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Quelle est la problématique de votre recherche ?

Compte tenu des changements que les personnes atteintes de mucoviscidose rencontrent
actuellement, et probablement a I'avenir, dans leur état de santé, les roles et responsabilités
qui composent la structure de I'équipe de soins des personnes atteintes de mucoviscidose
ainsi que la maniere dont cette équipe utilise les technologies pour fournir les soins, devraient-
ils aussi évoluer ? Et si oui, comment ?

Pourquoi est-ce important ?

Savoir comment les programmes de lutte contre la mucoviscidose peuvent modifier la
structure de leurs équipes est important, car les soins médicaux fournis par ces équipes ont
conduit a des améliorations constantes de la santé des personnes atteintes de mucoviscidose.
Ces soins tiennent compte du fait que les personnes atteintes de mucoviscidose connaissent
bien leur propre corps, tandis que leurs équipes de soins savent comment traiter la maladie.
Les changements rapides dans la facon dont les malades vivent leur pathologie obligent a
revoir la maniere dont les équipes de soins sont structurées, afin que les soins qu'elles



dispensent continuent a soutenir les personnes atteintes de mucoviscidose, tant maintenant
gu'a mesure qu'ils feront face a de nouveaux défis liés a des espérances de vie plus longues.

Quels sont les travaux réalisés ?

Pour répondre a cette question, un comité composé de membres interdisciplinaires de
I’équipe de soins, de patients adultes et de parents d’enfants atteints de mucoviscidose a été
constitué afin de revoir la structure de I'équipe de soins et de déterminer quelles
modifications, le cas échéant, devraient étre envisagées. Sous I'angle de I'expertise clinique et
des expériences vécues, le comité a passé en revue les données de la recherche, les services
fournis par les programmes de lutte contre la mucoviscidose et les résultats d'une enquéte
nationale recueillant les perspectives sur les soins fournis aux personnes atteintes de
mucoviscidose. Lorsque des données de la recherche n’étaient pas disponibles, le comité a
identifié des points d’accord. Des avis donnés par les équipes de soins et la communauté dans
la forme de commentaires publics ont permis d’initier les révisions du projet de
recommandations avant sa publication.

Quels sont les résultats ?

Les auteurs ont constaté que la structure de I'équipe interdisciplinaire de soins pour la
mucoviscidose (équipe de base) reste efficace pour fournir les soins spécifiques, mais avec
guelques ajustements. Cette équipe de base devrait inclure trois membres supplémentaires :
un coordinateur en santé mentale pour soutenir la santé mentale dans le cadre des soins
généraux, un pharmacien pour gérer la complexité des médicaments spécifiques a la
mucoviscidose, et un conseiller en génétique pour aborder les traitements basés sur la
génétique et la planification familiale. Puisque les personnes atteintes de mucoviscidose
connaissent une amélioration de leur état de santé, il devient essentiel de prévenir et de
prendre en charge les problémes de santé non liés a la pathologie elle-méme, soulignant la
nécessité pour les équipes de soins de collaborer avec d’autres professionnels de santé et
spécialistes (voir figure).

Que cela signifie-t-il et pourquoi faut-il rester prudent ?

Ces recommandations prennent en compte les changements a apporter a la structure des
équipes de soins pour répondre aux besoins de santé des personnes atteintes de
mucoviscidose tout au long de leur vie. Les attentes doivent étre réévaluées a mesure que les
programmes apportent des modifications selon des délais et des priorités variables, en
fonction des besoins spécifiques des patients. C’'est donc pour cela qu’il est important de
travailler avec les patients et les familles pour déterminer ce qui doit étre modifié et comment
adapter la structure de leurs équipes de soins. De plus, les changements visant a améliorer la
communication entre I'équipe de soins, les professionnels de santé et les spécialistes seront
essentiels pour répondre aux besoins des patients a mesure qu’ils vieillissent.



Quelles sont les perspectives ?

Les équipes de soins des personnes atteintes de mucoviscidose peuvent désormais se référer
a ce guide pour obtenir le soutien institutionnel et les ressources nécessaires afin de faciliter
les changements a apporter a leur structure et d’adapter les soins qu'elles fournissent aux
patients, tant maintenant qu’au cours de leur vie. La surveillance de I'état de santé et la
poursuite de la recherche permettront d’apporter de maniere continue des améliorations a la
qualité des soins prodigués.
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Figure : Interactions entre les membres de I'équipe de soins des personnes atteinte de
mucoviscidose

Lien vers le manuscrit original sur PubMed :
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39327194/
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