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A propos de I'étude

Les jeunes atteints d’arthrite juvénile idiopathique (AJI) pré-
sentent des symptomes physiques et psychologiques qui ont
un effet négatif sur un large éventail d’activités fonctionnelles.
Ces jeunes et leurs familles ont besoin de plus d’informations
et d'aide pour prendre des décisions afin de gérer ces symp-
tomes. Notre équipe a élaboré la JIA Option Map, un outil
d’aide a la décision en ligne a I'intention des patients concer-
nant la prise en charge de la douleur dans I’AJI. Nos travaux
actuels visent a élargir la portée de la JIA Option Map afin
d’inclure des interventions sur d‘autres symptomes pertinents
et des conseils pour participer pleinement aux activités. Grace
au financement de 1'Initiative canadienne pour des résultats
en soins thumatologiques (ICORA), nous avons cherché a dé-
terminer les symptomes et les aspects de la vie quotidienne
qui devraient étre ajoutés a la JIA Option Map.

Notre équipe est composée de 35 membres, dont des
patients partenaires, des prestataires de soins de santé, des
chercheurs et des stratéges. Les prestataires de soins de san-
té comprennent des rhumatologues pédiatriques, des infir-
mieres, des ergothérapeutes, des physiothérapeutes, des psy-
chologues, des travailleurs sociaux et des diététistes. Nous
avons tenu sept réunions virtuelles de 1'équipe de recherche
afin de déterminer et de discuter des symptomes et des acti-
vités fonctionnelles pertinents pour les jeunes atteints d’AJI.
Ensuite, nous avons partagé un sondage en ligne au groupe
de recherche et organisé deux séances de discussion en ligne
pour convenir des symptomes et des activités fonctionnelles
les plus importants a ajouter a la JIA Option Map. Lengage-
ment des patients est au coeur de ce projet et une description
en est fournie au lien suivant : www.ktpathways.ca/system/files/
resources/2022-12/2022-Vol-6_IKTRN-casebook.pdf

Quels sont les symptomes les plus importants

a ajouter a la JIA Option Map?

Dix-sept personnes ont répondu au sondage, dont quatre pa-
tients partenaires, onze prestataires de soins de santé issus
de quatre professions différentes et sept chercheurs. La fa-
tigue, le stress, l'anxiété, les raideurs articulaires, le manque
de sommeil, le sentiment d’abattement et le gonflement des
articulations ont été jugés les plus importants. L'école et les
loisirs ont été les activités fonctionnelles les mieux cotées,
suivies par les activités de la vie quotidienne et le travail.
Dix-huit personnes ont participé aux réunions, parmi les-
quelles trois patients partenaires et des cliniciens de quatre
professions différentes. Les deux réunions ont permis de
déterminer que la fatigue, le stress/l'anxiété et les raideurs
articulaires sont les symptomes les plus importants a ajou-
ter. Toutes les activités fonctionnelles ont été considérées
comme importantes a ajouter, les activités scolaires et celles
de la vie quotidienne étant jugées les plus importantes.

Implications

Les travaux futurs permettront de s‘assurer que 1'élargisse-
ment de la JIA Option Map intégre des informations fondées
sur des données probantes pour traiter ces symptomes et leur
effet sur les activités fonctionnelles. Les patients partenaires
et les cliniciens jouent un role crucial pour nous aider a faire
que cette carte sera facile a utiliser et a mettre en ceuvre dans
la pratique clinique, afin d’aider les jeunes et leurs familles a
discuter des options de traitement et a prendre les décisions
les plus appropriées pour prendre en charge leur santé.
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