CAPA
SERIE SUR L’EXPERIENCE VECUE

OBTENIR UN DIAGNOSTIC
D’ARTHRITE

PANEL DU WEBINAIRE

Le 19 novembre 2025, 'ACA a organisé le webinaire «Expérience vécue» dans le cadre
de 'Assemblée générale annuelle (AGA). Cette séance a exploré les défis, les @motions
et les legons tirées du processus de diagnostic, offrant des perspectives précieuses
tant pour les personnes vivant avec l'arthrite que pour celles qui les accompagnent.

Les panélistes ont partagé leurs expériences quant & la reconnaissance des premiers

signes, la navigation dans le systeme de santé et question des répercussions
émotionnelles et physiques liées au diagnostic.

« Merci d’avoir rendu I'invisible visible » — Jenny

4 NAZRET R. A

Aidante a temps plein
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e Originaire d’Edmonton; diagnostic
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d’administration
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e Originaire de Calgary; vit _ contribuer & exposer et
officiellement avec la PR depuis a éliminer les obstacles
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KIM TREMBLAY
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a gdmonton avec 30 diagnostic recu il y a un peu plus
ans d’expérience d’'un an
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 Epoux et aidant d’'une
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rangais /
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d’administration de CACA

QUELLE A ETE VOTRE EXPERIENCE
POUR OBTENIR UN DIAGNOSTIC ?

* Pensait d'abord c?ue ses symptomes étaient liés au syndrome du canal carpien;
son médecin de famille a prescrit des tests et I'a rapidement référée, mais elle a
été placée sur une liste d'attente

* A appelé la ligne de gestion des listes d'attente et a obtenu un rendez-vous avec
un spécialiste en deux mois

e «N'hésitez pas a prendre le téléphone et & appeler, cela vous aidera énormément »

KIM

/ * Les premiers symptomes en Ukraine ont mené a de nombreux examens, mdis ils \
ont d'abord été attribués a de «I'anxiéte»

e Apres son arrivée au Canada, la douleur est devenue plus réguliére ; un médecin
de famille a I’écoute a rapidement reconnu la PR, amorcé un traitement et fait
une référence en rhumatologie

* Souligne les d.éfis \(écqs par les nouveaux arrivants : discrimination, barriéres
linguistiques, invalidation liée a I'accent ou a la méconnaissance du
vocabulaire médical /

LUCY

/

» N'a été diagnostiquée qu'aprées avoir insisté pour obtenir de I'imagerie pour une
douleurdorsale persistante, initialement minimisée

e N'a jamais été référée a un spécialiste ; I'accés au traitement pour sa famille
demeure extrémement limite

* Souligne les obstacles systémiques : retards de diagnostic et de traitement pour
les patients noirs, absence de parcours de soins pour prévenir des issues graves

NAZRET

e D'un point de vue clinique, le diagnostic est souvent précipité et trop axé sur des
listesde veérification

Privilégie une approche narrative, demandant aux patients : « Qu’est-ce qui
compte le glus pour vous ? Qu’est-ce que vous he pouvez plus faire et que
vous avez besoin de faire ?»

RASHID




QUELLES ONT ETE VOS EXPERIENCES AVEC
LES PROFESSIONNELS DE LA SANTE ?
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LUCY

NAZRET

* Seul son quatriéme médecin de
famille a validé sa douleur et
posé des questions directes et

S'est s_entie constamment
ignorée par les prestataires qle
soins et a eu du mal a obtenir

empathiques

e Soulighe combien c’est
décourageant lorsque les
cliniciens n‘abordent pas les

réoccupations de base, laissant
es patients gérer seuls leurs

\ symptoémes

une évaluation

e Son état a été minimisé
méme apres le diagnostic:
« Ne vous inquiétez pas, tout le
monde a ¢a»

AN J

QUELLES RESSOURCES VOUS ONT AIDE A
PARLER DE VOTRE EXPERIENCE VECUE AVEC

VOS CLINICIENS ?

\

e Son spécialiste se concentre sur I'impact de
I'arthrite sur son fonctionnement quotidien

o Kim a adgpté ses compétences du milieu
corporatif pour étre assertive, communiquer et
présenter clairement ses enjeux

o Aime arriver préparée a ses rendez-vous et
tient un journal de ce qu’elle n‘arrive plus a falre/

familles Alberta Health Services ; a suivi une
formation sur 'engagement avec le systeme de santé

» Membre du groupe consultatif de patients et

o Estime que la responsabilité ne devrait pas
reposer sur elle : «On ne devrait pas mettre ce

" NAZRET )

fardeau sur moi en tant que patiente et aidante »/

\

RASHID
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e Insiste surlI'im ortance d'écouter'réellgment les \
patients, au-deld des listes de vérification

o Reconnait que les patients se sentent souvent
non entendus

» S'efforce de répondre aux préoccupations
immeédiates et aux questions plus larges maigré le
temps limité, afin que les patients se sentent

N1/

DL

compris dans leurs besoins

COMMENT LE DIAGNOSTIC A-T-IL INFLUENCE
VOTRE EXPERIENCE DE VIE AVEC L'ARTHRITE?

KIM

* «Cela a complétement changé ma vie »

e «De la maladie elle-méme aux_méqicaments », cela demande
beaucoup de temps et d’énergie «rien que pour y faire face »

 Avécu une remise en question identitaire et une adaptation a ses limites :
«Je ne suis plus aussi active.. je dois vraiment gérer mon énergie »

LUCY

* «La meilleure partie, pour moi, est de savoir avec quoi je compose :
la cause, les conséquences et les protocoles de traitement »

e S'est sentie validée et n'était plus « au milieu de nulle part »

o « Avoir cette re'c_onnaissance.... vous donne une direction : ou
chercher, quoi lire et vers qui se tourner »

NAZRET

\

» «le fait d’avoir un diagnostic m’a choquée. Je ne m’attendais pas a
étre quelqu’un qui aurait de l'arthrite ».

e A mieux compris son corps et ses limites, et a ressenti le besoin
d’‘améliorer ses soins personnels et ses choix de vie

 Acréédes liens avec d’autres personnes vivant avec I'arthrite,
notamment via 'ACA, et s’est sentie plus connectée a ces personnes

N\

RASHID

 Pour son épouse (vivant avec I'arthrite) : b

o Soulagement face a I'incertitude concernant d’autres maladies
graves possibles

o Obligation de prendre du recul, de déterminer ce qui est essentiel
et d'adapter les réles dans la vie quotidienne et les projets futurs

o A nécessité une communication ouverte et une planification pour
ajuster la routine en tant qu‘aidant : « Je ne peux pas étre son

ergothérapeute et son conjoint»




RESSOURCES UTILES ET LIENS DU WEBINAIRE :

NHS : Ressources sur la vie avec la PR
https://www.nhs.uk/conditions/rheumatoid-arthritis/living-with/

Ressource partagée comme apercu général de l'information sur la vie avec la PR.

/

ACA : Ressources « Parler avec mon fournisseur de soins de santé »

https://arthritispatient.ca/en/talking-with-my-healthcare-
provider/#understanding-treatment

La page Web de 'ACA comprend des ressources telles que comment poser
des questions sur les biosimilaires, comprendre les résultats de prises de

sang, et plus encore. /

Voices Unheard : Premier sondage national sur la santé des
femmes et filles noires au Canada

https://bwhealthinstitute.com/voices-unheard/

Rapport recommandé dans le clavardage du webinaire, portant sur les
expériences des femmes noires dans le systéme de santé canadien. /

o
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Paper: Rheumatoid Arthritis Care Experiences of

B’aCk People LiVing in Canada (Ex’périen.ces de soinspour la
A T . polyarthrite rhumatoide chez les
https://acrjournals.onlinelibra ry.Wllev.com/ personnes noires vivant au Canada)

doi/10.1002/acr.25278

Therese Lane, de I'ACA, a contribué & cet article visant & mieux comprendre
les expériences liées aux soins en PR et & proposer des stratégies pour

\réduire les iniquités. /

Giving Care: An approach to a better caregiving landscape
in Canada

https://canadiancaregiving.org/wp-content/uploads/2022/11/

~

CCCE_Giving-Care.pdf

Une approche pour améliorer le paysage des soins aux aidants au Canada
Rapport partagé dans le cadre des travaux de la Dre Jasneet Parmar et de Sharon
Anderson sur la co-conception d'une communauté de soins centrée sur les aidants.

The Alberta International Medical Graduate Association (AIMGA)
https://www.newcomernavigation.ca/en/news/featured-org-aimga.aspx

Le site de 'AIMGA offre un programme de navigateurs en santé et en interprétation
linguistique pour aider les patients et aidants & accéder a des soins de qualité,

culturellement adaptés. /

Le Réseau national de navigation pour nos nouveaux arrivants
https://www.newcomernavigation.ca/en/index.aspx

Le site Web de navigation pour nos nouveaux arrivants est une autre excellente
ressource pour un acces équitable aux soins de santé. lIs proposent des
webinaires, de 'apprentissage en ligne, des outils et bien d’autres excellentes
ressources, avec pour mission de créer une plateforme nationale permettant aux
professionnels des nouveaux venus de se connecter, d’apprendre et de collaborer

\outour de la navigation des nouveaux arrivants. /

L'article d’Amanda Parris sur la grossesse et les barriéres contre
le racisme anti-noir dans les soins de sante :

https://www.cbc.ca/documentaries/i-made-a-documentary-about-the-
black-maternal-health-crisis-then-i-experienced-it-1.7101607

De la modératrice canadienne, animatrice et journaliste Amanda Parris, la

série For The Culture sur CBC & GEM a été partagée comme une ressource

pour les Canadiennes noires traversant une grossesse tout en faisant face &
\des barriéres ethniques dans les soins de santé. /

REGARDEZ LE PANEL ICI :

Watch video on YouTube

Error 1323
Video player configuration error

https://www.youtube.com/watch?v=8zi4xFTh5Wg&t=5s

CAPA
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