Com rendre le La Myasthénie Grave généralisée (gMG) est une maladie
P neuromusculaire rare qui entraine un affaiblissement et des
symptomes variables.

fardeau uotidien Un projet a été mené en collaboration avec Alexion et les

associations de patients atteints de maladies neuromusculaires

de la ma adie de en Suisse afin de mieux comprendre la différence de perception

du fardeau de la maladie entre les médecins traitants et les

/4 ® .
patients.
la MyaSthenle 9 médecins traitant la gMG en Suisse ont été interrogés et 46

patients ont répondu a un questionnaire en ligne qui a fourni

Grave des informations précieuses sur le sujet.

Quel est le profil des participants a I'enquéte ?
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Le parcours des patients gMG

.... 83% des patients souffrent de «I'aimerais bien Consultel‘

plus d'un symptéome b N

4 0 /.. des patients considérent le médecin, mon medeC1n plus souvent,
. 80 /0comme principale source d'information °

: pas seulement une fois par

".. des patients consultent un médecin °
.,. 78% dans un centres spécialisés an ou en cas de crise.»
g des patients nécessitent actuellement
‘ 75% d'un traitement
".. ﬂ 0/ s'appuient sur l'aide des
..,. O associations de patients
'. 67% des patients ont été diagnostiqués en moins de

ceci dépendant étroitement du type de symptémes ’

'-.. 67%des patients consultent leur médecin au moins tous les

— patient gMG

la fréquence des visites dépendant principalement de la
gravité de la maladie

« Il est difficile d'étre accepté car personne

ne voit la maladie.»

— Patient gMG
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Fardeau quotidien et impact sur la qualité de vie
Variabilité entre les patients
P 53% M

la perception de la maladie est extrémement variable en fonction de la sont au chémage ou 5
gravité des symptémes et du mode de vie du patient. travaillent partiellement
en raison d'une
invalidité lié a la gMG

Evaluation par les patients de I'impact sur la vie :

Vie professionnelle
partiellement empioyé ou au - (D 7%
chémage

vie quotidienne (D 59% A

|
vie sociale (i D 55%
vie privée (D 45%
Vie professionnelle - 31%

employé a temps plein

Les femmes évaluent l'impact de
la gMG sur leur vie en moyenne

22% [shommes

3

-

Les attitudes invalidantes et infantilisantes sont particulierement difficiles a gérer pour les patients
Le soutien de la famille et de son entourage est essentiel pour réduire le fardeau de la maladie

Symptomes invisibles

) [ []
Certains symptémes de la gMG ne sont pas évidents ou apparents. Les «I al bCSOln de
patients percoivent un manque de compréhension de la part de leur
famille, de leurs amis, de leur employeur ou de leur médecin qui ne se Pauses Plus longues

rendent pas compte du fardeau :

au travail. Cela
n'est pas toujours

Symptémes rapportés par les patients:

Vision double — 73%

Perte de force _ 68% aIilPreCle pa’r les
Fatigue - QD 4% o ‘11:1 ne

Essoufflement - 4£1% Comprennen Pas

V é
Autres symptomes signalés : difficulté a avaler ou étouffement, mon etatO ))

paupiéres tombantes, humeur dépressive, troubles de I'élocution.

Faire participer les gens aux discussions et amener la famille el
aux consultations permet d'améliorer la compréhension
Fardeau de la déficience visuelle «Je souffre
Les patients souffrant de vision floue ou double décrivent ce symptéme Constamment de

comme celui qui a le plus d'impact sur leur vie.

diplopie. Cela rend
tres difficile
I'exécution de taches
basiques.»

Le role de I'adaptation — Patient gMG

Les patients doivent faire face a de nouvelles limites par rapport a leur vie avant la maladie.

‘ Abandonner un loisir, affronter le monde
extérieur ou renoncer a une activité
sociale sont des limites associées au

lacher-prise et au deuil

Les discussions sur les impacts de la gMG
peuvent aider les patients a réduire |'écart
et a améliorer leur qualité de vie

Pour les professionnels de santé et les proches de patient, il est essentiel de
tenir compte de la perspective du patient et de son histoire A
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Abréviations: .
gMG = Myasthénie Grave généralisée

Les associations de patients

M sont la pour aider.

Pour en savoir plus, visitez
www.smg.ch

ALEXIiON
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