRASY &a2dz@Syid | 9SO adz00s8asx t
O2YLJ SYSydlrANBad ! yS LISNBE2YYS |
maladie peut accepter plus ddasques et prendre des médicaments qui
entrainent des effets secondaires graves et parfois dangereux puisq!
les effets de la maladie peuvent étre graves et mettre la vie en danger.

Réponses possibles

a) Je peux faire un effort pour me renseigner sua maladie ou mon probléme de santé
afin de mieux le comprendre et trouver les options thérapeutiques qui pourraient étre
les plus efficaces pour moi.

+2A0A 1jdzSt ljdzSa &2 dzND S:a@nédedh de/fangliel Bpedaiisi, \hopiak
pharmacen, Internet (sites Web tels que Santé Canada, la Food and Drug Administrat
[E- ®8 S Q! 3Sy0S SdzZNRLISSYyyS L}R2dzNJ f QS
travailleur social, centre communautaire, ministére de la Santé provincial ou territorial,
organismes de bienfaisance.

b) Je peux profiter de mes rende@pus avec mon médecin, le personnel infirmier, le
LIKF NXYFOASY SG S RSyiGAaidsS LR2dzNJ LI2ASNI RS& | dzf
comprendre mes options de traitement. Je peux aussi leur diguege pense et ce que je
ressens afin de les informer de ma situation et de mes besoins médicaux.

«! LINBAa F@2AN) SYyiSyRdz £S YSRSOAY YS RANE
" 0SOGS SLRIjdzSSI 2Ql @I A abrouia s Bvbia Ve ydeuwR
événements éprouvants au cours du méme mois. Les membres de mon équipe de soir
alryidsS YQ2yid FARS t NBO2yYylniNB ljdzS 2S5

YQ2y i LINRLRZAS RQF dzi NBIINBIBR NE dINDS 4R $12 Az2NA
«Lfa YQ2yid | dzadAx NBO2YYIYRS dzy O2yaSAftf
FIANB FLFOS t YSa LINRofsYyYSa LKeaAldzsSa Si
GNI AGSYSyiia SySyifi OKS & (L dzZDA K BILISE LINA Sa L
j dzS 2Ql dzZNF A4 OK2AAA LISYRIy#s jdzS 2SS @A G|
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c) Lorsque je commence mon traitement, je peux informer mes soignants de mes expériences
relatives au traitement au fureta mesuljedzZQAt aS RSNRdAz S | FAY | dzQA-
ajustements nécessaires et me procurer les meilleurs soins possibles.

d WS LISdzE SiloftANI RS&a NBflGA2ya @3S0 RQIl dzii NB &
ded 3INRdzZLISE RS az2dziASy® /St LIdz2NNIAG YQIARS
«bQKS&aAGST L& £ RSYIYRSNI dzyS RSdzE
sujet de votre diagnostic et de vos options de traiteme® [ | Y SRS
LI & dzyS LINF GAljdzS dzy A SNBSSt Sd ¢ NRc
avec un peu de chance, cette relation durera trés longtemps.
« Yy YSRSOAY YQI R2

description de la relation médecipatient
Y2RSNY So :L'te médeein e el
capitaine de votre navire, mais vous étés
propriétaire du navire". »

«WS yQl@glAa 2FYFIAda SydSyRdz LI NI SNJ RS fQ
L& t ljd2r 28 RSOIAA YQIGGSYRNBE OS | dz$
RS fQFARS® Lt &350 SN S& @B SdzayS D2 el
NEY3IS LI NJfQAYIdASGdzRS @

«t dZA &3 2QFA | LIINRA 1jdzS fF YSAftfSdNBE Tl ce
a poser des questions.

VRAI, FAUX ou PEETRE?
1) Je ne participe paactivement a la prise en charge de ma maladie.

2) Toutes les personnes qui sont atteintes de la méme maladie ont les mémes
préoccupations, ou ressentent la méme chose, a propos de leur maladie.

3) Il peuty avoir différentes options thérapeutiques pour prendrecharge ma maladie.

4) Sur le plan physique, toutes les personnes atteintes de la méme maladie ou du mérnr
probleme de santé répondent de la méme fagon au méme traitement.

+ 2 A NJ f 2(pbuydéSekpBcations.
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ETAPR
DECOUVRIR MA PENSEE

Quiétesvous? Pourquoi réfléchissemus et prenez/ous des décisions de la maniére que vous le
faites?

[ QS 2 koudSaidera & mieux comprendre ce qui se cache derriére vos réactions et vos jugements. Cet
exercice pourrait vous amener a prendre des déossiplus éclairées au sujet de vos traitements.

A Suisje capable de former des idées claires maintenant?
A Quels éléments dans ma situation, ou dans rméme, influencent ma pensée?

A Les éléments qui influencent ma pensée sdlst vraiment importants pou moi?

Version préliminaire en LANGAGE CLAIR ET SIMPLE Ao@015 14



Réponses possibles

Creusez un peu plus en vous posant les questions suivantes

A EstOS jdzS 2QlA FaasSl RQSYSNHAS Si RS RSUSNXAY

devraisje demander du soutien?

A Mes circonstances somtles compliquéestdevraises S RSYlF yYRSNJ RS f QF ARS

sérieusement a ces questions?

A vdzhi aSNIAG Sy YSadzaNBE RS YQFARSNK +2dzd LJ2 dzNNJ

de la santé, un aidant, une intervenante pivot, un groupe de soutien aux patients ou un
groupe de défense des droits des patients.

9y 3ISY S Nde fuEinflliede@ 8aipénsée et mes décisions? Parnfadésurspossibles

Al QSal LIS £ I 1 dzS t rhoS age, Si je&udgiud horRnheydd une/fémmg, ina culture,
mon mode de viema famille.

A Mesémotionsy f I LISdzNE f QSALIRZANE I FNHZAGIGNI GA2Yy 3

AS 1jdzS LSyasSyd f Samomdnjoint, fjodparterdrd yids 2rdaN®of ines

parents.
A aSa adaldlairdizya Si OSftf Sal RROIANS &l LIBHNE R YR
YT RAS YSylcelyd S LINRPYy2aGAO0 GAGEHE 2dz RQdzy

«[ 2NAIdz§ 2QF A | LIINR A |jdzS 2¢
YSRSOAY &aQAf SOl AG LI2&&AAOTE ¢
LJdzA & lj dzQA f vy QS Hehtéiternentieffidadle dourS
YI YIEFRASD® 9fttS YQSy | NB(
dzS§ S YSRAOIYSyd t ftQsSi
YSRAOIYSYy(zX aAayzy SttS yS

Lorsque je pensaux facteursci-dessus, lesquels sont lekip pertinents et les plus importants pour
moi? Pourquoi?
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« Je sais que je dois prendre certaines décisions a propos de mon traitement. Commeij peiiiire si
personne dans ma famille ne veut avoir une vraie conversation a ce sujet. Tout le messi@e de
protéger tout le monde.

«! SO tQFARS RS Y2y SIldzZALJS YSRAOIfSs y2dza | @2
chacun. Aprés avoir eu cette conversation, nous avons établi un plan de traitement qui me convenai
que ma famille jug I A G I OOSLJilt ot S® asYS aAiA f QAyYljdzi SiGdzRS
nous savons tous a quoi nous attendre avec ce plan de traitement.

Cochez le ou les cercles qui vous décrivent.

Je suis prét a
prendre des
risques

Je ne tiengpas
compte de

ft QAY T2 NY

ne correspond pas
a ma perception

du monde

Je saute

souvent aux
conclusions

Comment
estce que je
prends des
décisions?

WQIF AYS
ft QAY T2 NJ
les conseils
RQI dzi N
personnes

Je croique
je serai
«f QK S dz
élu »

Je préfére

prendre mes
décisions seul

Veuillez vous poser quelques questions additionnelles
A Engénéral,esbS [ dzS 2SS LINBFSNBE OSNIIAya OK2AE LI
de les regretteplus tard?

A EstOS 1jdzS 2Ql A GSYRIYyOS t I O0O2NRSNJI Y2AYa RQAY
j dzZQt OS ljdzA LI2dzNNI AG F NNAGSNI YFAYGSylyid 2dz

A Engénéral,esDS jdzS 2SS adzaa t fQFrAasS | gSO f QAy OSNI

A Estcequea QF' A GSYRIFIyOS t SOpesediNdtsdumoh intditdn? 2 NS NX
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Veuillez prendre le temps de réfléchir a la structure et aux chiffres.

A EstOS 1jdzS 2QIF R2LJIS dzyS | LILINR OKS &G NHzO(G dzZNB S LI

A EstOS |jdzS2 B QF GIYASYS LI a fSa OKAFFTNBaK

A Estce que je comprends les chiffres qui expliquent les résultats positifs et négatifs
Ll2adAof Sa RQdzy GNIAGSYSyd LI NIAOdz A SNK

A EstOS 1jdzS 2SS RSONIAa RSYFYRSNJ RS fQFARS LJ2 dzNJ

Pour vérifier dans quelle mesure vous comprenez les chiffres qui expliquer
OASYTIAGa S fSa YSTI AjeufueRkichaaieerii NI
ligneMedical Statisticsdle Dartmouth Medical School (le PDF sera télécharg

LIEN VERS LE TEXTEARNCTERES GRASESISUS
http://dartmed.dartmouth.edu/spring08/pdf/disc_drugs_we/quiz.pdf

Vous trouverez les réponses au4jguestionnaireici.

LIEN VERS le mot en cé¢aes GRAS igi ».
http://dartmed.dartmouth.edu/spring08/html/disc_drugs_we_answers.php

Voici quelques derniers points a considérer

1. Lapensée critique estune aptitBd 1j dzS f Sa 3ASya LISdz@Sy i RS@St 2L
décider si une affirmation est vraie, est vraie en partie, ou est fauss® Bst Ij dzS 2 Ql A Y S
appliquer la pensée critique? Sinon, €3S 1j dzS 2SS 02y vyl A a |j dzSt |j dzQdzy
SG ljdzA LI dzNNF A d YQF A RSNXK

2. Dafd 1jdzSttS YSadNB t-dlleirfiputayidjpdzk mdi?A (S RQS & LINR

3. Suisje capable de distinguer entre mes objectifs a court terme (ce que je dois résoudre
maintenant, comme la douleur), mes objectifs a moyen terme (par exemple, améliorer ma
mobilité) et mes objectifs a long terme (par exemple, étre capable de retourner travailler)?
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SuiseS OF LI o6tS RQIFIR2LIGSNI dzyS LISNELISOGA GBS t f 2y
intéréts dans un avenir €loigné)?

Aux conseils de quelle personastce que je me fie lorsque je dois prendre une décision?
Pourquoi? ESOS 1jdzS OSGGS LISNA2YYS YS O2YLINBYR Si |

6. Ma pensée ou mes conditionsdevie@it S& OKIl y3aSs YQ206f A3ASIHyYyd ¢t

RSOA&AZ2Y [jdzS 2QF @FAa LINAAS t LINRBLR2A RS Y2y I
«[ 2NRljdzZS 2QSilFAa OStAolFdlIANB Si ljdzS 2SS yQl
Y Ql dzNJIAGOSWBiaS t Sa Ay OSNIAGdAdzZRSa SaG €S FI NR!
GNF AGSYSy(d ljdzA yQIFr@rAd LI a FrAG asSa LINBdzD!
disposé & participer & une étude clinique et pesiti NB £ Y QS Bitedgeiit 8xpérimentdiy
AaQAf YOQSEAAGIAG LI & RQIFIdzINB GNIAGSYSyd LR
maintenir ma qualité de vie, afin de subvenir aux besoins de mes enfants et les voir arandir.
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VRAI, FAUX ou PEETRE?

H)WS yS RSONIAa LI & fFAa&ASNI YSa SY2GA2ya
santé.

2) Je comprends clairement dagselle mesure un traitement homologué
(approuvé) sera efficace et sécuritaire pour moi.

3) Je comprends facilement les chiffres qui décrivent les bienfaits et les méfaits
potentiels des traitements.

4) Savoir que certaines de mes idées peuvent étre subjeabivepie je peux étre
AYRdAzZA G Sy SNNBdzNJ LI NJ RS& ARSSa Tl dzaaSa

55t NSYRNB S GSYLA RS NBFTf SOKANI t YSa RS

meilleures décisions au bout du compte.

+ 2 A NJ f2(pouydéSekpdions.
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ETAPB:
+hLw [9{ th{{L.L[LG¢;{

[ QS B bropbse une série de principes directeurs pour vous aider a prendre des décisions
thérapeutiques éclairées.

1) CommentpuiscS OK2A&AN) £ Sa GNIAGSYnseylda [ dzA
objectifs en matiere de santé?

2)vdzh LISdzi YQFARSNI 602dz YS F2dz2NYyANI RSa N
précisément si, quand et comment je dois recevoir un traitement?

«[ QF YAGAS ylInd lFdz Y2YSy(d 26
"Comment! Tol dzZa 8 A K WS LISy al Aa | dzf
personne”. » ¢ C. S. Lewis, auteur de Le monde de Narnia
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Réponses possibles

Prenez le temps de réfléchir aux questions et aux préoccupations que vous devriez soulever lors de
vos rendezvous avec le médecin et feersonnel meédical.

o « La plupart du temps, il semble que nous soyons plut6t
E)onnezvous comme OQJeC“_I Jmpuissanis a changer les choses. Si nous restons seuls, cettt
ROQF LJLJN‘]‘S YRNB U2 dZUSitthr%n pléuﬁjét pe%o%r%amais si nous trouvons des

de\{ez savolr ff‘ propos de vos personnes qui vivent la méme chose que nous, ensemble, not
options de traitement. pouvonschanger notre monde.

Planifiez vos visites médicales de
maniére aen profiter au
maximum.

«Joignezd2 dzda t dzy 3ANRAzZLIS RS &2 dz
démarrer un.»

« Etant le patient et la personne qui prend le médicament, je
connais ses effets et je ne devrais jamais laisser un
professionnel de la santé faire fi de mes préoccupations. Si je
ONRP A A& |[jdzQdzy YSRAO!I YSjyeidoisie RS,
arAdylrt SN L Y2y YSRSOAYy Si vy
faits. »

«[ 2NARIjdzS 2QlF A | LIWINRA 1jdzS 2SS &2 dzf T NI A & acketdry
le fait que la maladie était peu connue et que mon avenir était incertain. Lorsque nous avc
enfin formé un groupe de patients, nous avons réussi a surmonter notre colére envers un syst
de santé qui était incapable de nous aider. Nous avansnmencé a collaborer avec les médecin
et les établissements de santé et nous avons trouvé des solutions plutét ingénieuses pour obt
de meilleurs soins, pas seulement pour nous, mais pour tous les patients atteints de nc
maladie. Cette expérienceaus a conféré une grande autonomie.

VRAI, FAUX ou PEETRE?

1) Les gens qui sont atteints de la méme maladie pensent la méme chose a propos des bienfaits et
RSa YSTIAla L) aazparicili®@a RQdzy GNFAGSYSy

2) Les personnes atteintes de la méme maladie ont parfois des conditions de vie ou des valeurs tre:
RATFSNBy(iSa R2yid StftSa R2AQSyd GSyAN) O2YLIS
leurs traitements.

3) ' yS FT2Aa | destdayiologhd, lBsipény Ghitendance & en surestimer les bienfaits
possibles et a en sotestimer les méfaits possibles.

+ 2 A NJ f2QpouydéSekpBcations.
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ETAPRE:
EXPLORER MES OPTIONS DE TRAITEMENT

al AyaSylya 1jdzS @2dza Sy al @S1 L dza t LINPLIMA RS (
vous étes invité a explorer les options de traitement. Palger questions a votre médeaoiret a

RQI dziNB& YSYoNBa RG&est@mméilelt potjddzdépas. || Robrrail sidsiyeiie

dziAf S RS RA&OdziSNI I SO RSa&a LISNERA2YYSa ljdzA az2ya |
groupe de soutien ou deéfense des droits des patients.

Vous pouvez noter vos options en lisant le reste du guide.
Quelles sont les options de traitement?
OupeuxeS Sy | LILINBYRNB LJ dza adzNJ f Sa 2LJA2ya
« Apres avoir recu mon diagnostic, je pensgise le médecin allait
YQSELX AljdzSNJ £ S& LINPOKIFAySa Sl LIS:
YS RANB OS 1jdzS 2SS RSGOIFAa Tl ANBO !
options. Commentpouvai® S &l @2ANJ € I lj dzSt £ S S
T I A (udeRed $édecines
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Réponses possibles

« Les médicaments contre la polyarthrite rhumatoide
peuvent étre administrés de différentes facons.
Certains sont offerts sous forme de comprimeés,

RQlI dzi NBaAY2FO0G8d2080 RQI dzl
administrés par voie intraveineuse (i.v.) dans une

Oft AYAljdzS® / SNIFAya LI GASy
LINBTFSNBYld LINSBYRNBX RSa 02
RS aQAy2SOGSNI S YSRAOI Y¢
RQI @2 ANJ dzy OSNI I A yaloRisé érNt
OKINBES RS tSdzNJ Yl RASD ¢
f QL ARS RS LINRPFTSaarzyySta
charge leur maladie»

ay Lt SEA&AGS KFEoAddzSttSYSyd LI dza F'anzyé I LILINE2 OK ¢
peut me proposer de¥ SRA O Y“Sy(l a | @S q@:neFRr@tveimoNanrglﬁalelu)\ 2ya
dzy’ LINB IANJ YYS RQSESNDk @ Gfererdeg fageds dehrec&oitle A YSy G | )

traitement.

b) Les traitements peuvent étre combinés. Les approches thérapeutiques peuvent elles aussi
étre combinées. Este que je sais comment les traitements peuvent étre combinés? Que me
suggere mon équipe de soins de santé?

c) 5Aa40dziSNJ I SO RQI dziNBa LISNER2yySa LISdzi YQF AR
ou approches thérapeutiquese& gens qui peuvent étre consultés comprennent la famille, les
amis, les groupes de soutien des patients ou les professionnels comme les diététistes, les
physiothérapeutes ou les ergothérapeutes.
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«!'yS RSa YSAff SdzNBa é&EIOmeioindrg dun fralzfe de& Q
soutien. Etre seul avec cette maladie était & certains moments pire que ses
d2YLIisYSad tFNIFAfEfSdzZNEE alya YQSy |

[ 2 NE lj dzQdzy YSYONB Rdz INRdzLJS RS 2®2 dzi & 8
fl 1jdzZSaGA2Y | dzLINB& RS Y2y SldzA LIS YSR
GNF AGSYSyYy(d LRdzNJ a2dz F 3SNJ OS aevYLiisysS
NBYyaSA3aySYSyida RRAGA2YYySta 1jdzS Y2y
exploré un taitement. Maintenant, je ne présente plus ce symptéme et je suis en
pleine forme!»

d) Lf LISdzi | NNAGDSNJI |jdzQr dzy OSNIFAYy &aidlFrRS R
f QF LIWINRPOKS GKSNI LISdziAljdzS® WS RSONEA Sy

< Uy
¢ <

O™

e) Il peut aussi étre utile parfois de demander a mon médecin de revoir les médicaments que je
LINSYRA L}RdzNJ @2ANJ aQAfa O2yiAydzsSSyd RS YS Tl Al

« Vivre avec la polyarthrite rhumatoide veut dire que je prends plusieurs médicaments
tous les jours depuis 38ns. Sans ces medicaments, je sais que je vivrais darcenine de
d2Aya RS f2y3dzS RdzNBS | dz tmerBedz laRIOpartiddBiesO |
besoins quotidiens.

«! @ yld RS adzoANI dzyS I NIKNRLX AaGdAS RS f
YQSYLIS OKIFAG RS R2NNANI I YQUZA Gdz3 TG NBS RO
f QF OdzLI2y Ot dzZNB SiG 2QFA RSOARS RS adzi gNB
OGN AGSYSyid az2aid STFFAOIOS® ! LINBA SYyODANRY
nuit.

«" dzy | dziNB Y2YSyids digubatioh gamstlerbas il dbsiaeytraimeQ
dzy S Yy SONY f 3AS AO0OAFGAljdzS 3INI 8SP® a2y YSRS
Deux semaines aprés avoir entrepris le traitement, qui comprenait une intervention par
SOK2ANF LIKASSE f QF LILXINDHHA PYSRRQOKE NDHAE 5
RAYAYdzS SO fQFylf3asaildzsS I NBO2YYSyOS ¢t
SESNODAOSE RSdzE ya LXdza GFNR SN tF ySON

VRAI, FAUX ou PEETRE?

1. Il peuty avoir plusieurs options et approches thérapeutique
pourYQF ARSNJ £ LINBYRNBE Sy OKI

+ 2 A NJ f 2pbuy déSebpBcations.
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ETAPEK:
EN APPRENDRE LE PLUS POSSIBLE A PROPO¢
CHACUNE DE MES OPTIONS DE TRAITEMENT

al AyGSylyid 1jdz§ @2dza O02yyl AaasSi @2a OK2AE RS (N
OKI OdzyS RS 0Sa 2LJiA2yad 5Flya OSGGS SOl LIST @2 dza
et la plus fiablepossible.

«WQFA O2YLINARA [[dzS L}Rdz2NJ YS aSyi
en savoir le plus possible sur ma maladie. Je dois déterminer quu
sont les symptomes qui perturbent le plus ma vie et effectuer me
propres recherches pour trouver lesattements disponibles. Ensuite,
2QF00SLIS €S UGUNIAGSYSy(d ljdza Y
YyQSaid LI a (G2dz22dz2NE»RQF O0O2NR | &
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Comprendre les effets positifs, les effets négatifs (toxiques) et les effets incommodants
traitement

Effets positifssuy SFFSiG LR aAldAT RQdzfeniaitl exisieSryiStypas ¢
RQSTTSka LRaAGATA
1. 'y STFFSG LI aAid A modRed ldzyialadieéh raléntssast yuien LIS dzi
NEYZSNBEFY(G &l LINE INB A a Aukgedes sySiptdmeddEla RQ S
maladie. Deux exemples de traitements qui modifient la maladie sont les
antibiotiques et les interventions chirurgicales.
2.y STFSUG LI A&A G A MmaltRserdaynalddidleirditéméd yelchahds dzi
rien au fait que la maldie existe. Des exemples de ceci sont les traitements
hormonaux tels que ceux qui sont utilisés pour le diabéte de 1y les facteurs
de coagulation, comme ceux qui sont utilisés pour les troubles hémorragiques.
3.0y STTFTSO LI aA i A maithserdey sympiimeslie Fait@nérit nelJS dzi
change rien au fait que la maladie existe. Son objectif est plutdt de diminuer ou de
YEnGNREASNI £ S&a aevyLiisySa RS 1 YIEFRAS

Effets négatifs (toxiques)un effettoxij dzS R Qdzy G NI} A G S w&ait.dl Sa i
est négatif et grave. Un effet toxique peut entrainer des réactions graves, des anomalies
congeénitales, une toxicomanie ou un déces. Les patients doivent signaler immédiatement
les effets toxiques aleurmé@A y + FAY RQSYy SYLIlS OKSNJ £ L3
peut entrainer des effets toxiques chez une personne, mais pas chez une autre.

Effets incommodantscS (& LS RQSTFFSG yS3IFLGAF 02dz YS
G2 EAIl dz§ LI NI Sa vie ércanger. W&lgréve8la] il peilt &tre sévére, comme

un mauvais mal de téte. Un effet incommodant peut étre de courte durée ou persister
tout au long du traitement. Il peut influencer votre décision de poursuivre ou non le
traitement. Le méme traitemmat peut causer des effets incommodants chez une

personne, mais pas chez une autre.

A Existet-il des traitements homologués pour ma maladie? Quels sda? A quand remonte
f QOK2Y2f 23F (A 290 KLI2ZE&NINS ¥ QO WWNEEWRNE  LX dzidmedtsizNJ £ C
et des produits au Canada.

ATl RSYIFIYRS RQK2Y2f 2-Bdldéte2ejisé® du (1 NJ )\ 1SYSy i |
le traitement at-il été retiré du marché ailleurs dans le monde? Le Y
cas echéant, pour quelles raisons?

A Si un traitement est commercialisé au Canada,-#stomologué au .
GAGNBE RQdzyS Fdzi2NRal GA2y &l yalo
2dz RQdzyS | dzizaNA&alGA2Y | SO 02 ViR
conditions, ou A@ 0 K + 2 A IJpdureh apgfehdreSplus sur
les autorisations.
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A Que saiton a proposdes effets positifs et négatifs du traitement?

A v dzear S oééz)\y RS al g2 ANJ lj dzA ygéaﬂ LJ a
traitement?

(s}
<
O
N
Z
&

A Le colt de ce traitement esit couvert par le gouvernement provincial, par le fabricant ou par
un assureur privé? Sinon, pour quelles raisons?

A YatAf RS& GUNIXAGSYSyiGa t fQSGdzRS LJ2dzNJ YHIS?Y !l £ |

«; GFyd FGGSAY(dS RQAdJz, ledeillud SnskilRae jep&uk donner ¢
une personne quidA Sy i RQI LILINBY RNBE | du@ $aites Pas lde
recherches sur Googs® WQIF A RH | GGSYRNBE | @Fyid R
j dzS 2QlI A GNRBdz@SS adzNJ LYGSNySad YQIF SLR
YQI RAG [ dzBourtai? pfobablenyef Stiemaitrisé pendant plusieurs années
S 1jdzS fI YFE22NARGS RS fQAYTF2NXIFGAZ2Y &
OKSNOKS t y2dza @OSYRNB 1jdzSfljdzS OKz2asS 2
f QSxkefadsdlld f ASya OSNER fSa aaiasSa 2So6 |
a jour. »

{ 2dzNDOSa RQAYTF2NXNI GA2Yy &adzNJ £ Sa GNI AGSY!

A2 GNB YSRSOAYZ @2GNB LKIFNXYIFOASY Si RQI dzi
représentent de bonnes sourc&QA Y T2 N G A2y @ +2dza LJ2 dz@S1
les traitements pour votre maladie auprés des groupes de soutien et de défense des droits
patients. Vous pouvez les rencontrer en personne dans votre localité ou en ligne (dans des
forums pemettant aux gens de partager leurs expériences).

APour obtenir des détails sur les médicaments, les produits et les appareils homologués, vis
les sites Web gouvernementaux tels que Santé Canada, la Food and Drug Administration |
EX 00 S0 SUMBPABBGYS LR dz2NI £ QSO £ dzt 1 A3olr ofténi
RS ftQAYTFT2NXIGA2Y t LINRLR2& RS fQlFO0Osa&a | dzE

ALes organismes de santé ou les centres de cancérologie qui sont subventionnés par umep
ou un territoire fournissent souvent sur leurs sites Web des renseignements utiles a propos
traitements disponibles. Il en va de méme pour le National Health Service en Angleterre.

AVisitezce site WelLJ2 dzZNJ 2 6 1 SY A NJ RS f Q Aiyfoies NasIfabrikahty ded dz
YSRAOIYSy(da 2FFNBYydG Fdzaar LI NF2Aa RS f QA
https://clinicaltrials.gov/

Al KSNOKST

RS fQAYT2NXIGA2Y &dz2NJ £ 84 YSRAOL
f QSy i NBLINK &

So
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Réponses possibles

Pour chaque option de traitement, vous devrez obtenir les réponses aux questidesscis. Nous

@2dza adzZa3ISNBya Sy 2dziNB RQSOIf dzSNI £ Sa STFSha L
thérapeutique. La section suivante vaaslique les questions a poser a propos de chaque

traitement que vous envisagez.

Evaluez les effets positifs
Quels sont les bienfaits possibles connus de c§ EstOS  1j dz5 £ S G NI AdSYSy
traitement pour ma maladie ou mon probléme ¢ maladie, ouesODS 1j dzQA f LIS NI S |

santé? soulager les symptémes?
Lesbienfaits sont leseffets positifsdu Quel niveau de bienfait et quels types de
traitement qui sont souhaités. bienfaits ce traitement peuil me procurer?

Combien depatients atteints de la maladie
devraient bénéficier du traitement?

Dans quel délai les patients ressentirelst
les bienfaits du traitement?

Pendant combien de temps les bienfaits
durent-ils, si je recois le traitement comme il es
recommandé?

v dzQ-8edue les études ont révélé a propos de ce traitement?

Estce que mon médecin croit que les études étaient congues adéquatement et avaient une
envergure suffisante pour permettre aux experts de croire que les résultats relatifs aux bienfaitg
fiables?

Si plusieurs études ont été realisées,-estque les résultats des différentes études concordent?

Estce que je sais quelle est la dose la plus faible qui peut procurer un bienfait?
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Les résultats relatifs aux bienfaits provenant des étude gai S S &

@yl tQK2Y

médicament ortils été mis a jour? Autrement dit, de nouvelles études qui portent sur les

bienfaits du traitement chez la population générale éhf f S a

du produit? R
+ 2 ANJ {3pouylgdlSESI A £ &

SisS YSysSa RSI

adzNJ f QK2Y2f 231 GA2Y @

En faire une question personnelle

Des personnes comme moi
Dans une étude scientifigue ou un essai clinig
des personnes comme moiont référence a des
LI GASyGa ljdzA 2y d  LINJ
partagent voscaractéristiques, comme

A Méme sexe (homme ou femme)
Méme maladie ou probleme de santé

Méme sougype de maladie ou de
probléeme de santé

Méme gravité de la maladie

asYS ( élt®s» Bréblemes, tels
gue dysfonction rénale ou hépatique,
problemescardiaques ou facteurs liés
au mode de vie, tels que tabagisme,
surpoids, etc.

A
A
A
A

Pourquoicelaesk f A YLIR NI | yiK
portait pas sur depersonnes comme moie
traitement peut ne pas étre efficace ou sécurita
pour vous.

Puisje prédire si je Bnéficierai du traitement?

Quelles sont les chances que des patients qui
ressemblent le plus bénéficient de ce traitemen

Despersonnes comme mabnt-elles participé
aux études cliniques portant sur ce traitement?
(Voir la définition depersonnes caonme moia
gauche.)

Quelle est la dose la plus faible dont pourrait
bénéficier un patient comme moi? Est que celg
a éte étudie?

Pendant combien de temps dewsjairecevoir le
AN} AGSYSYd FdFyld RQSy

EstOS |j dzS f CoRenfaitsialcduit terind
du traitement sont maintenus a long terme, ou
ces effets positifs changent avec le temps?

Ce traitement esil concu pour améliorer les
aspects de la maladie qui sont les plus importa
pour moi?
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« Etant donné quechaque personne répond différemment
aux médicaments, il faut souvent essayer quelques
médicaments avant de trouver celui qui maitrise
efficacementles symptémes de la polyarthrite rhumatoide.

Evaluez les effets négatifs (toxiques)

Dans quelle mesureette option de traitement
est-elle sécuritaire pour moi?

Un effet toxique du traitement est un effet qui
entraine un méfait grave, tel que

A le déces

A une réaction grave

A des anomalies congénitales

A une toxicomanie

Les effets graves et les effets toxiqueg
possibles du traitement peuveiils maitrisés;
en en diminuant le potentiel et la gravitg
dans mon cas particulier?

Dans quelle mesure cette option de traitement
estelle sécuritaire, en général?

[ S4& SdidzRSa NBIfAasSSa
ont-elles poséles questions précises a propos
effets négatifs? Le cas échéant, sur quels effet
négatifs les études se sontles penchées?

Les études ontlles été menées de maniére a
permettre aux experts de croire que les résulta
concernant les effetaégatifs sont fiables?

Les études avaierdlles une envergure
suffisante (y avaitl un nombre suffisant de
participants) pour permettre aux experts de
croire que les résultats concernant les effets
négatifs sont fiables?

Si plusieurs études ont étéalisées, les
résultats concernant les effets négatifs des
différentes études concordaienls?
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Yat-Af RQlFdziNBa R2yySSa
provenant des études, qui ont aidé les experts
a comprendre les effets négatifs?

v dzQ-8edie je sais a propa la plus faible
dose qui peut diminuer les effets nuisibles tout
me procurant des bienfaits?

Y at-il des études en cours, des études planifié
ou des registres de patients qui explorent les
effets négatifs de ce traitement?

v dzQ-&eayie je doisavoir au sujet des effets
toxiques de ce traitement?

Quels sont les effets toxiques connus du
traitement?

vdzQ68iljdzS tSa SGdzRSaA
révelé a propos des effets toxiques possibles d
traitement?

A quelle fréquence ces effesontils survenus?

Y avatil un groupe de patients qui était plus
susceptible de présenter ces toxicités que
RQI dzi NB& 3I NP dzLISaK

A quelle dose les effets toxiques surviennést
en général?

[ QF LILIF NAGA2Y RS O Seldi |
retardée? Le cas échéant, pendant combien dg
temps? Este que je pourrai probablement
bénéficier du traitement avant que des effets
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toxiques surviennent?

De quelle maniére les effets toxiques
progressemntls?

Pendant combien de temps les effétxiques
durent-ils?

Estce que mon médecin peut prendre en
charge les effets toxiques? De quelle maniere?

Les effets toxiques sofils réversibles?

Estce que les effets toxiques continuent si le
traitement est arrété? Pendant combien de

temps?5 QF LINB & f SG8S gjiddoRnS &
toujours disparu?

En faire une question personnelle

Estil plus ou moins probable que je présente
certains des effets toxiques du traitement?
Pourquoi?

Quels seraient les effets physiques et pratiques
découlant deffets toxiques du traitement?

Comment mon médecin prendraiten charge ce
effets toxiquegpossible®
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«[ 2NRIjdzS 2QF A LINBASY(iS dzyS NBI
FLINBA RS& yysSSa RS adz00sasz 28§
Heureusementmon médecin et moi avons réussi a développer un
nouveau traitement. Nous avons utilisé de trés anciens
médicaments et de trés nouveaux médicaments. Je recois encore (
traitement huit ans plus tard, et il a tres bien fonctionné pour mei.

Evaluez legffets incommodants
Que révelent les études a propos des effets incommodal 5 Q I LIN&udes, fq& sont les effets incommodants
de ce traitement? possibles du traitement?
Leseffets incommodantssont des effets négatifs A quelle fréquence softs survenus pendant les études?
Iégers qui sont
ﬁ d?sag;eables ou Y avaitil un groupe de patients qui était plus susceptidie
genants LINS&ASYGSNI OSa STFSia AyoOz2
! y STTSU AYyO2YY2RI Yyl yQSa Dans lesstudes:
toxique.
A Quelle est la gravité des effets incommodants?
A A quelle dose se manifesteils?
A Pendant combien de temps dureii$?
A Un médecin peutl prendre en charge les effets
incommodants? Le cas échéant, comment?
A Ces effets sonils réversibles?
EstOS 1jdzQAf & F LI NrA&aasSyid 3§
échéant, quels sonls et pendant combien de temps
durent-ils? Dans les études, e&tS | dzQAf a 2y
disparu?
vdzQ-88(ljdzS &l Aa RQIFdziNB t LINRPL}RA tRS&a SFFSia AyO2YY2R
En faire une question personnelle | Estil plus probable ou moins probable que ces effets
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incommodants surviennent dans mon cas? Pourquoi?

Quels seraient les effets physiques et pratiques découla
des effets incommodants que je pourrais présenter?

Comment mon médecin prendrailten charge les effets
incommodants que je pourrais présenter?

«WQlF A O2YYSYyOS ¢t

I 2 ANJ RSa

NBFOGA2ya ffSN

jamais causé de problemes par le passé. Celgpné®ccupait parce que je devais recevoir des

a2ziAya RSyuGl ANBa
Of AyAljdzsS t

lj dzA
f QK& LIA G I f

YQ206f AdSNF ASY

t LINBYF

2G 2QFA LI aas LISyRIFyl

allergies médicamenteuse Maintenant, nous savons quels médicaments je peux prendre sans

RFEYy3aSN Si
LJX dza RS

j dzSf &
LINBEY RNS RS&® |

YSRAOIFYSyda

2S R2A& SOAGSN
YGAOA2(GAljdzSa L f QlF @Sy
[

Autres aspects de ce traitementgrendre en considération

{ QA RQdzy Yy 2dz@SI dz ( NJ
traitement moins récent?

5lya £S OFa RQdzy GNI A
problemes sonils apparus chez les patients qu
f Q2y G dziAfAasS RSLIzA &
positifs et négtfs les patients ondls présentés?
Ces problémes onts été résolus?

Estce que mon médecin me suggere ce traiten
LI NOS 1jdzQAt Sad dziAt A
YIfl RASKkA hdRa@dy IXSRA O
traitement utilisé hors indication?

Unmédicament ou traitement utilisé hors
indication est un médicament ou un traitement

Si le traitement est utilisé hors indication
pour ma maladie ou mon probléme de
santé, pourquoi mon médecin pensel que
le traitement sera sKj efficace et bénéfique
pour moi?

vdzO-88iGljdzQ2y al Ad t LIN
A qui est homologué au Canada, mais qui est y 5 3 _I' UAFTa LIZaaroct sa Rd
utilisé pour une maladie ou pour des indication?
personnes qui ne sont pas couvertes par
f QK2Y2t 231 GA2Y T 2dz
Aljdzh yQSaid LiCanadazma f i
peut étre utilisé dans ces cas particuliers, si
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fS YSRSOAY ONRAG | dz
bénéficier.

Ce traitement estil colteux? Estce que le colt du traitement sera payé
LJ- NJ |j dzSf |} dzQ dmgi? St Oui, gzt NS
qui? Sinon, pour quelles raisons?
Existet-A f R QF dzi NBa | LILINRP OKSA& § KSNJI LISdzi A lj dzS
Pour répondre aux questions@essus, esOS 1j dzS 2QF A | 008§a t R
qualité?

Quels renseignementievraisje demander & mon médecin? A mon pharmacien? Au personnel
AYFANYASNI RS I Of AyAljdzSK " RQI dzi N&&ue e Sodliaie
O2yadzt G§GSNJ dzy INRAzLIS RS RSTFSyaS RSA& RNInkside
ma maladie ou de mon probleme de santé?

AreS RSYFYRS t Y2y LINRPFSaaraz2yySt RS I alyi
partie de la monographie, pour ce traitement?
Commentpui2S 02 YYdzy Alj dzSNJ I
RQdzy 3INRdzZLJS RS RSF¥Syas
particuliére)?

EstOS 1jdzS 2QIF AYSNI A& 1jdzS Y2y SljdzA LIS az2A3ayl yi
connaisi YOS Rdz 02y (iSydz Rdz LINBaSyid 3IdzARS SiG RS
information atje besoin?

a L2
S £

7 3 dzi] NEBR 02 /RS ol

S |
RSa RNRAGA RSa LI GA

Une monographie est un document qui fournit des détails importants
sur un médicament, un traitement ou un produit qui est offert &ur
marché canadien. Chaque médicament ou produit homologué par Sar
Canada doit comprendre une monographie. Ce document est préparé
LI NJ £ QSY G NBLINRA &S ljdzA FI 6 NR Ij dzS
par Santé Canada. Il doit étre approuvé par S&#gada.

La partie de la monographie qui contient les renseignements a
fQAY(iSydAz2y Rdz 02y az2yYYl G4§SdzNJ T2 d:
ROQAYTF2NXIFGA2Y £ LINRLRa RS I 02
ses effets négatifs possibles.

« Un nouveau médicament peut avoir des effets secondaires graves qui ne sont pas encore conr
LI NOS 1jdzQAf yQSad LI a 2FFSNI adzNJ £ S YI NOKS
b £ QS&aalr A | dzLINBA& RS GNB & 9080 AViSE NEB2TYoSNBS LBFSa
offert sur le marché et accessible au public. Les médicaments moins récents sont commercialisé
depuis longtemps et on en sait donc plus sur leur innocuité et leur efficasité.

Au Canada, certairsystémes aident a payer le  « En tant que chedle groupe qui travaille
co(t des médicaments et des traitements. lls ~ aupres des patients, je suis toujours choqué

incluent: f 2NRIjdzS 2QSy(iSyRa dzy
A Le financement par les gouvernements Y QA Yy T 2 NNS NJ ITJI- a dzy i LJI-,
fédéral, provinciaux et territoriaux yz2za 2LIWA2ya U0KSNI LIS dzu

A [Sa NB3IAYSa RQlaadljdzQStfsS Sad GNBLI O2 Hi
A [S& NBIAYSa RQl aad médecin que relent cette décision»
f QSYLX 2 @& S dzNJ
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[A&GS RS OSNATFAOFGAZ2Y LRdN) & QI GROINDWE & diS|indilBel
L f QLAY ySES

A Quelle organisation ou personne administre le site Web et y ajoute du contenu? Vous pouve
vous fier aun établissement médical réputé et bien connu, au ministére de la Santé ou a un
organisme gouvernemental, et aux organisations sans but lucratif crédibles qui font la
promotion de la santé.

A" ljdzA S -&ilR GeBtains ShesRWeBsand destinésmNI Yy R LJdzo f A Od 5 ¢
réservés aux professionnels de la santé-desfjue la politique de confidentialité est énoncée
adzNJ £ S aAidS 2S00 602YYSyid fQAYTF2NNIGAZ2Y ¢t
comment votre adresse de courriel est traij@e

A vdzsSSt Said tQ202SOUGAT Rdz aAiSK SNATFTAST aQa
S f

2FFSNIL t RS&a FAya SRdzOF GA@GSa 2dz aQa FrAQd
+SNAFAST aQAft @& | dzy SYS3WVIGS IadENI RASH alpdi$ (S
Si y2y aS &adzoadAiddzSNE t fQAYF2NXYIGAR2Y 2dz
A Lesitecontenh f RS f I LJzof AOAGS ljdzA | NI LI NI | ¢

f QA Y Tt dzSy G8viir gai asilé cdrBrhandRaBe du site Web.-Esun établissement
de santé ou une entreprise qui souhaite vendre un produit?

Soyez prudent et protégexrous!
A Méfiez@2dza RQdzy aAdS 2 Somilpdel RIHZNRgEEdEhCsgeyes. LINE R
A CheN\DKST t al @2ANJ A f QAYTF2NXI GA2Yy &dzNJ £ S
a jour ou des révisions.
A Il devrait étre facile de communiquer avec les personnes qui sont responsables du site
2S50d +SNAFAST &QAf @& Ioudafonulaiie b doasPougez S O N
remplir.

«; OFLyd FTOGGSAY(d RQdzyS YIfFRAS NI NB
RQIF @2ANJ RSa ht¢Lhb{ RS GUNIXAGSYSyl
personnes qui ont une maladie rare.

Comme le nombre d&J- G A Sy i FdGdSAyGa RS Yl
LJ2dzNJ YSYSNJ RSa SaalAa Of AyAljdzsSa
OSNIIAya RS OSa GNXAdGSYSytaod ! RK
trouver une solution unique pour obtenir le traitement gdonctionnait le
mieux pour moi»

a
a
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VRAI, FAUX ou PEETRE?

1) Les gens ont tendance a surestimer ce qui est connu a propos des
effets positifs et des effets négatifs des traitements homologués
chez des patients individuels.

2) Les nouveaux traitementsont aussi bong ou meilleursc que les traitements
moins récents.

3) hy L)Sdzi YS LINBAONANB dzy GNIAGSYSyl
ou mon probléme de santé.

0 NR dz&dS RI ya

4) [ QAYTF2NXYEFGA2Yy | dzS 2y
2y tF L)X dza FAL

f Q2
estlag dzNOS RQAYF2NXNI (A 2

+ 2 A NJ f2(pbuydésSekpBcations.
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ETAPE:
EXPLORER LES INCERTITUDES ENTOURAN™
CHAQUE OPTION THERAPEUTIQUE

hy yS atrAid LI a SO OSNIAGdzZRS O2 YYSyh vodgyaved NI A § ¢
peut-étre abordé cette question lorsque vous vous demandiez gidesonnes comme maiont
4dza OSLIiA0Ef S&a RS LINBaSyiluSNakemhant. STFSGa LRairAldArATa :

[ QS &l hdSr but de vous aider & mieux comprendre les incertitudes qui entourent un traitement.

9y dFyd 1jdzQl Rdzf 6Sasx y2dza al @2ya 1jdzS t+ @AS 02Vl
traitements médicaux. Pourquoi? Parce quaed@&nce est complexe et doit tenir compte de tous les
FALISOda RQdzyS aAlddzr GA2yd [ Sa 2NHIFIYyAaAYSa 32 dz0SNJ
LINR RdZA & YSRAOldzE al @gSyid OStl & / QSa&G vdideudzNJ OS G i ¢
médicament qui fonctionnera pour tout le monde. Au lieu de cela, ils informent le public des

incertitudes afin de ne pas soulever de faux espoirs chez les patients.

Incertitudes

Dans le domaine médical, ce terme fait référence a tout ce
laisse entendrein certain doute ou un manque de confiance
LINPLI2Z& RSa STFSiGa LRaAlATaA

Il peut aussi signaler un doute
AljdzZl vy Fdz YSAEE SdzNI Y2YSyi
A quant aux personnes qui en bénéficieront, ou
A quant aux résultats destudes réalisées pour évaluer |
traitement.
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v dzQ-Bexgiie je ne sais pas encore ou ne comprends pas clairement & propos
des effets positifs et négatifs du traitement?

YatAf RQFdziNBa AYOSNIAGdZRSE O2y OSNY Iyl f 8
compte?

Puisje utiliser les incertitudes pour poser des questions plus précises sur

f QSTFTFAOFOAGS LRISYiIAStEtS RS OS GUNIXAGSYSYy
«<ONB FGGSAYG RQdzyS YIFIfFRAS NINB yQ
f Q2y R2AG | aa dzyredponsabilitéqridesdzantd. JOrdud pelk fas

se fier aux experts pour obtenir des conseils. En fait, personne ne sait quelles :
f Sa& YSAffSdNBa 2LIA2ya GKSNI LISdzi A% d:

Réponses possibles

Nousvousi dzZZ3SNRPy & RS NBTFf SOKANI | dzE AyOSNIAGdzZRSa &8
homologué au Canada.

Pour les traitements homologués
Py GNFAOGSYSYy(d K2Y2t23dzS Sad dzy GNI AGSYS

I LILINE dz8S | dzE FFRAYWES R didlh ASt S3qiouoéenaphyblidre ghis.y v

{QAf & | RS ft QAYOSNIVYat-Af dzy NBIA&AGNBE RS:
et les méfaits possibles du traitement, consulter?

comment les experts réagissedils a cette 5Ql dzii NB a -¢fies grmniiées?a 2 v (
situation? Pourquoi ces études somiles menées?

EstOS |j dzQdzy 3I2dz@SNYySY
ailleurs) a commandé ces études? Le cas
eéchéant, puige participer a une étude?
Devraisje participer a une étude?

v dzQ-8exiii est encorénconnua propos des bienfaits et des méfaits possibles du traitem
aprés son homologation?

v dzQ-6 § (i |j dzdas ahed@ &ién comprid propos des bienfaits et des méfaits possibles
traitement apres son homologation?

Depuis que le traitement a été homologué, est que des problemes sont apparus qui sont
reliés aux effets positifs ou négatifs sur les patients? Dans quelle mesure les expeits son
incertains de leurs jugements a propos de ces problémes?

[ QA Y FENY Hz6 A 2 QI KelleScBhiér¥nke\uBus auR Bieinfaits et méfaits possibles
OGN} AGSYSYyGK [ S&a SELISNIa Si fSa YSyYoNaet |
egard?
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Estce que la compréhension des experts en ce qui concerne les biegifaisfaits possibles 4
changé récemment? Le cas échéant, pour quelles raisons?

R e B e WIS s

«WQIAYS Y2y YSRSOAYy® 9f
parle toujours honnétement de ce qui est connu et
AyO2yydz £ LINRPLI2Z& RSa GN
paspeuRQl RY S (i G NB ¢ ménk 4 Sehimeli
/| QS&ai dzyS RS& NIAadA2ya L
j dzS§ 2QF A &air W2y FAlI yOS S

et 7

Pour les traitements utilisés &ors indication»
Un médicament ou un produit utiliséhRors indication» peuts 4§ NB K2 Y2t 2 3dzS | ¢
porte la mention «ors indicatiomy = OS ljdzA @Sdzi RANB |j dzQA € LIS
LISNE2YYySa ljdzA yS az2yd LI a 0O2dzSNI
Un médicament ou un produit utiliséhors indicatiom Yy @e8t&tie PAS homologué au Canad:
YIAa Af LISdzi s(iNB dziAfA&dS RIFIya RS&Epeuddna L
0SYSTAOASNMB)O+2ANI f QI yYSES
Devraisje envisager de prendre part a une étug Vous devriez vous informer de ce qui suit
clinique qui porte sur un traitement utilisé&hors| A v dz§tf &G+ RS RQSE LIS NA )
indication »? f QS at-d attdint?:
A Quelles sont les données probantes
concernant ses effets positifs ou négatifs?
A v dzQ-Eeayiii est encore inconnu & propos d
ces effets?

Version préliminaire en LANGAGE CLAIR ET SIMPLE Ao@0D15 40



«t 2dzNJ YI LI NI 2SS yS LINBYRNIAa LI &
RFya S OFRNB RQdzy ® oS i 28 & (0t A YOS dzSi |
OASYTFlLAGA LRGSYGASta O02YY Sotédtels. (it f

Pour les personnes atteintes de polyarthrite rhumatoide, il y aalfs, nous
aurions peutétre accepté un peu plus de risque (avec des médicaments utilisé:
K2NE AYRAOFGA2Yy 0 LlzA aljdzS LX) dza A SdzNE&
leursoptions thérapeutiques»

VRAI, FAUX ou PEETRE?

1) [ QAYVF2NXYIFGA2Y Fdz adz2SG RSa o0ASY Tl A
Sad O02YLX 80GS Idz Y2YSyld RS fQK2Y2f 2

2) ' @Fyld RQsOiNB K2Y2f23dzSaz fSa GNIAQ
chez de véritables patients comme moi.

7

3y LE yaQSad LX
i

A A tS RS NBOAZSAEt AN
YSTIAGE L2&EA

RQdzy GNIAGSYSYyd

'.F

w O«
Q¢ >

3
t

(@]}

4) Les experts peuvent avoir des opinions différentes quant awetffpositifs et
YySALGATa LIRaaAirofSa RQdzy GNIXAGSYSyi

5 hy alAdG SEFOGSYSyd 1jdSttS Sad tI R
moi (la dose qui me donnera la meilleure chance de bénéficier du traitement
tout en en diminuant les effets négatifs).

6) La meilleure pratique scientifique produit des réponses et des vérités que tol

peuvent comprendre et accepter.

+ 2 A NJ f2(pbuydéSekpBeations.
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ETAPE :
l'be¢eL/ LtOw 5Q! I ¢woO9{ ¢ 1t ¢
DECOULENT DWRAITEMENT

/| Kl OdzyS RS&4 RSOAAAZ2Y A |jdzS y2dza LINBy2ya LISdzi y2«
ultérieurement.

[ S 0dzi RS OSGGS SiOlFLIS Sad RQFYGAOALISNI Sy ljdzzA |
ultérieures, selon le ou les traitements queus choisissez.

Quels autres types de décisions dewjaipeut-étre prendre si je choisis ce traitement?

Quelles sont les conséquences possibles pour moi de mes choix de traitement?

Réponses possibles

Voici quelques exemples dastres types de décisions que les gens devront {&re prendre:
A+xarisSa t tF OfAYyAldzS 62dz £ f QK& LIAGLIT O SO f ¢
5SLX | OSYSyia ySOSaalANBa t f QSEGSNASAZNI Rdz R

A

A Soins & domicile requis
A Modificationsou restrictions concernant mes autres traitements
A

Autres traitements nécessaires pour la prise en charge des effets négatifs de ce traitement
0y 2dz@St dzE YSRAOFIYSyidGa 2dz Ayaidl dz2N» GA2y RQI dzi |

A Décisiondeprendrepér £ dzyS S0 dzRS Of AyAljdzS Si € QSy 3l 38
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A

A

9FFSia adzNJ £ Sa FAYIyOSa o6ysS0O0SaaaidsS RS 02dziS|
traitement)

N

9
f

FTTS
Ql f

N U

>
<
(0p))
<, 8
<, o
m?
g o

«[ 2NRAIdzS 2QIA NBedz Y2y RAI3Iy23aGA0 RS
dzy LI Fy RS GNIAGSYSYyd F@lyid YsYS y2i
duplan, je leur ai dit, "Je ne pourrai pas assister au mariage de ma fille le mois
prochainh® Lfa YQ2yd RAG ljdzS 2SS RS@GIFAa O
lls ne comprenaient pas a quel point le mariage était important pour moi. En fin d«
comptSZ 2QFA NBUGIFINRS Y2y GNFXAGSYSyilio WS
OASYFIAG RQsUONB | dzE OsiSa RS YI FAff
beaucoup plus grand que le risque de retarder le début du traitement.
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ETAPB:
IMAGINER MES RESULTATS POSSIBLES

[ QS B Videld explorer ce que votre corps et votre esprit ressentent aprés avoir examiné
FGGSYUABSYSFiu b l@@ltslb]&ﬂﬂsret négatifs du traitement, et les autres types
ROSTFTFSOGANI RdzSYSFUG LIRAZNNI AG | 92AN RIya @20NB DA S
O2YLINBYRNBE RlIya 1jdzSttS YSadzaNE @2dza siSa t f QlF Az

Commentpourrais2 S NBAaSYyGANI £ Sa O2yasSlmzsSy0Sa Lk
traitement particulier?

Maintenant que je connais les incertitudes qui entourent le traitement, est que je
dadzhia t tQFA&AS RS £S NBOS@O2ANXK

Réponses possibles

Imaginez ce que vous ressentiriez si vous présentiez les effets dédetssous

A v dzQ-Eeayiie je ressentirais si le traitement diminuait ou guérissait ma maladie ou mon
probleme de santé?

A vdzQ68iljdzS 2S NBaaSYyuANIrAa arx £S ONIAGSYSyld

A v dzQ-Eeayile je ressentirais si je présaistles effets secondaires plus graves ou toxiques du
traitement?

Version préliminaire en LANGAGE CLAIR ET SIMPLE Ao@015 44



A v dzQ-8exie je ressentirais si je présentais les effets négatifs incommodants, mais pas
dangereux?

Prenez un instant pour imaginer ces effets possibles du traitement

A Quellesseraigi f Sa O2yasSljdzsSyO0Sa LIKeaAldzSa Sd LINI (A
traitement?

A Quelles seraient les conséquences physiques et pratiques si je présentais les effets
toxiques de ce traitement?

A Quelles seraient les conséquences physiquasatiques si je présentais les effets
incommodants de ce traitement?

LY&AONRGST @23&8 NBLRyaSa t | ddesSddS | dzi NBa 1jdzSadaA 2,y
1. vdzSt £t S aSNIAG f QAYOARSYOS RSa STFSiha LlaaAroft
et les activités qui sont importantes pour moi? Les effets sont des activités telles que préparer

fSa NBLIa Sdid YIYy3aSNE FffSN FdzE G2AfSiGSaT Si

2.vdzSttSa aSNIASyid tSa 02y a Sijadedgh® paur pieddre@S RS JI
charge les effets toxiqgues ou incommodants de ce traitement?
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3. v dzQ-Eexiie je pense de la possibilité de présenter des effets négatifs & retardement associés
a ce traitement?

4. Estce que je pourrais accepter de viwkaque jour avec les effets négatifs possibles, si je
choisis ce traitement?

« Je sais que je ne pourrais pas participer a des études cliniques a cause de la
grande incertitude concernant les effets positifs et négatifs des traitements
expaimentaux comparativement aux traitements homologués. Je travaille enco
a temps plein méme si je vis avec une maladie chronique. Je ne peux pas me
permettre a ce stade de ma vie de prendre des journées de congé pour me
NEYSGGdNE RQdzyS uiBditengit.2 y y S3l GA DS t
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