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1 Introduction

1.1 Situation initiale du projet Care-NMD-CH

Sur mandat de I'Association suisse contre les myopathies, la Haute école zurichoise des sciences
appliquées (ZHAW) réalise le projet Care-NMD-CH en collaboration avec I'Hopital cantonal de Saint-Gall,
I'Hopital pédiatrique universitaire de Zurich, I'Hopital universitaire de Zurich, I'Hopital de I'lle de Berne et la
Fondation suisse pour la recherche sur les maladies musculaires ainsi que d'autres partenaires de
coopération.

Les résultats de 'analyse de I'état actuel de la situation des soins (phase A) peuvent étre consultés dans le
rapport intermédiaire phase A. Dans la phase B, le projet vise a développer, sur la base des connaissances
acquises jusqgu'a présent, un concept de gestion des soins NMD basé sur les preuves et centré sur la
famille. Ce concept doit étre mis en ceuvre dans le cadre d'une prestation de services coordonnée par des
gestionnaires de soins NMD dans des centres neuromusculaires (NMZ) et étre ensuite analysé quant a son
utilité pour les personnes concernées et leurs familles, pour I'équipe de traitement, ainsi que pour
l'organisation de la santé (phase C).

1.2 Contexte

Les maladies neuromusculaires (MNM) sont des maladies génétiques rares qui ont de graves conséquences
pour les personnes atteintes et leurs proches. (Cohen & Biesecker, 2010; Magliano et al., 2015; Pangalila et
al., 2012; Uttley et al., 2018; Waldboth et al., 2016). La prise en charge des NMD est complexe et nécessite
une approche coordonnée et interprofessionnelle des soins. (Birnkrant, Bushby, Bann, Alman, et al., 2018;
Bushby et al., 2005, 2010). Actuellement, il n'existe pas de traitement causal primaire pour la grande
majorité des NMD. Les personnes concernées sont touchées par une atrophie musculaire progressive, une
faiblesse, des crises de santé récurrentes et une espérance de vie limitée. (Amato & Russell, 2008;
Brandsema & Darras, 2015; Falzarano et al., 2015). Grace a I'amélioration du traitement symptomatique et
aux nouvelles technologies, les personnes atteintes survivent aujourd’hui plus longtemps que jamais. Les
aidants familiaux sont donc exposés a des exigences de soins croissantes, a une charge de travail élevée et
a un risque accru de problemes de santé pendant une période prolongée. (Waldboth, Patch, et al., 2021).
Les phases les plus difficiles de la maladie sont le diagnostic, la perte de la capacité de marcher et les
grandes transitions de la vie, comme le passage a I'dge adulte d'un jeune atteint et le stade tardif de la
maladie. Les personnes concernées et leurs proches bénéficieraient de I'offre d'un NMD Care Management
centré sur les preuves et la famille. Les chapitres suivants définissent ces termes et concepts.

121 Définition des termes

1.2.1.1 Gestion des soins

Selon la définition, la gestion des soins comprend un large éventail de services sur une période prolongée.
Ces services visent a optimiser la qualité des soins dispensés aux personnes vivant avec des pathologies
complexes (Goodell et al., 2009). Des activités coordonnées permettent de réduire les codts, par exemple
en évitant les doublons et en réduisant les prestations médicales. Grace a la coordination assurée par les
gestionnaires de soins, les personnes concernées, leurs proches et les professionnels sont en mesure de
gérer plus efficacement les exigences médicales et de soins des maladies et les problemes de santé et
psychosociaux quiy sont liés, ce qui accroit I'efficacité personnelle des personnes malades. (Goodell et al.,
2009; McCarthy et al., 2015). Selon la littérature, le care management comprend des prestations dans les
domaines suivants :

e des contacts personnels avec les familles concernées, par exemple lors de consultations et, le cas

échéant, de visites a domicile ;

e aider les personnes concernées et leurs proches a gérer la maladie et a surmonter les crises ;

e ['‘éducation et la formation des personnes concernées et de leurs proches ;

e [l'implication des services professionnels et informels impliqués dans les soins et

Concept NMD Care Management 23.03.22 4



M\ zh

e |a coordination et la communication au sein du réseau de soins.

Les care managers sont des experts spécialisés, dans le présent concept des experts de la prise en charge
des personnes atteintes de NMD, et ils permettent, dans le cadre de leur offre, aux personnes concernées et
a leurs proches, aux autres professionnels et aux prestataires de services informels de reconnaitre les
signes d'alerte précoces de détérioration et d'agir en conséquence (Goodell et al, 2009 ; McCarthy et al.
2015). Les care managers regroupent les informations et coordonnent les personnes impliquées dans le
réseau de soins en accompagnant I'évolution de la maladie, en favorisant la circulation de l'information et la
collaboration et en permettant ainsi un traitement commun et anticipé. La vision de I'ensemble du réseau de
soins et la collaboration au sein de I'équipe de soins interprofessionnelle sont essentielles pour la prise en
charge des personnes atteintes de NMD. (Andersen et al., 2012; Birnkrant, Bushby, Bann, Apkon, Blackwell,
Brumbaugh, et al., 2018; Birnkrant, Bushby, Bann, Alman, et al., 2018; Birnkrant, Bushby, Bann, Apkon,
Blackwell, Colvin, et al., 2018; Mercuri et al., 2018).

1.2.1.2 Soins centrés sur la famille

Les soins centrés sur la famille impliquent une approche systémique qui ne se concentre pas uniquement
sur les personnes concernées, mais sur I'ensemble du systéme familial. (Kaakinen et al., 2010; Wright et al.,
2014). Les termes "famille”, "membres de la famille" et "proches" sont utilisés comme synonymes dans le
présent document et la famille est définie comme suit : "personnes qui vivent ensemble ou sont en contact
étroit les unes avec les autres" (Gudmundsdottir & Chesla, 2006) et qui "sont liées biologiquement,
émotionnellement ou juridiqguement" (McDaniel et al., 2005). La santé de la famille dans son ensemble peut
étre favorisée par des interventions centrées sur la famille de la part des care managers, ce qui permet
d'obtenir des effets positifs pour les personnes concernées et leurs proches. Une maladie ne concerne pas
seulement la personne malade, mais influence également la vie des membres de la famille. Parallélement, la
famille, en tant que systéme social, a une influence sur |'état de santé et le bien-étre de chacun de ses
membres, et donc sur la santé des membres malades. (Rolland & Williams, 2005). Les membres de la
famille, tels que les parents ou le partenaire, sont souvent les personnes de référence et de soutien les plus
importantes pour les personnes malades et fournissent une grande partie du travail de soins et d'assistance.
Les proches soignants considérent généralement leur thche comme enrichissante, mais aussi comme
contraignante. (Pangalila et al., 2012). Une charge élevée pour les proches peut donc avoir une influence
négative sur I'évolution de la maladie de la personne malade. Une approche systémique de la prise en
charge est utile, car elle tient compte de la maniére dont les membres de la famille sont en relation,
interagissent, s'influencent mutuellement et du comportement de la famille qui favorise la gestion de la
maladie et des transitions importantes de la vie. (Feetham & Thomson, 2006). Selon I'Office fédéral de la
santé publique (OFSP), en Suisse, outre les adultes, les enfants, les adolescents et les retraités s'occupent
de leurs proches malades. Souvent, plus d'un proche soigne et s'occupe de la personne malade, et
différentes taches peuvent étre mises en avant dans le domaine du soutien. D'une part, les proches peuvent
assumer des taches administratives, fournir une aide au quotidien (p. ex. pour les activités de la vie
quotidienne, le ménage), apporter un soutien émotionnel et psychosocial ou aider a la coordination. (Otto et
al., 2019).

1.2.1.3 Pratique fondée sur les preuves

La pratique basée sur les preuves caractérise l'offre de services du NMD Care Management. La pratique
fondée sur des données probantes se compose de 4 éléments : 1) I'expérience clinique des professionnels,
2) les données probantes issues de la recherche, 3) les valeurs et les attentes des personnes concernées et
des familles et 4) les conditions générales et les données du contexte local. (Rycroft-Malone et al., 2004).
L'expérience clinique des professionnels résulte de longues années d'activité pratique et d'expérience de vie
et est souvent intuitive. Les professionnels ont également souvent recours au savoir empirique d'autres
professionnels. (Rycroft-Malone et al., 2004). Les preuves issues de la recherche ne sont qu'un des
éléments qui contribuent a la prise de décision. De plus, de nouvelles connaissances sont générées en
permanence, ce qui implique une formation continue et un transfert des derniéres connaissances dans la
pratique, adapté au contexte local. L'implication des personnes concernées et l'intégration des expériences
et des préférences de la personne malade sont essentielles, tout comme la prise en compte des structures
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et processus institutionnels et des directives locales et nationales. La combinaison de ces quatre
composantes est nécessaire pour pouvoir prendre des décisions basées sur des preuves et déduire des
interventions qui permettent une prise en charge efficace. Les preuves existantes issues de la recherche
doivent étre examinées avant d'en déduire des mesures, car |'application a la prise de décision dans la
pratique peut toujours se faire individuellement et non de maniére globale pour un groupe. (Scott &
McSherry, 2009).

1.3 Objectifs et questions de recherche

La phase B du projet a pour objectif de développer un concept global de gestion des soins NMD basé sur
des preuves et centré sur la famille. Sur la base des résultats du rapport intermédiaire de la phase A, ce
concept a été élaboré en tenant compte des preuves actuelles et en faisant appel a des experts.

Les objectifs a court terme comprennent I'élaboration d'un concept global de gestion des soins et la
préparation de la phase C : la mise en ceuvre et I'évaluation. Les normes introduites par le concept ainsi que
les processus optimisés doivent permettre aux professionnels impliqués dans le processus de traitement de
collaborer de maniére coordonnée et de fournir des soins de haute qualité aux personnes concernées et a
leurs familles. La collaboration intercantonale doit également étre encouragée et simplifiée par
I'établissement du concept et par la consolidation et I'extension d'un réseau professionnel.

A moyen terme, les prestations du Care Management s'établiront et feront ainsi partie des standards de
prise en charge des personnes atteintes de NMD dans les centres de soins non hospitaliers participant au
projet. Le Care Management est activement impliqué aupres des personnes nouvellement diagnostiquées,
ainsi qu'en cas de questions ou de crises chez les patients déja admis. L'accent est mis sur le maintien de la
qualité de vie des personnes concernées, sur la promotion de leur efficacité personnelle ainsi que sur le
soutien de la famille et la réduction de la charge des proches soignants. Les offres de soins peuvent étre
coordonnées, le flux d'informations assuré et la documentation de I'évolution de la maladie uniformisée, ce
qui renforce la collaboration interprofessionnelle et présente un potentiel de réduction des codts. Dans
I'ensemble, outre I'amélioration de la qualité des soins et de la prise en charge pour les personnes
concernées et les familles, les CNM patrticipant au projet visent a long terme une prise en charge
standardisée, basée sur les preuves et centrée sur la famille, des personnes concernées par la NMD et de
leurs familles dans toute la Suisse. Pour ce faire, des informations sur le concept de Care Management
seront diffusées dans toute la Suisse et les documents élaborés seront mis a la disposition de toutes les
personnes impliquées dans les soins. Enfin, les résultats seront présentés dans le cadre de publications
nationales et internationales.

Lors de I'élaboration de ce concept, les questions de recherche suivantes ont guidé I'action :
Quel concept global de gestion des soins NMD doit étre adopté comme meilleure pratique pour les NMZ
suisses, y compris les services basés sur des preuves et centrés sur la famille ?
a. Quelles sont les compétences recommandées pour les care managers ?
b. Quels services basés sur des preuves et centrés sur la famille sont recommandés pour les care
managers ?
c. Comment les care managers collaborent-ils efficacement avec les médecins et une équipe de soins
interprofessionnelle ?

Concept NMD Care Management 23.03.22 6
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2 Méthode

Ce projet utilise un design de méthode mixte (méthodes quantitatives et qualitatives) (Burns & Grove, 2009;
Westhues et al., 2008). Il a une portée nationale et implique plusieurs établissements de santé dans les trois
régions linguistiques de Suisse. Il a été examiné et approuvé par la commission d'éthique compétente
(BASEC n° 2020-01882) et est réalisé dans le respect de la Iégislation suisse et de la loi sur la protection
des données. Comme mentionné en introduction, les trois phases suivantes sont distinguées au sein du
projet :

e Phase A: Analyse de la situation actuelle en matiére de soins

e Phase B : Développement de concepts pour la gestion des soins NMD

e Phase C : Mise en ceuvre et évaluation de la gestion des soins NMD

La phase B a été mise en ceuvre dans le cadre de deux groupes de travail : 1) une recherche
bibliographique sur les interventions basées sur des preuves et centrées sur la famille et le développement
d'une esquisse de NMD Care Management en utilisant un modeéle logique. (Silverman et al., 2007)2) La
discussion et le développement du concept de NMD Care Management avec un groupe d'experts (Task
Force Myosuisse, Sounding Board, Expert_innen Care Management) selon un processus de recherche-
action cyclique créatif composé de phases répétitives de réflexion, planification, action, observation,
réflexion et re-planification. (Glasson et al., 2008).

3 La prise en charge complexe des personnes atteintes de
NMD

Un grand nombre de professionnels de différents settings ainsi que de nombreux services informels
participent & la prise en charge des personnes atteintes de NMD en Suisse. (Waldboth, Hediger, et al.,
2021). Les familles assument souvent la majeure partie des taches de soins et d'assistance et sont
soutenues au quotidien par leur environnement social, par des assistants et/ou par des professionnels. De
nombreuses personnes concernées et leurs familles ont des contacts réguliers avec les services médicaux
et de soins hospitaliers, ambulatoires et de rééducation ainsi qu'avec les thérapeutes. La formation d'une
équipe de traitement interprofessionnelle est indispensable pour une prise en charge globale des personnes
atteintes de NMD.

Le projet Care-NMD-CH Phase A a mis en évidence certaines lacunes dans la prise en charge des
personnes atteintes de NMD en Suisse. (Waldboth, Hediger, et al., 2021). Afin de mieux soutenir les
personnes concernées et leur famille a I'avenir et de coordonner au mieux les nombreux services
professionnels et informels impliqués, le profil d'activité des NMD Care Managers est esquissé ci-dessous. Il
sera mis en ceuvre et évalué dans le cadre du projet Phase C.

Les NMD Care Manager_s sur lesquels se concentre le présent concept sont installés dans les NMZ et
exercent pour la plupart une activité ambulatoire. lls ne doivent pas entrer en concurrence avec les services
existants, mais apporter un soutien complémentaire aux personnes concernées et a leurs familles, en
fonction des besoins et de la situation. Cela comprend par exemple I'accompagnement pendant les phases
difficiles de la maladie et de la vie, la promotion de la collaboration interprofessionnelle et le soutien de la
coordination des offres de soins. Afin d'avoir une vue d'ensemble de la situation de vie et de soins des
personnes concernées et de les soutenir par des interventions ciblées, les care managers ont besoin, en
plus de connaissances spécialisées sur les NMD, de vastes connaissances sur les priorités de prise en
charge, les besoins des personnes concernées et de leurs familles ainsi que de connaissances sur les
services mentionnés dans la figure 1 et leurs offres. Ce n'est qu'ainsi que les gestionnaires de soins NMD
peuvent orienter les personnes concernées et les membres de leur famille vers d'autres services en fonction
des besoins, par exemple vers des assistantes sociales pour les questions juridiques et d'assurance ou vers
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le service psychologique en cas de stress psychosocial. L'utilisation du NMD Care Management dans les
NMZ peut a l'avenir, en complément des offres de soins existantes, entrainer une optimisation des soins qui
aura un effet positif sur la qualité de vie des personnes concernées, la charge des proches et la
collaboration interprofessionnelle au sein de I'équipe de traitement.
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Figure 1 : Situation des soins pour les personnes atteintes de NMD en Suisse (adapté de Waldboth, Hediger, et al. 2021)

L'équipe interprofessionnelle de base de I'équipe de traitement dans les NMZ se compose de la direction
médicale (service médical de neurologie) et des NMD Care Manager_innen. Selon les symptomes des
personnes concernées, d'autres services spécialisés (p. ex. cardiologie, pneumologie, orthopédie,
rhumatologie, rééducation, chirurgie, médecine/soins intensifs et d'urgence, soins palliatifs) ainsi que des
thérapeutes (p. ex. physiothérapie, ergothérapie, logopédie, conseil en nutrition, travail social, psychologue,
spécialistes pour le conseil, I'adaptation et I'acquisition de moyens auxiliaires, alimentation artificielle &
domicile (prestataire de soins a domicile)) sont impliqués. L'équipe centrale de I'équipe de traitement dans
les NMZ travaille en étroite collaboration avec les personnes concernées et leurs familles, avec les
spécialistes impliqués au sein de I'nGpital et avec les services externes (p. ex. médecins de premier recours,
fournisseurs de soins a domicile, organisations de patients, assurances sociales). Les NMD Care
Manager_s jouent ici un role important dans la gestion des interfaces et impliquent et informent les
personnes et services concernés en fonction des besoins.

4 Les compétences des NMD Care Manager_s

La section suivante décrit le profil d'exigences et de compétences des NMD Care Managers. Ce profil
d'activité est formulé de maniere globale et inclut les soins pédiatriques et adultes. Les care managers
disposant d'une expérience adéquate et d'une formation initiale ou continue seront en mesure de proposer la
majorité des services décrits, en fonction des conditions institutionnelles. En revanche, les care managers
novices peuvent avoir besoin d'acquérir les compétences nécessaires ou de les mettre en ceuvre par le biais
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d'une approche d'équipe de différentes personnes. Le présent concept sera évalué dans le cadre du projet
Care-NMD-CH Phase C et sera ensuite révisé.

4.1

Exigences en matiére de gestion des soins NMD

L'analyse de la situation actuelle en matiere de soins (phase A) et la prise en compte des meilleures
pratiques existantes ont permis de formuler les exigences formelles, personnelles et organisationnelles
suivantes pour les NMD Care Managers :

Exigences formelles

Formation de base achevée dans le domaine de la santé au niveau tertiaire (ES, HES ou université),
de préférence dans le domaine des soins ou dans un domaine apparenté, au mieux expert(e) en
soins infirmiers APN (Advanced Practice Nurse) au niveau MSc.

Expérience pratigue avec des personnes atteintes de NMD et leurs familles ou volonté de I'acquérir
(par ex. expérience dans les domaines de la neurologie, des soins intensifs, de la médecine
respiratoire, de la rééducation, des soins palliatifs)

Expérience pratique en pédiatrie pour les Care Manager_s qui s'occupent d'enfants et d'adolescents
Formation continue dans le domaine des NMD ou volonté de participer a de telles formations en
cours d'emploi. Dans le cadre du projet, un cours de base obligatoire sur le NMD Care Management
est proposé, avec les éléments intégraux suivants :

o Connaissances dans le domaine des soins médicaux et infirmiers aux personnes atteintes
de NMD et a leurs proches (physiopathologie, thérapie, priorités de soins pour les NMD
courantes - SLA, SMA, DMD)

o Connaissances dans le domaine du care management / case management / coordination

o Connaissances dans le domaine du cadre juridique et financier, des assurances sociales et
des moyens d'aide

o Connaissances dans le domaine des structures de soins régionales dans les soins
spécialisés et de base pour les personnes atteintes de NMD

Exigences relatives aux personnes

Connaissance de ses propres compétences et de leurs limites, connaissance des membres de
I'équipe soignante et capacités de pratique réflexive pour reconnaitre quand il faut faire appel &
d'autres professionnels de I'équipe soignante (p. ex. travail social, psychologie).

Attitude de base centrée sur la famille et orientation systémique des services proposés

Les services proposés sont conformes a la pratique fondée sur les preuves (meilleures pratiques
selon les preuves actuelles, formation continue dans le sens life-long-learning).

Attitude éthique et compétence en matiére de diversité dans la prise en charge des personnes
atteintes de NMD présentant des différences

Capacités d'analyse et compétences en matiére de pensée en réseau

Compétences sociales élevées et aptitudes a la communication

Grande compétence en matiere de collaboration intraprofessionnelle, interdisciplinaire et
interprofessionnelle

Les exigences organisationnelles en matiere de gestion des soins ont été formulées par Briigger et al.
(2019) et peuvent étre appliquées a la gestion des soins NMD :

un interlocuteur joignable et suffisamment disponible pour répondre a vos questions

une continuité personnelle, c'est-a-dire une personne de contact qui n'est pas seulement disponible
une fois, mais a long terme, pour répondre aux questions et mener des entretiens, qui connait
I'histoire de la maladie/de la vie et avec laquelle il existe une relation de confiance

une personne qui s'adresse de maniére proactive aux personnes concernées et a leurs proches, qui
pose des questions et aborde des thémes auxquels les personnes concernées et leurs proches
n'ont pas encore pensé eux-mémes

une personne neutre qui conseille, c'est-a-dire que les intéréts d'une institution ou d'une organisation
ne doivent pas étre représentés, mais que les besoins de la personne concernée et de la famille
doivent étre mis au premier plan.
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4.2

Acquisition de compétences

Case Management Suisse a défini un profil d'exigences avec 16 compétences clés réparties dans les 4
compétences de base suivantes selon KODEX (Netzwerk Case Management Schweiz, 2016):

1) Compétence socio-communicative ;

2) Compétence personnelle ;

3) la compétence d'activité et d'action ; et

4) Compétences professionnelles et méthodologiques.

Ce profil d'exigences peut servir de grille aux supérieurs des care managers pour formuler un profil
d'exigences spécifique au contexte pour le NMD Care Management et aux professionnels eux-mémes
comme instrument d'auto-évaluation et d'autoévaluation. Les care managers peuvent réfléchir a leurs
compétences actuelles et planifier systématiquement I'élargissement de leurs compétences. Les
compétences de base sont spécifiées dans le tableau 1, qui peut étre consulté sur ; https://www.netzwerk-
cm.ch/sites/default/files/uploads/30.09.2016 infounterlage kompetenzprofil cm_finale version 0.pdf

Compétences clés

: , . : : A Compétences
Compétences de Compétence socio- Compétence |Compétence d'activité P
. o professionnelles et
base communicative personnelle et d'action . .
méthodologiques
Capacité de communication Crédibilité Capacité a prendre des décisions| Compétences pluridisciplinaires

Gestion des relations

Gestion de soi

Action orientée vers les résultats

Compétences analytiques

Disposition a comprendre

Pensée holistique

Capacité d'évaluation

Capacité a résoudre les conflits

Capacité de dialogue, orientation client|

Capacité a résoudre des problémes

Capacité de conseil

Tableau 1 : Compétences de base et compétences clés selon KODEX®. (Netzwerk Case Management Schweiz, 2016)

5 Domaine d'activité et prestations des NMD Care Manager_s

La liste des prestations (figure 2) est établie en :

Figure 2 : Prestations des care managers Domaines A-C

familles

Domaine A : Pratique clinique directe : services aux personnes atteintes et a leurs

Domaine B : Collaboration interprofessionnelle au sein de I'équipe soignante

Domaine C : Développement professionnel et travail en réseau

Comme les éléments de coordination et de navigation font partie intégrante du domaine A-C, ces aspects

sont décrits en introduction et de maniére globale.

5.1 Coordination et navigation

La situation de prise en charge des personnes vivant avec une NMD est complexe et multidimensionnelle.
De nombreux professionnels et services informels (figure 1) sont impliqués et contribuent, par leur expertise
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respective, a la santé et au bien-étre des personnes concernées et de leur famille (Waldboth, Hediger, et al.
2021). Les personnes concernées et leurs proches en profitent lorsqu'ils ne sont pas eux-mémes la seule
plaque tournante pour la coordination entre ces parties (modéle de la plague tournante), mais qu'ils sont
intégrés dans I'équipe de traitement en tant que partenaires actifs et qu'ils bénéficient du soutien des NMD
Care Manager_s pour la coordination et la navigation dans le systeme de soins (modéele de
l'interprofessionnalité) (figure 3). Les personnes concernées et leurs proches, en tant que partenaires, sont
soutenus la ou ils en ont besoin, il s'agit d'éviter une prise en charge excessive ou insuffisante et de favoriser
l'autonomie des personnes.

a @ Modeéle de plaque
tournante

Modéle d'interprofessionnalité

Figure 3 : Modéle de plaque tournante et a @
d'interprofessionnalité adapté, selon Briigger ..

et al. 2019 cités dans (Wittwer, 2021) Gestion des soins NMD

De par leurs compétences, les gestionnaires de soins NMD travaillant dans les centres NMZ sont
prédestinés & avoir une vue d'ensemble des soins et du parcours de traitement et a jouer un tel rle de
coordination et de soutien. lls peuvent d'une part exercer une influence positive sur la garantie du flux
d'informations et la communication au niveau de I'équipe de traitement et d'autre part aider les personnes
concernées et leurs familles a naviguer dans le systéme de soins. La coordination signifie I'harmonisation
des activités individuelles d'un systéme les unes par rapport aux autres dans un but précis (Schulte-
Zurhausen, 2014). Par soins coordonnés, on entend I'ensemble des processus nécessaires pour garantir la
gualité des soins. La personne concernée est au centre de l'intérét pendant toute la durée (Office fédéral de
la santé publiqgue [OFSP], 2019). Pour que les NMD Care Manager_s puissent assumer des activités dans le
domaine de la coordination et de la navigation, des ressources structurelles, temporelles et financieres
doivent étre disponibles (par ex. des ressources pour la collecte d'informations, la documentation et les
prestations dans le domaine de la garantie du flux d'informations). Dans leur propre domaine de
compétences, les care managers doivent pouvoir travailler de maniére autonome et étre bien intégrés dans
une équipe interprofessionnelle qui fonctionne et dont la collaboration est établie. Au sein de I'h6pital et avec
les services externes, une trés bonne mise en réseau et une bonne collaboration sont recherchées afin que
I'offre de NMD Care Management puisse fonctionner de maniére complémentaire et ne soit pas pergue
comme une concurrence. Les prestations dans les domaines A-C sont décrites ci-dessous. Selon les
compétences des care managers concernés, elles sont mises en ceuvre intégralement par cette personne
ou par une approche d'équipe.
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5.2 Domaine A : Pratique clinique directe - Services aux personnes
concernées et aux familles

Dans le domaine de la pratique clinique directe, il est intéressant de travailler
selon des concepts de pratique établis. Le modéle SENS des soins palliatifs
est un instrument complet qui peut étre adapté a la prise en charge des NMD.
SENS est I'abréviation de gestion des symptémes, prise de décision, réseau /
planification d'urgence et soutien. Il s'agit d'une structure thématique pour la
planification prévisionnelle. (Fliedner et al., 2019). L'objectif de SENS est de
créer une structure interinstitutionnelle et d'amélioration de la qualité qui
permette aux professionnels d'identifier les ressources, les préoccupations et
les priorités des personnes concernées. SENS permet de développer un plan
de traitement multidimensionnel qui favorise I'auto-efficacité dans des

situations médico-soignantes exigeantes. Concrétement, SENS permet de Figure 4 : Prestations des
trouver des interventions adaptées a des objectifs définis et d'améliorer le flux care managers Domaine A :
d'informations entre I'équipe soignante, les personnes concernées et leurs pratique clinique directe

proches. En outre, SENS peut servir de structure de formation et soutenir le
financement des interventions. (Fliedner et al., 2019).

5.2.1 Care Management Anamneése

Dans le cadre de la pratique clinique directe, les Care Manager_s collectent des informations et procédent a
des évaluations. Lors de la collecte d'informations, toutes les données pertinentes qui contribuent a la saisie
et a I'évaluation de la situation sont systématiquement rassemblées pendant une anamnése et consignées
par écrit, par exemple dans le systéme d'information clinique ou dans le dossier du patient. Il s'agit
notamment de recueillir des informations sur la situation de vie et de santé, les ressources, les problémes,
les objectifs et les données biographiques pertinentes. Cette collecte d'informations sert en outre a établir
une relation et constitue la base de la confiance mutuelle entre le spécialiste, la personne concernée et les
membres de la famille. (von Reibnitz et al., 2015). L'anamneése initiale est détaillée et a lieu lors du premier
contact. Le moment de cette anamnése doit étre convenu au sein de I'équipe de soins interprofessionnelle.
Au fur et & mesure de I'évolution de la maladie et des contacts professionnels, les anamnéses sont plus
courtes.
Pour la collecte systématique d'informations, un instrument a été développé dans le cadre du projet, que les
care managers peuvent utiliser pour I'anamnése (annexe 1 : feuille d'anamnése pour la pédiatrie ; annexe 2 :
feuille d'anamnése pour les adultes). Il comprend les éléments suivants :

Partie 1 : Informations personnelles

Partie 2 : Anamnése sociale

Partie 3 : Historique de la maladie

Partie 4 : Symptémes / Activités de la vie quotidienne

Partie 5 : Thérapies et équipe soignante

Les domaines de stress et de ressources sont décrits sur la base de ces informations. Les ressources
personnelles d'une personne, qui sont évaluées dans le cadre de I'anamneése, sont constituées de
caractéristiques individuelles et de bases de connaissances. Chaque personne dispose de capacités et de
processus de pensée différents pour faire face a des situations difficiles. Outre les ressources humaines, il
existe des ressources matérielles et spatiales. Les ressources matérielles comprennent par exemple les
biens, les finances, les informations ou les appareils disponibles. Les locaux et l'infrastructure font partie des
ressources spatiales (Cropley D. H. & Cropley A. J., 2018).

Les objectifs sont discutés avec les personnes concernées et leurs proches. (Eychmueller et al., 2020). Un
plan de prise en charge est ensuite établi, les mesures sont consignées et I'équipe de traitement
interprofessionnelle est documentée avec les spécialistes et les interlocuteurs correspondants.
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L'anamnése est un questionnement systématique de la personne prise en charge. En plus de I'anamnése,
d'autres évaluations peuvent étre effectuées, par exemple des examens physiques et d'autres évaluations.
Un assessment est dérivé du terme anglais "to assess", qui signifie "évaluer, mesurer". Un assessment sert
a évaluer le plus précisément possible la situation d'une personne et de sa famille. Pour une telle évaluation,
il existe une multitude d'échelles, de tests, d'instruments de mesure ou de documentation, en fonction des
informations a recueillir. Les données obtenues a l'aide d'une évaluation servent de base a une planification
de traitement structurée et basée sur des preuves (von Reibnitz, Schimmelfeder, Hampel-Kalthoff, et al.,
2015). Des questionnaires ou des instruments d'évaluation supplémentaires peuvent étre utilisés pour la
collecte des données et I'évaluation de la situation (par ex. évaluation de la douleur). L'utilisation de ces
instruments variant toutefois en fonction de la maladie, de la phase de la maladie ou de l'institution, nous
renoncons a en dresser la liste ici.

5.2.2 Promouvoir la gestion des symptdmes et |'autogestion

Sur la base de I'évaluation, les Care Managers_ peuvent mettre en place des mesures visant a promouvoir
la gestion des symptdmes et |'autogestion des personnes concernées et de leurs proches. Les symptémes,
modifications vécues des modes de fonctionnement biologiques, sociaux ou psychologiques du corps, sont
ressentis subjectivement par chaque individu (Smith & Liehr, 2014). La gestion des symptdmes repose sur la
théorie selon laquelle les personnes peuvent gérer leurs symptdémes en interaction avec leur environnement.
La santé et la maladie influencent I'expérience des symptdomes ainsi que la gestion des symptémes. La
gestion des symptdmes comprend des stratégies ayant pour but d'éliminer, de réduire ou de retarder les
symptdmes. Le développement de stratégies efficaces de gestion d'un symptdéme comprend par exemple
des réflexions sur qui, comment, quoi, ou et quand entreprendre. (Smith & Liehr, 2014).

Selon la gestion des symptémes du modéle SENS von Fliedner et al. (2019) la clarification des questions
suivantes par les care managers en collaboration avec les personnes concernées et leur famille peut étre
utile :

e Quels sont les symptdmes douloureux qui sont au premier plan ou auxquels il faut s'attendre ?

e Par quelles mesures sont-elles abordées ?

L'autogestion comprend I'éducation des patients et l'utilisation consciente et structurée de moyens
auxiliaires, d'outils et de comportements pour permettre aux personnes concernées de s'organiser et de se
développer. Elle a pour objectif de réduire la charge de travail et d'améliorer les performances. La bonne
gestion des ressources temporelles est notamment la clé d'une autogestion réussie. (Bischof et al., 2019).
La transmission d'informations, les formations, les conseils et les instructions sont autant d'aspects d'une
éducation systématique des patients. L'éducation ciblée et structurée des patients permet d'activer les
ressources existantes, de compenser les déficits et d'améliorer les capacités d'autogestion. L'implication des
proches est ici importante (von Reibnitz, Schimmelfeder, & Hampel-Kalthoff, 2015 ; von Reibnitz,
Schimmelfeder, Hampel-Kalthoff, et al.)

5.2.3 Planification prévisionnelle

Les personnes vivant avec une NMD et leurs proches bénéficient d'une méthode de travail anticipative de
I'équipe soignante, axée sur les changements a venir et sur I'accompagnement lors des transitions et des
crises. Cela comprend par exemple la préparation et le soutien de la transition des soins pédiatriques vers
les soins pour adultes (Waldboth, Patch, et al. 2021). De méme, la préparation et le soutien des familles
concernées en cas de crise et de fin de vie, y compris I'accompagnement du deuil. Pour de nombreuses
familles vivant avec une MNT, les discussions sur I'avenir sont difficiles ; 'échange d'expériences et de
témoignages d'autres familles concernées sur la maniére de gérer les changements et les transitions
difficiles peut étre utile a cet égard. Les care managers peuvent fournir ces contacts.

Développement et transition
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Le passage a I'age adulte s'accompagne de bouleversements physiques, cognitifs et psychosociaux (Bill &
Knight, 2007; Santrock, 2013). Les jeunes grandissent et développent des caractéristiques sexuelles, se
détachent de plus en plus de la famille et deviennent plus autonomes et indépendants. (McGoldrick et al.,
2013). En plus des évolutions liées a cette phase de la vie, les personnes atteintes de MNT sont confrontées
a une maladie chronique, évolutive, voire mortelle. Les jeunes et leurs proches, qui doivent faire face a des
expériences de perte et a leur propre finitude pendant cette période, ont besoin d'étre accompagnés et
bénéficient d'un soutien psychologique (Waldboth, Patch, et al. 2021). Dans ce contexte, le care
management peut, si nécessaire, faire appel au service psychologique.

Cette phase comprend en outre le passage de la prise en charge pédiatrique a la prise en charge adulte.
Les jeunes malades et leur famille doivent étre suffisamment accompagnés pendant cette transition et le
transfert des soins pédiatriques vers les soins médicaux pour adultes doit étre structuré et bien préparé
(Waldboth et al. 2016, Waldboth, Patch, et al. 2021). Ainsi, les personnes concernées et leurs proches sont
préparés a ce qui les attend au cours de la maladie et au type de soutien auquel ils ont droit. Les soins
pédiatriques sont trés axés sur la famille, la relation entre les personnes concernées, les proches et les
professionnels existe généralement depuis longtemps et tout le monde se connait bien. Le passage a des
soins médicaux adultes implique un changement d'interlocuteurs et également un passage a des soins
adultes, qui supposent une plus grande autonomie et une prise de pouvoir décisionnel par les jeunes
concernés. Pour accompagner les personnes concernées et leur famille pendant cette transition, il est
nécessaire que les gestionnaires de soins les informent des défis potentiels de cette phase de la vie, qu'ils
s'informent et comprennent les besoins et les expériences des familles, et qu'ils planifient avec les familles et
I'équipe soignante la suite des soins de santé, tout en donnant la priorité & I'autonomie et & l'indépendance
des jeunes concernés (Waldboth, Patch, et al., 2021). La préparation de la transition, 'accompagnement des
personnes concernées et la collaboration entre les prestataires de services pédiatriques et adultes dans le
cadre de réunions communes avec les personnes concernées et leurs proches au sein d'un programme de
transition (p. ex. programme de transition "Ready Steady Go") sont des facteurs favorables. Le NMD Care
Management peut jouer ici un rble de guide et les deux Care Managers au sein du NMZ (pédiatrique ainsi
gu'adulte) devraient collaborer étroitement dans le cadre de la transition.

Crises et fin de vie
Selon le concept Advanced Care Planning (ACP), les personnes gravement malades doivent avoir la
possibilité d'intégrer leurs valeurs et leurs souhaits dans la planification du traitement. (palliative zh+sh, O.
J.). Selon la prise de décision du modéle SENS de Fliedner et al. (2019) la clarification des questions
suivantes peut étre utile aux care managers :

* Quels sont les souhaits des personnes concernées et de leurs proches ?

* Quels sont les objectifs du traitement (modification) ?

* Un plan de prise en charge est-il établi ?

* Quels sont les souhaits pour la phase de fin de vie ?

Les care managers abordent la question de la rédaction de directives anticipées et d'un plan de
traitement/d'urgence avec les personnes concernées et leurs proches dans le cadre d'une planification
anticipée. Une clarification précoce et une consignation écrite des mesures a prendre en fin de vie (par ex.
soins intensifs et réoccupation) devraient étre effectuées afin que ces informations soient disponibles a tout
moment pour I'équipe interprofessionnelle. Outre I'équipe soignante, qui peut désormais suivre des "lignes
directrices", ces directives anticipées sont également connues des proches. (palliative zh+sh, 0. J.). lls
peuvent ainsi représenter la volonté présumée de la personne concernée au cas ou celle-ci deviendrait
incapable de discernement. Dans les situations d'urgence, les personnes concernées et leurs proches
devraient étre accompagnés et pris en charge par le CNM. (Birnkrant, Bushby, Bann, Apkon, Blackwell,
Colvin, et al., 2018; Finkel et al., 2018). En général, il convient de peser les décisions interventionnelles et
palliatives. Cela devrait se faire en concertation avec les personnes concernées et leurs familles ainsi
gu'avec I'équipe de soins interprofessionnelle. Il est donc nécessaire de développer un concept de
traitement/palliatif anticipatif qui peut étre adapté a chaque situation individuelle. (Andersen et al., 2012;
Finkel et al., 2018). Si nécessaire, I'équipe centrale fait appel a d'autres spécialistes, par exemple des
médecins et des infirmiers spécialisés dans les soins palliatifs et/ou le service psychologique.
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Des instruments de travail dans le domaine des soins palliatifs peuvent étre obtenus sur
https://www.pallnetz.ch/arbeitsinstrumente.htm.

Un accompagnement du deuil devrait également étre intégré au catalogue de prestations en tant que partie
de la planification prévisionnelle des care managers_. De nombreuses personnes concernées et leurs
proches sont en deuil en raison de l'incertitude de I'avenir, mais aussi de I'avenir commun, de la personne
malade décédée et de la perte d'un étre cher ou de la relation existante. (Briigger et al., 2016). Si
nécessaire, des spécialistes tels que des aumoniers et le service psychologique peuvent étre impliqués.

5.24 Eduquer et donner des informations

Par information, on entend la présentation de contextes jusqu'alors inconnus, par exemple en ce qui
concerne une maladie et une thérapie. L'information peut étre donnée dans le but d'une simple transmission
d'informations. (Dudenredaktion, 2021a). La transmission d'informations implique en principe I'échange de
données, un échange d'informations circulaire étant préférable a un échange linéaire. Lors d'un entretien, les
care managers peuvent aussi bien donner des informations, par exemple expliquer la maladie ou le
traitement, que les accepter. Les personnes concernées et leurs proches sont considérés comme des
experts de leur propre situation de santé. La fourniture d'informations sert a préparer les personnes
concernées et leurs proches aux transitions, possibilités ou évolutions attendues. (Wright et al., 2021).

En fonction de leur situation de vie et de santé, les Care Manager_s peuvent fournir des informations sur
divers sujets :

e Diagnostic et tableau clinique : symptdmes, complications, signes d'alerte

e Thérapies et médicaments

¢ Points forts des soins et de I'accompagnement

e Moyens auxiliaires et appareils

e Transitions et changements

e Crises et fin de vie (par ex. directives anticipées)

¢ Mesures a prendre pendant la pandémie (p. ex. mesures d'hygiéne)

e Finances et prestations d'assurance

e Professionnels, services de soutien et de répit, organisations de patients et associations

Le défi pour les professionnels consiste d'une part a informer les personnes concernées et leurs proches, a
les impliquer et a les laisser participer aux décisions, et d'autre part a procéder tout de méme a une certaine
sélection et uniformisation des informations afin de ne pas les surcharger. (Briigger et al. 2019). Si

nécessaire, les care managers font appel a d'autres spécialistes disposant de connaissances approfondies.

5.25 Guider et instruire

L'instruction consiste a transmettre des connaissances et des compétences de maniere ciblée et planifiée.
Une instruction se compose de trois éléments : information, formation et conseil. (Quernheim, 2009). Par
contre, une instruction est un guide oral et pratique, étape par étape, qui a pour but de permettre I'exécution
d'activités. (Dudenredaktion, 2021b).

La méthode du teach-back est une méthode d'enseignement qui vise a s'assurer que les personnes
concernées ou leurs proches ont bien compris les informations. On demande aux personnes concernées ou
a leurs proches d'expliquer dans leurs propres mots ce qu'ils doivent savoir ou faire. Il est important de
souligner qu'il ne s'agit pas d'un test ou d'un quiz. Teach-Back est plutét une méthode permettant de vérifier
si les connaissances ou les capacités sont suffisantes et, le cas échéant, de combler les lacunes. L'objectif
de cette méthode d'enseignement est d'améliorer les compétences en matiére de santé, l'adhésion, la
sécurité des patients et la qualité des soins. (Institute for Healthcare Advancement [IHA], 2021).

En fonction de la situation de vie et de santé, les care managers donnent des conseils/instructions sur les
thémes suivants :
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e Administration de médicaments et de thérapies

e Soins infirmiers et thérapeutiques

e Utilisation de moyens auxiliaires et d'appareils

e Activités de la vie quotidienne (alimentation, élimination, mobilisation, etc.)

D'autres professionnels, experts dans des domaines spécifiques, sont impliqués a un stade précoce par les
Care Manager_s, par exemple la physiothérapie pour l'instruction des appareils Cough Assist.

5.2.6 Conseils et consultations

Contrairement a l'instruction, les conseils, qui peuvent par exemple avoir lieu pendant les heures de
consultation des care managers et autres contacts, sont ouverts aux résultats. Cela signifie que la décision
de choisir une intervention revient a la personne concernée. (Quernheim, 2009). Une heure de consultation
est un laps de temps planifié pour un entretien. Dans le contexte médical, les consultations sont également
souvent utilisées pour effectuer des consultations ou des traitements. (Dudenredaktion, 2021c). Par
consultation, on entend le conseil ou I'examen par un professionnel de la santé. (Dudenredaktion, 2021d).
De préférence, les NMD Care Manager peuvent proposer des consultations régulieres de 30 a 90 minutes,
en fonction des besoins (par ex. complexité, premier contact ou évolution, phase de la maladie) et des
possibilités de l'institution concernée (par ex. consultation un jour de consultation, par ex. a la suite de la
consultation médicale). Un rapport interprofessionnel et une documentation écrite des résultats sont
importants pour assurer le flux d'informations avec I'équipe de traitement, en premier lieu avec le service
médical.

Les consultations ont pour objectif de préparer les personnes a résoudre leurs problemes en fonction de
leurs besoins. Une consultation planifiée se compose généralement de quatre phases (Quernheim, 2009):
+ La premiéere phase s'appelle la phase d'orientation, au cours de laguelle la situation de la personne a
conseiller est saisie.
+ Dans la deuxiéme phase, celle de la clarification, toutes les perspectives possibles sont présentées.
* Laphase de changement sert a générer des solutions efficaces.
* La phase finale consiste a définir des stratégies d'action transférables.

Le conseil se caractérise par un processus d'interaction entre une ou plusieurs personnes en quéte de
conseils (par exemple les personnes concernées par les NMD et/ou leurs proches) et le conseiller. Le
conseil systémique se base sur la théorie des systemes, ce qui signifie qu'une personne n'est pas seulement
considérée comme un individu détaché, mais plutdt comme une partie d'un systéme entier (p. ex. un
systeme familial). Le systéme social ou I'environnement d'une personne est également affecté par une
maladie. Lors du conseil systémique, les perspectives, les points de vue, les problémes et les sentiments de
I'ensemble du systéme sont mis a jour et pris en compte. Cette approche systémique du conseil, essentielle
pour le NMD Care Management, permet d'ouvrir le regard et peut conduire a des changements de
perspectives. (Barthelmess, 2014).

En fonction des besoins, de la situation de vie et de santé, les care managers conseillent sur les themes
mentionnés ci-dessous. Il est important que les care managers disposent de vastes connaissances de base
dans de nombreux domaines. lls réfléchissent a leur propre pratique et connaissent leurs limites. Ils
conseillent les personnes concernées et leurs proches dans le cadre de leur propre domaine de compétence
et font intervenir a temps d'autres professionnels de I'équipe interprofessionnelle qui disposent d'une
expertise supérieure. Il s'agit d'éviter a tout moment les doublons et la concurrence et de prévenir les soins
insuffisants ou excessifs.

Theémes :
e Diagnostic et tableau clinique : symptédmes, complications, signes d'alerte
o Expliquer la pathophysiologie aux personnes concernées et aux familles
o Expliguer les examens et les tests
o Accompagnement avant et aprés les analyses génétiques / consultations
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o Accompagnement pendant et aprés les entretiens de diagnostic
o Clarification des ambiguités / malentendus pendant ou aprés les consultations médicales

»~ Implication du service medical, du service psychologique, du physiothérapeute

e Thérapies et médicaments

o Meilleures pratiques / lignes directrices

o Méthodes de traitement alternatives non conventionnelles
e Hygiéne/mesures a prendre pendant une pandémie

»» Implication du service médical, des services de soins

e Points forts des soins et de 'accompagnement
o Mobilité, transfert, positionnement, prévention des escarres, risque de chute
o Elimination, gestion des intestins, cathéter permanent, condom urinaire
o Alimentation, prophylaxie de l'aspiration/entrainement a la déglutition, alimentation par PEG,
salivation
o Respiration, ventilation, appareils d'aspiration, prophylaxie de la pneumonie
o Communication et communication électronique
o Charge et décharge (offres de soins, d'assistance et de soutien au quotidien)
= Soins professionnels (par ex. Spitex)
= Assistance personnelle (budget d'assistance)
= Services de soutien et de reléve
= Organisations de patients et associations

»» Implication du service médical, des services de soins, de la physiothérapie, de I'ergothérapie,
de la diététique, de lalogopédie, du conseil en moyens auxiliaires, du service social, des
organisations de patients

e Moyens auxiliaires et appareils
o Fauteuil roulant/roullateur
o Leéve-personne
o Mesures de construction
o Demandes (p. ex. auprés des assurances sociales)

»» Implication des physiothérapeutes, ergothérapeutes, conseillers en moyens auxiliaires,
services sociaux, organisations de patients

e Diagnostic
e Transitions et changements
o Développement, transition vers les soins adultes
e Crises et fin de vie (directives anticipées)
e Social
o Enfants de la fratrie
Amitiés et connaissances
Sexualité et partenariat
Themes relatifs a la garde des enfants, a I'école et au travalil
Loisirs

O O O O

»» Implication du service médical, des services de soins, des soins palliatifs, du service
psychologique, de la garde d'enfants, de I'école, de I'employeur
Il est essentiel que les care managers documentent les consultations et leur contenu, par exemple dans le
systeme d'information clinique ou le dossier du patient, et qu'ils en informent I'équipe interprofessionnelle,
par exemple en faisant un bref résumé lors d'un rapport avec le service médical.
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5.2.7 Services de proximité et visites a domicile

Selon le contexte, les besoins et les possibilités, les care managers peuvent effectuer des services de
proximité et des visites a domicile. Cela leur permet d'évaluer la situation familiale ainsi que les conditions de
logement sur place, d'identifier les ressources et les risques et d'établir et de renforcer une relation
professionnelle avec les personnes concernées et leurs proches. Si les services de proximité ne peuvent
pas étre proposés, les care managers peuvent obtenir des informations importantes en échangeant avec
des professionnels qui se rendent sur place. De méme, I'utilisation de solutions numériques (télémédecine)
est envisageable, d'une part, pour obtenir des apercus de I'environnement domestique et, d'autre part, pour
éviter aux personnes concernées de se rendre dans un centre ambulatoire.

5.2.8 Organisation et mise en réseau

Les care managers ont une vue d'ensemble de la situation des soins, organisent les prestations et mettent
les parties en réseau. Les termes "organisation” et "organiser" englobent toutes les activités liées a la
planification, a l'introduction et a la mise en ceuvre d'une intervention. (Schulte-Zurhausen, 2014). Si les
activités sont segmentées pendant I'organisation des processus de travalil, il est nécessaire de rassembler
les éléments ainsi formés en un objectif global a I'aide de la coordination. (Schulte-Zurhausen, 2014). Les
taches d'organisation, de mise en réseau et de coordination relévent du domaine d'activité des care
managers. En revanche, la coordination des rendez-vous et I'organisation des consultations (activités
administratives) ne relévent pas du domaine de responsabilité du care management et devraient étre prises
en charge par le secrétariat.

Selon la planification réseau/urgence du modéle SENS de Fliedner et al. (2019), les questions suivantes
peuvent étre utiles aux care managers pour avoir une vue d'ensemble de la situation en matiére de soins :

. Quelle est la situation de la famille en matiére de logement ?

. Quels sont les professionnels impliqués ? Qui est le chef de file ?

. Quel est le soutien/les ressources disponibles dans le réseau familial ?

. Plan d'urgence en cas de complications/détérioration/contacts d'urgence ?

En fonction de la situation de vie et de santé, les care managers aident & l'organisation et & la mise en
réseau avec d'autres services, par exemple en orientant les personnes concernées vers d'autres services
pour les themes suivants :

+ Organisation de moyens auxiliaires

» Etablir des demandes de financement de moyens auxiliaires (par ex. appareil d'aspiration aupres de
la Ligue pulmonaire)

* Prendre contact avec
o Travailleurs sociaux
o Assurances sociales
o Organisations de patients

o Professionnels / services régionaux

5.2.9 Soutien aux proches

Les proches assument souvent une grande partie de la prise en charge et du soutien des personnes
concernées au quotidien (Waldboth, Patch, et al. 2021). Ils décrivent leur activité de soutien comme un
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enrichissement et, en méme temps, ils vivent des défis et sont accablés (Pangalila et al., 2012). C'est
pourquoi I'implication de la famille et I'évaluation des besoins des proches ainsi qu'un soutien ciblé des
proches de la part du care management sont importants. Les care managers travaillent de maniere centrée
sur la famille et évaluent la situation sociale de la famille concernée lors de I'assessment (voir chapitre
5.2.1). Selon le modele SENS de Fliedner et al. (2019), les clarifications et informations supplémentaires

suivantes peuvent étre importantes pour les care managers :

* Anamneése familiale, géno-, éco-, diagramme relationnel

+ Reésistance des proches
» Possibilités de soutien/situation financiére
* Accompagnement du deuil

Entretiens familiaux

L'entretien familial représente un élément clé dans la prise en charge des personnes atteintes de NMD et de
leurs proches. L'entretien familial de 15 minutes décrit par Wright et al. (2021) comprend les phases
suivantes : établissement de la relation, évaluation avec identification du probleme, tentatives de solutions et
interventions, et conclusion. Malgré le peu de temps disponible dans le quotidien des NMD Care Manager_s,
I'entretien familial de 15 minutes peut étre efficace, informatif et ciblé. (Wright et al., 2021).

L'entretien doit comporter les éléments clés suivants et étre structuré comme suit :

- commencer et terminer I'entretien en respectant les régles de politesse, par exemple en se
présentant par leur nom complet et leur fonction & tous les participants a I'entretien et en expliquant

le but de I'entretien

- Saisir les structures, les relations et les ressources familiales (par ex. a l'aide du géno-diagramme,

de I'éco-diagramme et du diagramme des relations)

- Trois questions clés / Poser des questions centrées sur la famille
- Valoriser et reconnaitre les forces des membres de la famille

- Evaluation de I'utilité de I'entretien et conclusion

Les questions clés ou centrées sur la famille (tableau 2) sont un élément indispensable de I'entretien familial,
car elles permettent d'impliquer les membres de la famille dans les soins de santé.

Questions

Objectif

Comment pouvons-nous vous aider au mieux, vous et votre
famille (ou vos amis) ?

Cible les attentes et favorise la coopération

Qu'est-ce qui vous a le plus ou le moins aidé dans des situations
antérieures ?

Cible les points forts antérieurs, les problemes a éviter
et les succes reproductibles

Quel est le plus grand défi pour votre famille dans le contexte de
la situation ?

Cible les difficultés actuelles ou potentielles, les roles
et les croyances

A quels membres de la famille ou & quels amis pouvons-nous
transmettre des informations ? A qui ne pas le faire ?

Cible les alliances, les ressources et les relations
potentiellement problématiques

De quoi avez-vous besoin pour vous préparer au mieux, vous et
votre famille, a la suite des événements ?

Vise une planification précoce

Selon vous, qui dans votre famille souffre le plus de la situation ?

Cible le membre de la famille qui a le plus besoin de
soutien et d'interventions

Y a-t-il une question a laquelle vous aimeriez avoir une réponse
immédiate au cours de cet entretien ? Je peux peut-étre vous
pas répondre immédiatement a cette question, mais je ferai de
mon mieux pour trouver une réponse pour vous.

Cible I'une des préoccupations ou I'un des problémes
les plus urgents

En quoi ai-je pu vous aider le plus lors de cet entretien familial ?
Qu'est-ce qui peut étre amélioré ?

Vous montrez ainsi votre volonté d'étre soutenu par
des familles
d'apprendre et de travailler en partenariat avec eux

Tableau 2 : Questions thérapeutiques inspirées de (Wright et al., 2021)

Dans le cadre de I'entretien familial, des interventions sont développées qui favorisent, améliorent ou
maintiennent les fonctions familiales dans les domaines cognitifs, affectifs ou comportementaux. Un
changement dans l'un de ces domaines peut avoir un effet positif sur les autres. (Wright et al., 2021). Les
interventions peuvent étre proposées sur la base d'un partenariat afin d'obtenir certains changements.
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Perception, persuasion et traitement de l'information

Les interventions du domaine cognitif proposent souvent de nouvelles idées, opinions, croyances sur un
probléme de santé donné. (Wright et al., 2021):

Valoriser les forces de la famille et des membres de la famille et modifier leur perception

Les familles qui souffrent d'un stress chronique ont tendance a se sentir déprimées et désespérées et ne
voient aucune solution pour surmonter leurs problemes. Il est nécessaire en premier lieu de changer la
perception des familles, une approche importante étant de reconnaitre et de valoriser les forces percues de
chague membre de la famille. Le fait de se concentrer sur les points forts de la famille donne une autre
image de soi et permet ainsi de créer un contexte propice au changement. La famille est ainsi en mesure de
trouver ses propres solutions a ses problemes.

Informations, instructions et autres points de vue

En cas de maladie grave, les familles ont un grand besoin d'informations et d'avis de la part de
professionnels. La situation, les plans de traitement et les informations générales doivent étre communiqués
de maniére compréhensible, ce qui permet également d'offrir un autre point de vue. Cela permet également
a la famille de s'informer elle-méme et de se procurer des ressources. (Wright et al., 2021). Ces mesures
améliorent les connaissances et les capacités a gérer la maladie. (Chesla, 2010).

Répartition des taches et communication

Dans le domaine comportemental, il s'agit d'influencer positivement les relations et les interactions entre les
membres de la famille. La motivation & modifier le comportement peut se faire par l'attribution de certaines
taches. (Wright et al., 2021).

Encourager les soins aux proches

Souvent, les membres de la famille sont préts a participer aux soins et a la prise en charge de leurs proches
s'ils se sentent soutenus par les professionnels et encouragés a participer aux soins/a la prise en charge. Il
faut toutefois garder a l'esprit que cela peut entrainer une surcharge de travail qu'il convient d'éviter.

Encourager les pauses de récupération

Les membres de la famille qui sont impliqgués de maniére intensive dans les soins et l'assistance ne
s'accordent souvent pas assez de pauses dont ils auraient besoin. Les personnes concernées doivent
pouvoir renoncer de temps en temps a leurs soins habituels et accepter une autre aide, afin que les proches
trouvent un équilibre entre les soins, la gestion et le maintien de leur propre santé. Les care managers
doivent tenir compte de facteurs tels que la gravité de la maladie, la disponibilité des membres de la famille
et les ressources financiéres. (Wright et al., 2021).

Développer des rituels

Des études montrent que les habitudes et les rituels jouent un grand réle pour les familles et renforcent leur
santé. Les maladies chroniques et les problémes psychosociaux entrainent souvent des interruptions dans
les rituels. Les familles devraient étre encouragées a introduire de nouvelles habitudes possibles ou des
rituels thérapeutiques. Cela permet de renforcer les liens familiaux. (Wright et al., 2021).

Effets de la maladie sur la qualité des relations et le comportement familial

Les interventions visant & promouvoir la communication familiale, la communication en général et une
gestion constructive des conflits contribuent & favoriser les relations familiales. (Wright et al., 2021). Les
interventions de promotion des relations par les care managers avec une approche psycho-éducative
réduisent le stress des familles di a la prise en charge (Chesla 2010 ; Mahrer-Imhof & Bruylands 2014).
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5.2.10 Accompagnement psychosocial et gestion des émotions

Brugger et al. (2016) montrent que les charges psychosociales ont plus de poids que les charges physiques
dues aux soins et a I'accompagnement, ce qui rend indispensable un accompagnement psychosocial
optimal des familles. L'accompagnement psychosocial des personnes concernées et de leurs proches
implique d'étre "a I'écoute" de leurs préoccupations (Briigger et al. 2016) et de faire appel, si nécessaire, a
d'autres spécialistes (p. ex. service psychologique).

Réduction ou activation d'émotions intenses pour stimuler la capacité a résoudre des problémes

Les émotions intenses peuvent bloquer la capacité des familles a résoudre les problemes, il est donc
nécessaire de réduire ou d'activer ces émotions, ce qui permet de modifier le domaine affectif des fonctions
familiales. Cela peut se faire par la validation ou la reconnaissance de ces émotions. Les familles
confrontées a des diagnostics radicaux ont le sentiment de perdre le contrble et ont peur (Wright et al.,
2021). Ces émotions fortes devraient étre reconnues afin de rassurer la famille et de lui donner de nouveaux
espoirs.

Encourager les membres de la famille a raconter 'histoire de la maladie

Lors de I'entretien, les familles devraient étre invitées a raconter non seulement I'histoire de la maladie, mais
aussi celle de leur vie, car de cette maniere, non seulement la souffrance et la maladie sont abordées, mais
aussi les points forts de la famille. Cela crée une atmosphére de confiance pour un échange honnéte et est
particulierement important dans les constellations familiales complexes, afin que tous les membres de la
famille puissent exposer leur point de vue. (Wright et al., 2021).

Mobiliser le soutien de la famille

Un cadre de confiance est important pour encourager les membres de la famille a écouter et a soutenir les
problémes et les sentiments des autres membres, ce qui mobilise les forces et les ressources de la famille.
(Wright et al., 2021).

5.2.11 Soins aux enfants, aux jeunes et aux adultes

Caractéristiques des soins pédiatriques

Les soins pédiatriques suisses (2020) définissent les soins pédiatriques comme des soins orientés vers les
besoins et centrés sur le patient, qui comprennent les soins des nouveau-nés jusqu'a I'age de 18 ans. Dans
ce qui suit, le mot "enfants" est utilisé, mais tous les niveaux sont concernés, du nouveau-né a l'adolescent.
Les soins favorisant le mouvement et le développement des enfants atteints de maladies aigués, chroniques
et limitant leur espérance de vie a tous les ages, ainsi que la collaboration en partenariat avec I'ensemble de
la famille, en constituent la base.

Les taches principales dans le domaine pédiatrique général sont les suivantes :
o Protéger les droits et la santé des enfants
e Répondre aux besoins spécifiques des enfants
o Former et soutenir les familles et les personnes de référence dans les soins aux enfants malades
atteints de déficiences
(Padiatrische Pflege Schweiz, 2020)

Les thémes spécifiques a la prise en charge des MNT en pédiatrie sont les suivants :

- Focus sur le développement

- Promotion de I'autonomie

- Focalisation sur le systeme familial, prise en compte des souhaits des personnes concernées et de
leurs proches

- Soulager la famille, par exemple en impliquant rapidement des services de répit informels et
professionnels : L'expérience montre qu'il est difficile d'impliquer un soutien externe dans les soins
pédiatriques. Il est particulierement difficile pour les parents d'accepter une aide et un soutien
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externes pour les soins et la prise en charge de leurs enfants. Au cours de I'évolution de la maladie,
il arrive que les parents souhaitent confier une partie ou la totalité des soins et de la prise en charge
a des services externes, par exemple en raison d'une charge de travail élevée. A ce stade ultérieur,
ce sont souvent les jeunes personnes concernées qui ne veulent plus accepter de soins de
I'extérieur. Un soutien externe en matiere de soins et d'assistance - par exemple un service d'aide et
de soins & domicile - devrait étre intégré tres tot, sachant qu'il est parfois difficile de trouver du
personnel qualifié.

Assurances sociales (p. ex. infirmités congénitales)

Garde d'enfants, formation et monde du travail (par ex. aide a la recherche de places de formation)
Planning familial

Communication et information répétées, attentives et adaptées aux stades de développement des
enfants / adolescents sur la maladie, développement d'une compréhension de la maladie

Transition des soins pédiatriques vers les soins adultes (voir chapitre 5.2.3)

Caractéristiques de l'alimentation adulte

Les caractéristiques des soins aux adultes sont si vastes et variées qu'elles ne seront pas abordées ici. C'est
pourquoi I'accent est mis sur les soins généraux, qui englobent les personnes de tous ages et a tous les
stades de la vie.

Les thémes spécifiques a la gestion des soins NMD chez les adultes sont les suivants :

Promotion de I'autonomie / capacité de décision

Participation a la vie sociale et barriéres dans la société

Financement et assurance sociale : spécificités de la vieillesse (p. ex. moyens auxiliaires, activité
professionnelle et Al)

Situation professionnelle : pour de nombreuses personnes concernées, le travail est une activité
importante qui contribue a leur sentiment d'appartenance sociale ou d'accomplissement et qui leur
permet d'exercer un travail qui a du sens et qui leur fait plaisir. (Minis et al., 2014). Parfois, le travail
est également vécu comme une charge, surtout lorsque les troubles augmentent. C'est souvent un
défi de trouver un emploi adapté avec des activités intéressantes, dans un cadre réalisable pour les
personnes concernées et compatible avec les prestations des assureurs.

Situation en matiére de logement et d'encadrement : il n'existe guére de possibilités de logement et
d'encadrement adaptées aux adultes, ce qui rend presque impossible un logement autonome et
l'indépendance vis-a-vis de la famille. L'isolement social est donc parfois trés élevé. Pour les
personnes sous respiration artificielle, il est généralement tres difficile de trouver une place d'accueil.
Assistance : trouver du personnel qualifié pour I'assistance personnelle est un défi, car les proches
et les personnes ayant une formation médicale/de soins ne peuvent pas étre financés par le budget
d'assistance. Le fait que les personnes concernées deviennent des employeurs avec du personnel
d'assistance leur confére la responsabilité correspondante d'un employeur.

Garde d'enfants (si vous avez vos propres enfants mineurs).
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5.3 Domaine B : Collaboration interprofessionnelle au sein de I'équipe
soignante

5.3.1 Principes de coopération

Le site Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften / e :ﬁi\
[SAMW] (2020) définit dans un document de base publié les principes de la ,,,/ *\\
collaboration interprofessionnelle dans le domaine de la santé en Suisse. / ( ,/ \\;
Ces principes ne constituent pas des directives, mais servent d'orientation | ‘ B | C
dans le but d'atteindre une communication coordonnée et une perception | ‘
adéquate entre les groupes professionnels :

1. Intégrer les personnes concernées et leurs proches dans la - B
collaboration interprofessionnelle dans un esprit de partenariat

2. Mettre l'accent sur les avantages de la collaboration Figure 5 : Prestations des care
interprofessionnelle managers Domaine B :

3. Vivre une prise de décision interprofessionnelle commune Collaboration interprofessionnelle

4. Assumer la responsabilité de son propre travail

5. Adapter la collaboration interprofessionnelle au setting de traitement

6. Promouvoir une culture de coopération interprofessionnelle par le biais d'associations

professionnelles et spécialisées

7. Augmenter les compétences interprofessionnelles par des formations initiales, continues et
postgraduées coopératives

8. Communication ouverte, respect, confiance comme base d'un traitement intégré et donc d'une
collaboration interprofessionnelle.

9. Prise en charge de la responsabilité des dirigeants pour un changement culturel

10. Engagement en faveur de conditions cadres légales et de possibilités de financement pour la
promotion de l'interprofessionnalité

(SAMW, 2020)

La prise de décision partagée ne consiste pas seulement & informer la famille des décisions prises ou a
entretenir une bonne communication sur la procédure. Il s'agit plutét de donner a la famille les moyens de
décider elle-méme. Les enfants sont également impliqués dans les processus de décision en fonction de
leur age. Dans les situations de dialogue, les préférences de la personne concernée et de la famille sont
déterminées et les options de traitement fondées sur des données probantes sont présentées par le
personnel de santé. Dans le cadre de la prise de décision partagée, les personnes concernées et I'équipe
soighante sont toutes deux des experts. |l existe une sorte de partenariat qui permet d'identifier ensemble
les risques et les opportunités et de choisir les meilleures options possibles. Plusieurs entretiens peuvent
étre nécessaires avant qu'une décision soit prise. (Makoul & Clayman, 2006). La figure 5 présente les
prestations dans le domaine de la collaboration interprofessionnelle, qui sont décrites ci-apres.

5.3.2 Accompagnement dans les thérapies, les évaluations et les diagnostics avancés

Les care managers accompagnent les personnes concernées, si cela est indiqué, lors des évaluations et
des diagnostics avancés (par ex. ECG/ECHO, LuFu ou polysomnographies, radiographies de la colonne
vertébrale) ainsi que lors de la planification et de la mise en ceuvre des thérapies en collaboration avec
d'autres spécialistes (par ex. avec le service médical, différentes thérapies médicamenteuses et les
évaluations correspondantes).

5.3.3 Organisation et mise en réseau au sein de I'équipe de traitement

Les NMD Care Manager_s encouragent la mise en place et le maintien d'un réseau de soins. Un réseau de
soins sert & soutenir les personnes concernées et les familles dans leur vie quotidienne. Il se compose d'une
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équipe interdisciplinaire, généralement composée de soignants, de médecins et de proches. La mise en
place et le maintien d'un tel réseau de soins s'avérent souvent difficiles, car il se compose de nhombreuses
disciplines différentes. Les obstacles sont un échange d'informations insuffisant et des processus ou des
taches non définis. La création et le maintien d'un réseau de soins ont une influence positive sur la qualité de
la prise en charge des personnes concernées. (Imhof et al., 2016).

La gestion des interfaces constitue l'une des taches principales du care management (von Reibnitz,
Schummelfeder, & Hampel-Kalthoff, 2015). Les interfaces sont des domaines dans les soins ou il y a des
chevauchements. Le passage d'une prise en charge hospitaliére a une prise en charge ambulatoire peut par
exemple constituer une interface possible. La qualité de la coordination de ces interfaces est un facteur de
réussite essentiel (von Reibnitz, Schimmelfeder, & Hampel-Kalthoff, 2015).

La gestion des interfaces sert a réduire les sources d'erreurs. Elle vise a réduire la séparation entre les
systemes de soins hospitaliers et ambulatoires, par exemple. La gestion des interfaces doit garantir la
continuité des soins infirmiers et médicaux.

5.34 Discussions de cas , tables rondes et rapports

Les discussions de cas et les rapports interprofessionnels sont des discussions et des entretiens
interprofessionnels sur un cas de traitement donné. Elles permettent d'augmenter la capacité de
communication et d'échange des professionnels de la santé entre eux. L'interdisciplinarité permet d'adopter
différentes perspectives et peut aider a la perception des dilemmes éthiques. Les discussions de cas
interprofessionnelles permettent d'aborder et de clarifier les questions médico-éthiques liées au traitement et
aux soins, en mettant I'accent sur le maintien et la promotion de la qualité de vie des personnes concernées
et de leurs proches. (Hirakawa et al., 2020).

Les tables rondes sont des entretiens de planification entre les personnes concernées, leurs proches et les
professionnels. Ces discussions portent souvent sur la marche a suivre ou la coordination autour de la
maladie et des symptémes. (Eychmueller et al., 2020).

5.3.5 Personne de contact pour les professionnels

Les NMD Care Manager_s sont des personnes de contact pour d'autres professionnels. Lorsqu'un
professionnel donne un conseil sur demande, pour une courte période et dans un but précis, on parle de
consultation. Dans le cadre d'un conseil consultatif, des professionnels assistent une famille, par exemple,
dans la prise de décision et le choix d'un traitement. Cela permet de garantir des soins individuels centrés
sur la famille. (Kaakinen et al., 2010).

Les Care Manager_s proposent des formations a I'équipe interprofessionnelle et la soutiennent dans les
situations de défi. Par formation, également appelée éducation, on entend la transmission ou l'acquisition
ciblée d'informations dans le but d'élargir ses capacités ou ses connaissances. (Krénzle & Schmid, 2018;
Muller, 2018; Seeger et al., 2018). lls sont les interlocuteurs principaux en cas d'incertitude et contribuent a
I'habilitation et & la sensibilisation aux themes spécifiques des MNT.

Les care managers dispensent des formations / conseils consultatifs, par exemple auprés des services

d'aide et de soins a domicile, des institutions de long séjour, des séjours hospitaliers (pour le service médical
et le service de soins) .
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5.4 Domaine C : Développement professionnel et travail en réseau

54.1 Développement de la discipline /

Le développement professionnel d'une profession sert au développement, a ‘ ‘
I'amélioration de la qualité des traitements et a l'augmentation de la ’ [
satisfaction des patients. (Lindenhofgruppe, 2021). “ “‘
Le développement d'un domaine spécialisé est toujours nécessaire lorsqu'il
s'agit de traiter des symptémes, des problemes ou des conditions médicales \ .
complexes. Par exemple, dans le domaine des soins palliatifs, des offres de ~_
soins spécialisées se sont développées, permettant de favoriser la collaboration

interdisciplinaire et d'abolir les hiérarchies. (Imhof et al., 2016). Figure 6 : Prestations des care
managers Domaine C :

La figure 6 présente les prestations dans le domaine du développement de la Développement de la discipline
discipline, qui sont abordées ci-aprés. Les NMD Care Manager_s contribuent et travail en réseau
au développement en s'engageant dans les domaines suivants :

e Echanges professionnels réguliers

e Participation & des formations et a des formations continues

e Pratique basée sur des preuves et participation a des projets de recherche et de développement
o Recherches systématiques et évaluation critique de la littérature spécialisée

e Elaboration de directives d'action en collaboration avec d'autres spécialistes

o Participation & des congres et & des symposiums

5.4.2 Travail en réseau

Le réseautage, ou en francais le travail en réseau, a pour objectif de favoriser l'interconnexion d'un groupe
de personnes avec d'autres. La mise en réseau de groupes ou de familles entre eux leur permet de trouver
un soutien et d'échanger des stratégies de résolution de problemes. La mise en réseau professionnelle des
professionnels entre eux favorise le développement de la pratique et facilite la collaboration. (Kaakinen et
al., 2010).

Les NMD Care Manager_s contribuent au travail en réseau par leur engagement dans les domaines
suivants :

e Mise en réseau avec d'autres care managers

e Mise en réseau avec des organisations de patients

¢ Adhésion / participation & des associations

Ce concept a été développé dans le cadre du projet Care-NMD-CH et peut étre cité comme suit : Waldboth,
V., Nemecek, G., Bruschini, M., Hediger, H., Schuler, C., & Schubert, M. (2022). Concept pour le NMD Care
Management. Projet CARE-NMD-CH : phase B. ZHAW Santé.
https://www.zhaw.ch/de/gesundheit/forschung/pflege/projekte/care-nmd-ch/
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Annexe 1: Feuille d'anamnese NMD Care Management - pédiatrie

Date

Abréviation du

professionnel

Interlocuteur(trice)

Patient_e

Nom

Date de naissance

Langue/ Origine

Parents

Fréres et sceurs

1. Personne de contact

Nom

Relation avec le/la

patient(e)
Contact Adresse :

Téléphone :

Courrier électronique :
Anamneése sociale Proches / famille :

les conditions de logement :

Besoin de soutien externe :

Education
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Activité

Directives anticipées/ mandat pour cause d'inaptitude :

Transition

Diagnostic principal

Historique de la Evolution de la maladie :

maladie

Médicaments :

les allergies :

statut vaccinal :

Noxes :

les flux entrants et sortants :

Blessures :

Situation actuelle/principaux troubles :
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Anamneése du patient

Concept NMD Care Management

la respiration :
Avez-vous / votre enfant a-t-il des problémes respiratoires ? Votre enfant a-t-il

besoin d'appareils d'assistance respiratoire (inhalateurs, CPAP) ?

Le mouvement :

Es-tu / ton enfant est-il limité(e) dans ses mouvements (motricité globale et
motricité fine) ? Si oui, dans quelle mesure (marcher, monter les escaliers, se
retourner dans le lit, ajuster la couverture du lit) ? Votre enfant utilise-t-il des

moyens auxiliaires pour se déplacer (par exemple un fauteuil roulant) ?

Soins corporels et habillement :
As-tu / ton enfant a-t-il besoin d'aide pour I'hygiéne corporelle et I'habillement ?

Quel est I'état de sa peau (intacte, seche, squameuse) ?

I'absorption de nourriture et de liquide :

Avez-vous / votre enfant a-t-il besoin d'aide pour s'alimenter et s'hydrater ?
Comment nourrissez-vous votre enfant (allaitement, formule, selon I'age) ? Y
a-t-il quelque chose de spécial dans I'absorption des aliments (par ex. des
épaississants en cas de troubles de la déglutition) ? Y a-t-il des aliments que
votre enfant ne tolere pas ou n'aime pas ? Votre enfant consomme-t-il des
compléments alimentaires (alimentation buvable, aliments enrichis,

alimentation par sonde) ?

élimination :
Des problemes de miction ou de défécation apparaissent-ils (constipation,
diarrhée, énurésie) ? Votre enfant porte-t-il des couches/protége-couches

(selon son age) ?

Température du corps :
Souffres-tu / ton enfant souffre-t-il de fievre, d'instabilité thermique ou d'une

production excessive ou réduite de sueur ?

Sécurité/risques :
Existe-t-il des risques (chute, escarres, contracture) ? Utilisez-vous des
moyens auxiliaires pour assurer un environnement s(r (horloge d'alarme,

systeme de radiomessagerie) ?

Repos et sommeil :

Etes-vous satisfait(e) du sommeil de votre enfant ? Quel est le rythme de
sommeil de votre enfant ? Y a-t-il des rituels de sommeil spécifiques ? Quelles
sont les heures de sommeil ? Quels rituels/offres d'apaisement donnez-vous a
votre enfant (selon I'age, par ex. sucette, swaddling, portage) ? Utilisez-vous
des substances favorisant le sommeil (selon I'age, tisanes calmantes, teinture
de valériane, lavande) ? Souffres-tu / ton enfant souffre-t-il de fatigue/fatigue

pendant la journée ? Qu'est-ce qui contribue a la récupération ?

S'occuper :
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Quels sont vos occupations / hobbies ? Quelles sont les habitudes de jeu de
votre enfant ? Votre enfant a-t-il des jouets préférés ? Votre enfant peut-il
s'occuper lui-méme (selon son age) ? As-tu / ton enfant a-t-il des contacts

sociaux en dehors de la famille (amis) ? Souffrez-vous / votre enfant souffre-t-il

de difficultés de concentration ?

Communication :

As-tu / ton enfant a-t-il des difficultés & communiquer verbalement ou non
verbalement ? Peux-tu écrire de maniere autonome (écriture manuscrite, selon
I'age) ? As-tu besoin d'aides pour faciliter la communication ? La

communication de votre enfant est-elle adaptée a son age ?

Développement/ sexualité :

Le développement de votre enfant est-il adapté a son age ? Quelles sont les
étapes importantes du développement (transition) ? Votre enfant suit-il un
traitement hormonal de substitution ?

Chez les jeunes : Vivez-vous en couple ? Etes-vous sexuellement actif ?

Trouver un sens :

Es-tu membre d'une religion ? Comment toi et tes proches gérez-vous votre
maladie ? Comment réagissez-vous a la maladie de votre enfant ? Quelles

sont les valeurs importantes pour vous ? Qu'est-ce qui donne de la force au

quotidien (spiritualité, rituels, traditions) ?

Problémes de soins

Insérer éventuellement des diagnostics infirmiers

Ressources

Objectifs

Mesures

Equipe de soins interprofessionnelle

Thérapies et services

Concept NMD Care Management

Physiothérapie :

Impliqué(e) Oui/Non ? Fréquence ? Personne de contact ?

La logothérapie :

Impliqué(e) Oui/Non ? Fréquence ? Personne de contact ?

23.03.22 32



L'ergothérapie :

Psychologie / Psychothérapie :

Encouragement précoce / aide au développement :

Conseils nutritionnels :

Service social :

Entrainement a la natation :

Entreprises de moyens auxiliaires/ consommables/ appareils

médicaux

Equipe de traitement  Neurologie :

Pneumologie :

Cardiologie :

Orthopédie :

Pédiatre

Kispex

Equipe de soins palliatifs/hospice :

Conseils aux meéres et aux péres

Autres services :

Cette feuille d'anamnése a été élaborée dans le cadre du concept de la phase B du projet Care-NMD-CH, en tenant
compte des grilles d'anamnése d'Anna Maria Sury, Centro Myosuisse Ticino et de Mirjam Marti, Kinderspital Zrich -
Eleonorenstiftung, ainsi que des ATLs' de Liliane Juchli. La littérature suivante a été prise en compte dans le
développement : Diagnostic et traitement de la dystrophie musculaire de Duchenne : Guide familial (https://treat-
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https://treat-nmd.org/wp-content/uploads/2019/11/uncategorized-Duchenne_Ratgeber.pdf

nmd.org/wp-content/uploads/2019/11/uncategorized-Duchenne_Ratgeber.pdf) ; Palliative zh+sh : Instruments de travail
(https://www.pallnetz.ch/arbeitsinstrumente.htm).
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Annexe 2 : Feuille d'anamnese NMD Care Management - Adultes

Date

Nom du professionnel

Interlocuteur(trice)

Patient_e

Nom

Date de naissance

Langue/ Origine

Contact

Adresse :

Téléphone :

Courrier électronique :

2. Personne de contact

Nom

Relation avec le/la

patient(e)

Contact

Adresse :

Téléphone :

Courrier électronique :

Anamneése sociale

Concept NMD Care Management

Proches/famille :

les conditions de logement :

Besoin de soutien externe :

Etat civil

activité :

Directives anticipées/ mandat pour cause d'inaptitude :
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Avez-vous des directives anticipées ou un mandat pour cause d'inaptitude ?

Diagnostic principal

Si connu

Historique de la

maladie

Evolution de la maladie :
Comment se manifeste votre maladie ? Quelle a été I'évolution de la maladie

jusqu'a présent ?

Médicaments :

Prenez-vous actuellement des médicaments ?

Allergies :

Avez-vous des allergies connues ?

Noxes :

Est-ce que vous fumez ? Buvez-vous de I'alcool ? Prenez-vous des drogues ?

statut vaccinal :
Quelles sont les vaccinations que vous avez faites ? Faire particulierement

attention aux vaccins contre la grippe et les pneumocoques.

les flux entrants et sortants :

Avez-vous des instillations de quelque type que ce soit ? (par ex. sonde PEG,
DK, PICC, Port-a-cath)

Blessures :

Vous avez une plaie, un bandage ou un pansement quelque part sur le corps
?

Situation actuelle/principaux troubles :
Qu'est-ce qui vous préoccupe le plus en ce moment ? Qu'est-ce qui vous
amene chez nous aujourd'hui ? Quels sont vos principaux troubles ou

symptémes actuels ?

Anamnése du patient

Concept NMD Care Management

la respiration :
Vous avez des problémes respiratoires ? Avez-vous besoin d'appareils
d'assistance respiratoire (par ex. inhalateurs, CPAP, trachéotomie) ? De quelle

assistance avez-vous besoin pour utiliser les appareils ?

Le mouvement :

Etes-vous limité(e) dans vos mouvements (motricité globale et motricité fine) ?
Si oui, dans quelle mesure (marcher, monter les escaliers, se retourner dans le
lit, ajuster les couvertures) ? Utilisez-vous des moyens auxiliaires pour vous

déplacer (par ex. fauteuil roulant, déambulateur) ?
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Soins corporels et habillement :
Avez-vous besoin d'aide pour vous laver ou vous habiller ? Quel est I'état de

votre peau (intacte, seche, squameuse) ?

I'absorption de nourriture et de liquide :

Avez-vous besoin d'aide pour vous alimenter et vous hydrater ? Y a-t-il
quelque chose de particulier dans l'absorption des aliments (par exemple, des
difficultés a avaler) ? Vous ne supportez pas certains aliments ? Consommez-
vous des compléments alimentaires (alimentation buvable, aliments enrichis,

alimentation par sonde) ? Comment est votre salivation ?

élimination :
Avez-vous des problémes pour uriner ou aller & la selle ? Portez-vous des

protections hygiéniques ? Etes-vous sujet(te) & la constipation ou & la diarrhée
?

Température du corps :
Souffrez-vous de fievre ? Souffrez-vous d'une production excessive ou réduite

de sueur ?

Sécurité/risques :
Pouvez-vous assurer un environnement sar ? Utilisez-vous des moyens
auxiliaires pour assurer votre sécurité (montre d'alarme, systeme de

radiomessagerie) ? Existe-t-il des risques (chute, escarres, contractures) ?

Repos et sommeil :

Etes-vous satisfait de votre sommeil ? Pouvez-vous rester endormi(e) ?
Utilisez-vous des substances favorisant le sommeil (tisanes calmantes,
teinture de valériane, lavande) ? Souffrez-vous de fatigue/fatigue pendant la

journée ?

S'occuper :
Comment occupez-vous votre temps libre ? Qu'est-ce qui vous fait plaisir ?
Souffrez-vous de difficultés de concentration ? Pouvez-vous entretenir des

amitiés et des connaissances ? Que faites-vous pour vous détendre ?

Communication :
Avez-vous des difficultés a communiquer verbalement ou non verbalement ?
Pouvez-vous écrire de maniere autonome (écriture manuscrite) ? Avez-vous

besoin d'aides pour faciliter la communication ?

Se sentir femme ou homme/ sexualité :
Comment vous sentez-vous par rapport a votre image corporelle ? Vivez-vous
en couple ? Etes-vous sexuellement actif(ve) ? Suivez-vous des traitements

hormonaux de substitution ?

Trouver un sens :
Appartenez-vous a une religion ? Comment vous et vos proches gérez-vous
votre maladie ? Quelles sont les valeurs importantes pour vous ? Qu'est-ce qui

vous donne de la force au quotidien (spiritualité, rituels, traditions) ?
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Problémes de soins

Ressources

Objectifs

Mesures

Equipe de soins interprofessionnelle

Thérapies et services Physiothérapie :

La logothérapie :

L'ergothérapie :

Psychologie / Psychothérapie :

Conseils nutritionnels :

Service social :

Entrainement a la natation :

Entreprises de moyens auxiliaires/ consommables/ appareils

médicaux

Equipe de traitement  Neurologie :
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Pneumologie :

Cardiologie :

Orthopédie :

Médecin de famille

Soins a domicile/ aide ménagére

Equipe de soins palliatifs/hospice :

Autres services :

Cette feuille d'anamnése a été élaborée dans le cadre du concept de la phase B du projet Care-NMD-CH, en tenant
compte des grilles d'anamnése d'Anna Maria Sury, Centro Myosuisse Ticino et de Mirjam Marti, Kinderspital Zirich -
Eleonorenstiftung, ainsi que des ATLs' de Liliane Juchli. La littérature suivante a été prise en compte dans le
développement : ALS-FRS-R, German version (https://www.encals.eu/wp-content/uploads/2017/12/ALSFRS-R-German-
version.pdf) ; Palliative zh+sh : Arbeitsinstrumente (https://www.pallnetz.ch/arbeitsinstrumente.htm).
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