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Logistique

Ensemble...
Onvas’en
sortir!
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Annie-Danielle

On veut préciser d'emblée que cette présentation a été entierement élaborée
ensemble, mais pour économiser la voix d'Anne, je vais parler plus souvent.
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Professeure adjointe de clinique :

Longue (longcovidweb.ca/)

(precrisa.ca/)

(canpcc.ca/)

Département de médecine de famille et de médecine
d’urgence (DMFMU), Université de Montréal

Médecin-chercheuse sur la COVID longue

CIUSSS du Nord-de-lile-de-Montréal :
Médecine de famille en GMF-U & soins palliatif

Comité de pilotage, réseau canadien Web COVID

Co-directrice et patiente-partenaire, axe Systemes de
santé et membre du Conseil scientifique,
Prévention, Recherche, Réponses et Resilience
face aux CRIses affectant la SAnté - PR3CRISA

éseau de

Groupe de travail Services et Systémes de Soins de
Sante, Soutien Social - Lignes directrices
canadiennes sur Uaffection post-COVID-19

Toutes les deux sont atteintes de conditions chroniques complexes.

Présentation & conflits d’intérét potentiels

Ma vie de zébre depuis 2013 (sensibilization)

Patiente partenaire depuis 2019*
Université de Montréal/CHUM/IRCM
Université de Sherbrooke
Université McMaster
Université McGill/RI-MUHC
Autres collaborations ponctuelles
Atelier de sensibilisation aux maladies rares avec U'Unité

de recherche en éthique pragmatique de [a santé de
IRCM, appuyé par le MSSS

Réseau pour avancer la recherche sur les maladies
rares au Québec (RARE.Qc)

Réseau de recherche sur les savoirs citoyens et
approches cocréatives (RE€SCits)

Communauté Expériences (Unité de soutien SSA |
Québec)

*Travailleuse autonome ou
bénévole, aucun lien d’emploi
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Voici qui nous sommes. Ily a aura plus de détails dans la version PDF si cela vous

intéresse.
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Anne Bhéreur, M.D., CMFC (SP), FCMF
Présentation & conflits d’intérét potentiels

Il\’/lrofes,selure adjointe de clinique, Département de médecine de famille et de médecine d’urgence (DMFMU), Université de
ontréa

Médecin-chercheuse sur la COVID longue
Formation de base sur la COVID longue pour le 1™ ligne (en cours d’élaboration)

Comité de pilotage, réseau canadien Web COVID Longue (longcovidweb.ca/)
Membre du Comité consultatif de patients 2023-2025

Co-directrice et patiente-partenaire, axe Systemes de santé et membre du Conseil scientifique, Réseau de Prévention,
Recherche, Réponses et Résilience face aux CRIses affectant la SAnté — PR3CRISA (precrisa.ca/|

Groupe de travail Services et Systémes de Soins de Santé, Soutien Social - Lignes directrices canadiennes sur affection
post-COVID-19 (canpcc.ca/)

Comité consultatif de UINESSS sur les Affections post-COVID-19

FCP-ENA (Formation continue partagée — Environnement numérique d’apprentissage):
Participation au module COVID longue - Mieux comprendre pour mieux aider — Démystifier la COVID longue
Participation a des initiatives scientifiques et communautaires pour informer sur la transmission du SRAS-CoV-2 et la
COVID longue, dont COVID-Stop (covid-stop.ca/) et POP Québec
CIUSSS du Nord-de-llle-de-Montréal :
Médecine de famille en GMF-U & soins palliatifs
Absente depuis décembre 2020 > COVID longue
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Anne Bhéreur — Partenaires de recherche

Simon Décary, Ph. D., Annie-Danielle Grenier, B.
Sc., Florian Naye, Ph. D., Olivia Dubois, Ph. D. Les opinions exprimées sont les miennes et

Kelly O’Brien, Ph. D. & Kiera McDuff, M. Sc. & ne refletent pas nécessairement la position

Julia Nathanson, B. Sc. des partenaires de recherche.
Marie-Josée Olsen, M. Sc., LICS

Patrick Archambault, M.D., M. Sc. & équipe.

Maxime Sasseville, Ph. D. & équipe. " Uni ité d
Frédérique Daigle, M. Sc. Un(iiveﬁltét al sﬂgﬁ%&eﬂ
Emilia Liana Falcone, M.D., Ph. D. ¢ Montrea

Thao Huyhn, M.D., Ph. D. - .

Alain Piché, M.D., M. Sc. Précrisa iy | O b
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Anne

J'ai la chance de travailler avec de nombreuses personnes en recherche et en
formation.
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Annie-Danielle Grenier, B. Sc.
Présentation & conflits d’intérét potentiels

Ma vie de zébre depuis 2013 :

Site web de sensibilisation aux maladies rares
Patiente partenaire depuis 2019*

Université de Montréal/CHUM/IRCM

Université de Sherbrooke

Université McMaster

Université McGill/RI-MUHC

Collaborations ponctuelles avec d’autres universités ou centres hospitaliers
Atelier de sensibilisation aux maladies rares :

(Al\éeé:lvl]’)Unité de recherche en éthique pragmatique de la santé de UInstitut de recherches cliniques de Montréal

Appuyé par le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS)
Réseau pour avancer la recherche sur les maladies rares au Québec (RARE.Qc)
Réseau de recherche sur les savoirs citoyens et approches cocréatives (R€SCits)

Communauté Expériences
Communauté québécoise de patient-es partenaires en recherche de 'Unité de soutien SSA Québec

*Travailleuse autonome ou bénévole, aucun lien d’emploi SSA : systéme de santé apprenant
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Supplément
Annie-Danielle

Je fais de la sensibilisation aux maladies rares bénévolement depuis 2013 avec mon
site web Ma vie de zebre et je suis patiente partenaire depuis 2019 (généralement
rémunérée, comme travailleurs autonome, ou bénévolement).

J’ai participé a plusieurs dizaines de projets (gestion, formation et recherche) de fagon
ponctuelle ou plus réguliere et je suis présentement impliquée dans une douzaine de
projets avec plusieurs établissements.

J’ai aussi la chance de rejoindre mes objectifs de sensibilisation comme patiente
partenaire dans le cadre d’un atelier de sensibilisation aux maladies rares destiné au

personnel de la santé, avec TUREPS de U'IRCM, atelier qui est soutenu par le MSSS.

Je suis aussi membre de deux réseaux de recherche et de la communauté de PP
Expériences.
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Objectifs

Connaitre les principaux concepts liés a la justice épistémique
dans le contexte des soins de santé.

Reconnaitre les conséquences de l'injustice épistémique dans le
contexte des soins de santé.

Explorer des conditions favorables a un partenariat optimal entre
patient-e et professionnel:-le de la santé.

Explorer des stratégies de partenariat et de justice épistémique
dans les soins de santé.

2026-02-05
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Annie-Danielle

Voici les objectifs de cette capsule. Ils sont ambitieux, mais on devrait tout de méme
pouvoir faire le tour de plusieurs éléments concrets.
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Introduction
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Enjeux
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Le gouffre de la complexité
Perspectives

Impacts
Pistes de solution et conclusion
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Annie-Danielle

On tient a prévenir que ce qu’on va aborder peut ébranler, certaines choses qu'on va
aborder sont délicates...

Ca fait déja un bout de temps, avec d’autres aussi, qu’on travaille sur plusieurs des
sujets abordés aujourd’hui. On a donc déja observé de nombreuses réactions et
malaises, voire le refus d’en parler parce que, pour certaines personnes, « ga donne
une image négative ».

On a aussi 'impression que cette réaction épidermique vient du fait que plusieurs
concepts sont mal définis et parfois galvaudés.

Pourtant, on ne peut pas avancer sans d’abord nommer les enjeux. Si on avait toute la
journée, on pourrait tout enrober dans de la ouate, mais vu le temps limité et la
complexité des enjeux abordés, on va effleurer beaucoup de sujets sans pouvoir aller
en profondeur, le but étant de les sortir de lombre.

L'objectif ultime, c’est d’amorcer une réflexion. Ensemble!
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Comité de travail
Injustice épistémique & cie

Sous-comité de réflexion et de travail sur
Uinjustice épistémique et d’autres
concepts apparentés :

Anne Bhéreur -

Catherine C6té [
Candidate au doctoraten N1
psychologie clinique

Julie Pinard

Patiente partenaire, membre du
comité scientifique de la formation

i
CHUM

Supplément

En lien avec le comité scientifique de la formation de base sur la COVID longue pour la

La COVID-19, cing ans plus tard
L’espoir au boutde la
COVID longue

La Presse,
Rima Elkouri,

/[~ ~ 8mars2025

Riviere-Ouelle, 8
Photo de Julie Pinard

2026-02-05
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1re ligne, un sous-comité de travail sur Uinjustice épistémique et d’autres concepts
apparentés a été formé pour réfléchir et faire ressortir divers aspects importants.
Annie-Danielle connait aussi Catherine et Julie. Nous avons pu béatir sur les constats
faits par le sous-comité pour aller plus loin au cours de cette séance ECHO.

Dossier de Rima Elkouri, a la une de La Presse le 8 mars 2025 a 'occasion de la
Journée de la femme. Les enjeux liés a Uinjustice épistémique ont des ramifications
dans 'ensemble de la société, bien au-dela du réseau de la santé :
https://www.lapresse.ca/actualites/chroniques/la-covid-19-cing-ans-plus-tard/I-

espoir-au-bout-de-la-covid-longue/2025-03-08/l-enjeu-feministe-du-gaslighting.php
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Pourquoi nous? s

Sensibilisation Clinique

Recherche

Maladies rares

Enseignement

u Conditions chroni iées aux infections
CHUM (

Annie-Danielle

Je pense gu’il faut nommer un changement de paradigme : c’est pas habituel d'avoir
un patient partenaire qui présente au méme niveau qu'un médecin.

Vous connaissez déja Anne.

De mon c6té, j’ai une grande expérience en sensibilisation aux maladies rares, j’ai
assisté a de nombreuses formations, webinaires, et congres scientifiques et lu
beaucoup d’articles scientifiques. J’ai moi-méme plusieurs articles publiés. J’ai aussi,
malheureusement, une grande expérience comme patiente, avec mes probleémes de
santé qui remontent a ma naissance.

On porte plusieurs chapeaux : Anne est médecin, nous sommes toutes les deux

atteintes de conditions chroniques complexes, nous faisons de la recherche, de
'enseignement et de la sensibilisation.
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Contexte global
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Annie-Danielle

Les soins de santé ne se produisent pas en vase clos : nous vivons tous,
soignants et patients, dans une période ou ily a beaucoup de mésinformation,
voire de désinformation.

Onvit aussi dans Uincertitude économique, géopolitique, climatique...

Atout ¢a s'ajoute le galvaudage des concepts utilisés a toutes les sauces sur
les réseaux sociaux des qu'ily a un désaccord...

Tout est blanc ou noir, mais la réalité, c’est des nuances de gris!

Ca nous touche tous et on perd un peu nos repéres.

Ca ajoute quelques couches de plus aux difficultés vécues dans le milieu de la
santé.

Document PDF avec suppléments 16



https://wordart.com/

Capsule ECHO CCAI02-S02 - Partenariat 2026-02-05

Enjeux
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Annie-Danielle

Avant d’aborder plus spécifiquement certains concepts, voici quelques exemples
concrets d’enjeux qui pour nous illustrent U'écart, le fossé qu’on constate souvent
entre les patients et les professionnels de la santé...
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-
Ca fait pas le tour complet, ¢

mais ¢a donne une bonne
idée de lampleur de mes
symptomes...

e

Une liste longue comme
¢a, c’est clair que ga colle
avecrien...

A4 ¢

Patient-e Professionnel-le

Pourquoi on met mon

J’ai jamais entendu parler
diagnostic en doute?

de ¢a, ga se peut pas.

& Breche de Roland (France)
= Septembre 17,2019
% Photo de Julie Pinard

III TeleECHO™ 2026-02-05
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CHUM (CCAl)

Annie-Danielle
Par exemple, une remise en question du vécu expérientiel peut se produire quand le

patient a une longue liste de symptomes, ou en contexte de rareté des conditions ou
de manque de connaissances.
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On a déja faillime donner
un médicament auquel je
suis allergique, je dois
m’assurer que ¢a ne se
reproduise pas!

e

. .
: Note au dossier :
Patiente difficile

A4 ¢

Patient-e Professionnel-le

Pourquoi on répare juste
un ligament, alors que les
autres autour sont aussi
amochés?

Coudonc, on ne me fait pas
confiance?

III TeleECHO™ 2026-02-05
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CHUM (CCAl)

Annie-Danielle

De la méme facgon, des frictions peuvent survenir si une personne pose ""trop"" de
questions.
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Vers 1940...

« Lorsque vous entendez
des bruits de sabots derriere
vous, Ne vous attendez pas
A voir un zebre. »

_ Probablement Dr Theodore Woodward.,
Ecole de medecine. Universite du Maryland.
Baltimore™

*www.quoteinvestigator.com
TeleECHO™ 2026-02-05

Conditions chroniques associées aux infections ®@
(CCAl) —@

Anne

Dans le milieu de la santé, cette citation sert a rappeler de ne pas voir des maladies
rares partout et de penser d’abord a ce qui est commun.

Lien : https://quoteinvestigator.com/2017/11/26/zebras/

University of Maryland School of Medicine, Baltimore

“Don’t look for zebras on Greene Street”

“When you hear hoofbeats behind you, don’t expect to see a zebra.”
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Tiré de la capsule du
27 novembre 2025

Maladies rares

Maladies rares & CCC

Maladies > faible
prévalence (< 1/2000)
Entre 5000-8000 maladies rares

Jusqu’a 8 % de la population >
700 000 au QUébeC Nouvelles

conditions
déclenchées

Conditions
associées

Exacerbation
conditions
existantes

Conditions
associées

Maladies (conditions)
> @ de traitement

Politique québécoise pour les maladies rares, MSSS, 2022
Plan d'action québécois sur les maladies rares 2023-2027, MSSS, 2023

INESSS, 2011
2026-02-05
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Supplément

Les maladies rares se définissent par leur faible prévalence dans la population. Les
définitions varient, mais au Québec, on parle généralement d'une personne sur 2000.
Les maladies orphelines se définissent pas l'absence de traitement. La COVID longue
en est donc un exemple. Les maladies orphelines ne sont donc pas toujours rares,
mais la plupart des maladies rares sont aussi orphelines...

Les maladies rares sont aussi trés souvent des conditions chroniques complexes.
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Anne
« Ce qui est commun est commun, ce qui est rare est rare »...

Cela donne un poids plus important a ce qui est commun, a ce qu'on est
habitués avoir...

Document PDF avec suppléments

22




Capsule ECHO CCAI02-S02 - Partenariat

2026-02-05

Déséquilibre...
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Anne

On est formés pour raisonner en pensant toujours en priorité a ce qui est
commun, ce qui est logique, mais, particulierement dans le contexte des
conditions chroniques complexes, ¢a peut devenir un piege qui peut participer
a un déséquilibre, par exemple :

On peut avoir tendance a sous-estimer la probabilité qu’une personne soit
atteinte d’'une maladie rare, on peut méme finir parfois par penser que rare...
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Déséquilibre...

... etici
Uornithorynque
représente les ‘ . «Ga colle\pas »

CcCcC. « Ca se peut,pas »
« C’est too much »

« Totalgie »
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Anne

...est équivalent a "impossible", et en venir a surestimer la prévalence de
'exagération, voire de la simulation.
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Déséquilibre...

«Ga colle\pas »
« Ga se peutpas »
« C’est too mych »

Maladies rares .
N « Totalgie »

ad 8 % des personnes

Simulation
>

?%
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Anne

Alors qu'en réalité, méme en l'absence de données fiables en 1re ligne sur

'exagération et la simulation, elles sont probablement beaucoup plus rares que
les maladies rares.
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Exagération

PLOS Y One

Prevalence of symptom exaggeration among North
American independent medical evaluation examinees: A
systematic review of observational studies

Annie Lok, Shanil Ebrahim, Sheena Bance, Regina Kunz, Gordon H. Guyatt, Jason W. Busse [E]

Published: June 25, 2025 « https://doi.org/10.1371/journal.pone.0324684

Andrea J. Darzi, Li Wang, John J. Riva, Rami Z. Morsi, Rana Charide, Rachel J. Couban, Samer G. Karam, Kian Torabiardakani
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Annie-Danielle

Une revue systématique récente sur l'exagération dans un contexte d'évaluation
de l'invalidité depuis les années 1990, semble montrer un taux élevé

d'exagération, particulierement chez les femmes.
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Facteurs confondants

Exagération i
N
PLOSY- one

systematic review of observational studies

Annie Lok, Shanil Ebrahim, Sheena Bance, Regina Kunz, Gordon H. Guyatt, Jason W. Busse [E]

Published: June 25, 2025 « https://doi.org/10.1371/journal.pone.0324684

Prevalence of symptom exaggeration among North
American independent medical evaluation examinees: A

Andrea J. Darzi, Li Wang, John J. Riva, Rami Z. Morsi, Rana Charide, Rachel J. Couban, Samer G. Karam, Kian Torabiardakani

ignoreés
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CHUM

Annie-Danielle

facteurs confondants et aux limites des études.

Document PDF avec suppléments

TeleECHO™

(CCAI)

Conditions chroniques associées aux infections

Cependant, quand on creuse un peu, plusieurs questions surgissent quant aux

27




Capsule ECHO CCAI02-S02 - Partenariat

2026-02-05

ignoreés

, . Facteurs confondants

Exagération o
Limites
pngles Mo,
il

PLOS Y One
Prevalence of symptom exaggeration among North
American independent medical evaluation examinees: A
systematic review of observational studies
Andrea J. Darzi, Li Wang, John J. Riva, Rami Z. Morsi, Rana Charide, Rachel J. Couban, Samer G. Karam, Kian Torabiardakani
Annie Lok, Shanil Ebrahim, Sheena Bance, Regina Kunz, Gordon H. Guyatt, Jason W. Busse [E]
Published: June 25, 2025 « https://doi.org/10.1371/journal.pone.0324684 @ ®
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Annie-Danielle

Par exemple, on peut se demander si la perspective changerait en tenant
compte des biais, de la subjectivité et de 'hétérogénéité des méthodes de
mesure de l'exagération, mais aussi d'une foule d'enjeux passés sous silence,
tels que le sexisme, le capacitisme, et tous les autres angles morts qui peuvent

en bout de ligne modifier completement l'interprétation...
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Mensonges

N

CSS-1900/2900/3900 — Collaboration en sciences de la santé :
Faculté de médecine, Université de Montréal

CSS-1900 ~ Initiation au partenariat patient en contexte de
collaboration interprofessionnelle.

Anecdote
février 2025
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Annie-Danielle

L'an dernier, quand j'ai donné l'atelier de partenariat patient du cours de 1re année de
Collaboration en sciences de la santé, j'ai eu un choc. Une étudiante m'a dit qu'ils se
font dire de ne jamais croire le patient, ne jamais le prendre au mot.

J'ai demandé de préciser, parce que j'espérais qu'elle avait mal compris! D'autres
étudiants ont confirmé que c'était le message qu'ils entendaient.

Mais les exemples qu'ils m'ont donnés ne parlaient pas de mensonge. Il ne s'agit
finalement pas de faire attention aux patients qui fabulent ou mentent, mais de trucs
que tout le monde dit pour mieux paraitre, par désirabilité sociale. Des petits accrocs
du genre "bien sir que je mange des légumes chaque jour!" ou "j'prends pas trop de
café". Des choses qui, sauf exception, n'ont pas d'impact sur les soins!
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Mensonges

Jparlerai pas des

bonnesjournées,

sinon, ils ne feront
rien pour les
mauvaises...

Patient-e

Je dois faire attention de ne pas
dire que je trouve la situation
difficile, on va dire que c’est tout
dans ma téte!

“ CHO™
Conditions chroniques associées aux infections

CHUM (CCAl)

Annie-Danielle

C'est aussi une tendance naturelle de dire ce qu'on pense qui va aider. Notre
hypothése est gu'en plus, il peut y avoir une réponse aux expériences passées...

Par exemple, une personne en douleur pourrait "exagérer" son niveau sur l'échelle de
douleur, le mettre au pire, de peur qu'un chiffre plus bas signifie que ce soit ignoré.
Une autre pourrait cacher une humeur légerement dépressive ou une crise de panique
antérieure, apres s'étre fait dire que des symptdmes sont "dans sa téte", aprés ne pas
avoir été crue.
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A ¢

Professionnel-le

Je n‘ose pas aborder la
santé mentale, le patient
pourrait croire que je
pense que son probleme
est « psychosomatique ».

2026-02-05
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Anne

En passant, je mentionne ici que je suis trés préoccupée d'avoir discuté avec
plusieurs collegues qui sont de plus en plus mal a l'aise d'aborder la santé mentale,
de peur de causer une réaction de retrait...
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Simulation

*Absence de données probantes : recherche étendue, mais pas de revue de littérature systématique (proportions montrées ici a des fins d’illustration seulement).
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Annie-Danielle

Garder 'esprit critique et ne pas toujours prendre le patient au mot, contre-
vérifier... C'est un bon conseil. Mais...
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Simulation

N

Absence* de données probantes,
mais...

% probablement tres faible...

*Absence de données probantes : recherche étendue, mais pas de revue de littérature systématique (proportions montrées ici a des fins d’illustration seulement).
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Annie-Danielle

En l'absence apparente de données probantes, l'expérience de nombreux
cliniciens tend a montrer que la simulation est plutét rare, méme si les
exemples avérés peuvent laisser des traces profondes sur les perceptions et
teinter 'ensemble des interactions.
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Simulation

N

Absence* de données probantes,
mais...
% probablement tres faible...

100 % sont susceptibles d’étre mis
en doute...

*Absence de données probantes : recherche étendue, mais pas de revue de littérature systématique (proportions montrées ici a des fins d’illustration seulement).
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Annie-Danielle

Mais, on a peut-étre oublié de se demander l'impact des mises en doute sur
'écrasante majorité des personnes qui disent la vérité...
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Réalité Anticipation Douleur
Anticipation Tampon Seuil « réel » de la douleur.
«prudente », « justifiant»
prudence.

Invalidation de la douleur : C6té, 2024 (sans lien avec Uillustration)
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Annie-Danielle

Une situation ou ily a pas mal de données sur l'invalidation vécue par les patients est
la douleur.

En partant, c'est une sensation subjective et ¢ca varie beaucoup d'une personne ou
d'une situation a une autre.

Anne a élaboré une figure pour illustrer certains enjeux en lien avec la douleur, et je l'ai
tout de suite adoptée, parce que je trouve que ¢a refléte bien mon expérience.

On peut schématiser la réalité ainsi, avec une zone tampon entre l'anticipation de la
douleur et la douleur elle-méme.
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Réalité Anticipation Douleur
Anticipation Tampon Seuil « réel » de la douleur.
«prudente », « justifiant»
prudence.

Personne vivant

Douleur
avec la douleur

Craintes Perception
variables. du tampon.

Y

Zone = réelle » ol il y a un potentiel d’action pour optimiser le fonctionnement. \
Cette zone est trés variable et peut &tre consciente ou non chez la personne. De plus, la reconnaissance de cette zone
peut &tre affectée par les expériences antérieures, incluant les traumatismes medicaux et le gaslighting.
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Annie-Danielle

Chez les personnes vivant avec la douleur, les frontieres de l'anticipation, les craintes,
et du tampon sont plus floues.

Il peut étre tres difficile de savoir ou commence et ou finit la réelle marge de
manoeuvre.

Dans mon cas, par exemple, avec un syndrome d'Ehlers-Danlos hypermobile,
I'expérience m'a appris que si je pousse certaines articulations, ¢a cause une
subluxation, une dislocation ou une déchirure ligamentaire.

Il m'est définitivement arrivé de ne pas oser faire un mouvement, pas tant par peur de

la douleur que par peur de blessures. C'est difficile de trouver le seuil de la zone
tampon... ou je peux pousser, sans me blesser.
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Le monde médical pergoit gu'il faut agir pour « corriger » les perceptions
O u e u r et optimiser le fonctionnement...

f A\

Monde médical « Peur » Tampon Douleur

Perception du seuil (de mouvement) générant une « peur » de la douleur Perception Perception
et de l'ampleur de la peur avant la douleur réelle... du tampon. du seuill.

Réalité Anticipation Douleur
Anticipation Tampon Seuil « réel » de la douleur.
«prudente », « justifiant»
prudence.

Personne vivant

Douleur
avec la douleur

Craintes Perception
variables. du tampon.

Zone = réelle » ol il y a un potentiel d’action pour optimiser le fonctionnement. \
Cette zone est trés variable et peut &tre consciente ou non chez la personne. De plus, la reconnaissance de cette zone
peut &tre affectée par les expériences antérieures, incluant les traumatismes medicaux et le gaslighting.
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On peut se demander si du c6té médical, il pourrait y avoir une fréquente
surestimation de la peur, et par extension de la kinésiophobie.

Selon cette hypothese, le monde médical considererait que la zone sur laquelle on
peut agir est la peur.

Cette peur pourrait méme étre pergue comme plus importante que la douleur elle-
méme et donc mener a de l'invalidation.

La réalité, c'est qu'on peut plutdt agir sur le flou entre les craintes et la zone tampon
de la personne vivant avec la douleur.
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Nous allons maintenant aborder quelques concepts en lien avec les sujets
précédents.
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Biais cognitifs

/Distorsion que subitune

information, lorsqu'elle ne fait
pas l'objet d'un raisonnement
analytique par le systeme
cognitif d'une personne, et qui
va influencer le traitement
inconscient que
la personne va en faire.

Biais
sociétaux

\ La Vitrine linguistiy
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Les biais cognitifs sont la distorsion de l'information quand il n'y a pas de
raisonnement analytique conscient, influencant ainsi le traitement inconscient
de l'information.

Ces trois catégories ne représentent pas tous les types de biais cognitifs. Ce
sont celles qui sont les plus pertinentes ici.

En passant, il est normal d'avoir des biais cognitifs, on en a tous! Mais, on en
parle, parce qu'en étre conscient est une grande partie de la solution, ¢a aide a
en gérer les impacts.

En plus, les biais peuvent s’empiler. Par exemple, on connait déja l'existence de
biais envers les femmes, si ony ajoute le contexte des biais envers la COVID
longue, on amplifie les problématiques de cette population particulierement
touchée par cette condition.
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Capacitisme

Investigating A Framework for the Law as It Affects Persons with Disabilities (en anglais)
Commission du droit de l'Ontario, 2012
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On voit ici la définition du capacitisme, dont le terme anglais "ableism" est plus
connu. Ce concept réfere a des perspectives discriminatoires envers des capacités
différentes, considérées comme inférieures.

On pourrait aussi extrapoler le capacitisme comme le fait d’oublier de penser aux
réalités différentes.

Comme les biais, c'est normal de d'abord percevoir le monde a travers sa propre
expérience. Par contre, il faut justement en étre conscient pour éviter d'appliquer des
normes "one size fits all".

Pas besoin d’'une longue réflexion pour réaliser qu'une personne amputée d'une
jambe ne peut pas marcher sur ses 2 pieds. Pourtant, il peut arriver qu’on n'y pense
pas et qu’on dise a la personne : « sers-toi de tes jambes »! Mais on s'en rend compte
tout de suite, c'est évident.

Imaginez quand il s'agit d'un handicap invisible ou dynamique, comme un malaise
post-effort ou l'intolérance orthostatique...
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Commission du droit de 'Ontario, 2012
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Z 5 du 12 jui Cadre de Uincapacité épisodique :
EVOlUt|On un exemple dans le contexte de la COVID longue

dynamique

* Incapacité épisodique :
* Fluctuations
multidimensionnelles des
symptémes et de leur sévérité

Disability

* Chaque dimension/symptéme
peut avoir une évolution
distincte :

* Continue
* Rechutes/rémissions

o
|
|

Time (months; years)

Component C - Triggers: exacerbate dimensions of disability

¢ Amelloratlon O’Brien et al., 2025

* Détérioration
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Supplément

Les MPE sont une source majeure de fluctuations pour les personnes qui en sont
atteintes. Souvent, ce n'est pas la seule. La COVID longue, par exemple, a en général
une évolution dynamique. Le cadre de l'incapacité épisodique peut étre utilisé pour en
décrire les fluctuations multidimensionnelles. Il convient de noter que le terme «
épisodique » est pris au sens large et n'implique pas nécessairement des périodes
sans symptomes.
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Fricker, 2007

TR :
J ” ] ||’ !ﬂ TeleECHO
jii !

2026-02-05

Conditions chroniques associées aux infections

CHUM (CCAI)

Annie-Danielle

Méme si le concept général de l'invalidation est assez connu, le terme "injustice
épistémique"” est encore peu familier dans le monde de la santé.
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Injustice épistémique

Forme d'invalidation et manque
de considération des
connaissances d’une personne,
que ce soit en termes de
crédibilité ou d'intelligibilité.

Fricker, 2007
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ILs'agit d'une forme d'invalidation et un manque de considération des
connaissances d’une personne, que ce soit en termes de crédibilité ou
d'intelligibilité. Par exemple, comme dans la société, ou une grande partie des

gens considerent de facto qu'un médecin est supérieur et que le malade ne
"connaitrien".
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Injustice épistémique

Forme d'invalidation et manque
de considération des
connaissances d’une personne,
que ce soit en termes de
crédibilité ou d'intelligibilité.

Fricker, 2007
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Selon Fricker, on peut distinguer 2 formes d'injustice épistémique, avec des
mots trop longs pour le Scrabble!
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Injustice épistémique

sur la base de préjugés

Forme d'invalidation et manque
de considération des
connaissances d’une personne,
que ce soit en termes de
crédibilité ou d'intelligibilité.
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L'injustice testimoniale découle des stéréotypes alors que...
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Injustice épistémique

Manque de crédibilité qu’une
personne accorde a une autre
sur la base de préjugés
découlant de stéréotypes.

Manque de ressources d’une
personne (vocabulaire,

Forme d'invalidation et manque connaissances) pour
de considération des comprendre ou décrire
connaissances d’une personne, intelligiblement son
que ce soit en termes de expérience.

crédibilité ou d'intelligibilité.

Fricker, 2007
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...l'injustice herméneutique découle d'un enjeu de ressources pour bien
communiquer.

Pourtant, méme si le patient n’utilise pas les mémes termes que des
professionnels pour décrire sa réalité, son expérience vécue n’a pas moins de
valeur.

On voit méme souvent cette forme d’injustice entre différentes spécialités ou
professions.
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Médecin (@
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patient.

Document PDF avec suppléments

1 )}
i 1! |l'l!!y

CHUM

Patient-e

¢
N ¢

Saypirs

expériéﬁ]

TeleECHO™ 2026-02-05

Conditions chroniques associées aux infections
(CCAI)

Alinverse, le concept de justice épistémique implique de trouver un équilibre entre
les savoirs professionnels et académiques du médecin et les savoirs expérientiels du
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ILfaut aussi souligner que le médecin a également certains savoirs expérientiels et
qu’il est possible que le patient ait aussi des savoirs scientifiques.
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Investigating Trust, Expertise, and Epistemic Injustice in Chronic Pain

Buchmanetal., 2017
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L'humilité épistémique, ce n'est pas de nier ses propres connaissances ou de

s'effacer devant le patient.

C'est de tenir compte du fait qu'on ne peut pas tout savoir et que les autres, que ce
soient les collégues, d'autres professionnels de la santé ou des patients, possedent

également des connaissances valides.

C'est aussi de reconnaitre quand on ne sait pas ou qu'on n'est pas certain.

Cette posture peut contribuer a la justice épistémique.
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Réle de malade La personne malade

endosse un role.

or’s Conceptyzy Seheme

Selon Parsons, la personne malade : | Ol st e

n’est pas responsable de la maladie, mais
elle doit la percevoir comme un état a
surmonter des que possible;

est temporairement exonérée de toute
obligation ou attente quotidienne et ne doit
pas les accomplir méme si elle en est
capable;

doit activement chercher de l'aide aupres de
professionnels pour revenir a un
fonctionnement social « normal ».

Parsons, 1951 (usage équitable)
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Nous allons aborder 2 concepts qui, malgré qu'ils aient été élaborés dans une époque
bien différente et qu'ils soient critiqués depuis des décennies, sont encore enseignés
en médecine. sans creuser leurs paradigmes.

Selon nous, ils peuvent influencer négativement les perceptions, d’autant plus quand
ce sont les seuls aspects qui sont considérés.

Le premier est le concept sociologique de "role de malade”, qu'on pourrait résumer
par le fait que lorsqu'une personne est malade, elle “endosse un réle particulier
auquel elle s'identifie”.
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Gains Seconda|res Le statut de malade
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Annie-Danielle
Le concept de gains secondaires date lui aussi d'une autre époque.

On peut le résumer au fait que le statut de malade apporte des bénéfices. Par
exemple au point de vue social ou financier.

On pourrait se demander si cela méne plusieurs professionnels de la santé a traiter
les patients comme "présumés coupables jusqu'a preuve du contraire”,

particulierement en contexte d'invalidité et de douleur.

Pourtant, on l'a vu, les patients qui exagerent ou qui simulent ne représentent pas la
majorité!

Document PDF avec suppléments

52




Capsule ECHO CCAI02-S02 - Partenariat

2026-02-05

Gains secondaires

XRine

Annie-Danielle

prescrire d’antidouleurs".
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Le statut de malade

apporte des bénéfices.
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Par exemple, il m'est arrivé plus d'une fois de consulter a l'urgence pour un probléme
qui incluait de la douleur, généralement pour confirmer qu'il ne s'agissait pas d'un
probléme grave, pas pour obtenir des antidouleurs... Mais, la premiére chose qu’on
me disait, sans méme m’avoir demandé pourguoi j'étais la, c’est "je ne vais pas te
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Concept général

Gains Seconda|res Le statut de malade

apporte des bénéfices.
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Worzer et al., 2009
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Il ne faut pas oublier non plus que, méme s’il peut effectivement exister des avantages
liés a la maladie, les pertes et les deuils dépassent en général largement les
bénéfices, particulierement dans un contexte de condition chronique complexe.
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Gaslighting (détournement cognitif)

Invalidation amenant une personne a douter
d’elle-méme.
Plusieurs formes, incluant le gaslighting médical.

Terme issu d’une piece
de théatre de 1938
Gas Light,

de Patrick Hamilton
(Photo Wikimedia Commons,
usage équitable)
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Un exemple de conséquence de ces problématiques est le gaslighting médical,
i.e. lorsque des professionnels de la santé semblent ignorer, minimiser,
invalider ou rejeter les symptémes, préoccupations ou expériences vécues des
patients, ce qui peut mener ces derniers a douter de leurs sensations
corporelles, de leur réalité et de leur jugement.

Comme le capacitisme, on peut voir le gaslighting médical sous plusieurs
angles et ces concepts sont relativement récents.
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Gaslighting (détournement cognitif)

Tout n’est pas du gaslighting...
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ILfaut préciser que le gaslighting médical n’est pas un désaccord avec une
interprétation ou une opinion d’un patient... du moins pas si cette conclusion
différente est basée sur une évaluation épistémiguement « juste », des informations,
c’est-a-dire qui tient compte des biais et de la réalité de la personne.

Le concept de gaslighting est malheureusement galvaudé, en médecine comme
ailleurs, surtout en cette ére de polarisation comme on a mentionné tout a 'heure.
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Malgré mon bac en psycho, quand j'entendais parler de "trauma médical" ou de
"stress post-traumatique"” en milieu médical...
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Traumatismes médicaux
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...Je ne pensais pas que ¢a me concernait. Aprés tout, je passais mon temps dans le
milieu médical, j'y ai travaillé, j'ai des amis professionnels de la santé... je ne me
sentais pas "traumatisée".

Mais, plus récemment j'ai pris conscience que j'angoissais pendant des semaines a
l'approche d'un rendez-vous avec un nouveau médecin. Est-ce que je vais étre
ridiculisée? Me faire crier aprés? Etre crue?

Pire, j'évite le plus possible d'aller a l'urgence, méme quand ce serait requis, parce

que les derniéres fois, on n'a pas tenu compte de ce que je disais sur mon
insuffisance surrénalienne, et j'ai failli en mourir...
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Comme clinicienne, je ne m'étais jamais vraiment arrétée aux questionnaires utilisés
en santé mentale, outre pour m'en servir comme aide-mémoire pour les criteres du
DSM! Dans le contexte de la COVID longue et des enjeux observés, et parce qu'au
niveau de la recherche les instruments de mesure et la psychométrie sont une part
importante de travaux ou je suis impliquée, je n'ai pas eu le choix de m'y pencher
sérieusement et plusieurs constats m'ont consternée!

Quand on ajoute a cela l'histoire de l'hystérie, avec ses multiples faillites et
renaissances successives avec de nouveaux homs, on ne peut pas faire autrement
que de se questionner quant aux paradigmes et aux biais bien ancrés dans notre
formation médicale.

Comme je le répete depuis le début de ce programme ECHO, mon objectif n'est pas
du tout d'occulter les enjeux liés a la santé mentale, mais de les placer "au bon
endroit", c'est-a-dire parmi les conditions associées aux conditions chroniques
complexes (CCC), et non comme la case automatique par défaut en présence de
symptémes qui "pourraient"” étre d'origine psychologique...

Document PDF avec suppléments 60




Capsule ECHO CCAI02-S02 - Partenariat

2026-02-05

Nom :
Patient-Health Questionnaire-9

Exemple : le PHQ-9 (pHO-9)

Questionnaire de dépistage : o s
. 3z , 2 derniéres semaines: '7”
Score validé pour évaluer la heonie ol 11 2l 3
probabilité de dépression e —— i
2. Tristesse 0 2
Kroenke et al., 2001 e o113 :
Criteres de dépression du 4. Fatigue o |1]2]3
DSM-V*: 5. Appétit o | 1|23
Anhédonie et/ou humeur 6. Dévalorisation/culpabilité | 0 1 2 3
dépressive la plupart du temps 7. Concentration 01|23

8. Agitation/ralentissement

I )

5+/9 critéres
Impact fonctionnel significatif

@ d( a substance ou autre
condition médicale

=}
[
™

w

9. Idéation suicidaire

Score total :

Adapté de Spitzer et al,, 1999

*DSM-V : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, APA, 5¢ édition, 2013
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En clinique, pour évaluer s'ily a présence d'un trouble dépressif, il est probable que la
plupart interprétent correctement le PHQ-9, c'est-a-dire en tenant compte de la
nécessaire présence d'une humeur triste ou d'anhédonie et en s'assurant que les
symptémes ne sont pas mieux expliqués par une autre condition.

La ou comme clinicienne j'ai été prise par surprise, c'est lorsque j'ai réalisé que les
données épidémiologiques sur la dépression sont tres souvent, voire la majorité du
temps, basées sur des scores tels que celui du PHQ-9... Je prends cet exemple, mais
il s'applique a de nombreux autres que je n'ai pas encore eu le temps de creuser. Le
score du PHQ-9 est validé pour établir une "probabilité" de dépression.

(Note : Correction apreés la présentation » année de publication du DSM-V)

Document PDF avec suppléments

61




Capsule ECHO CCAI02-S02 - Partenariat 2026-02-05

Home > BMCPsychiatry > Article

The global prevalence of depression,
Exem ple :le PH Q'9 anxiety, and sleep disorder among patients
coping with Post COVID-19 syndrome (long

) COVID): a systematic review and meta-
Méta-analyse de 165 analysis

ét u d es sur l.a d é p ress i on ) Research | Open access | Published: 06 February 2024
l’a nxi été et les trO u b les d u Volume 24, article number 105, (2024)

o o Niloofar Seighali, Abolfazl Abdollahi, Arman Shafiee £, Mot d Javad Amini, Mohammad Mobin
Som mell Ch ez deS patlents Teymouri Athar, Omid Safari, Parsa Faghfouri, Alireza Eskandari, Omid Rostaii, Amir Hossein Salehi,
avec Synd rome Hedieh Soltani, Mahsa Hosseini, Faeze Soltani Abhari, Mohammad Reza Maghsoudi, Bahar
hi & Mah d Bakhtiyari
post-COVID-19 : =
Tres hetérogene 34 études avec PHQ-8/9 :

Au moins 10 seuils de « dépression »
différents (11 non rapportés)
Moyenne :210/24 ou 27
Minimum =5
Seighali et al., 2024
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Par contre, un nombre effarant d'études utilisent le score pour parler de % de "diagnostics" de
dépression. Dans une méta-analyse épluchée en détails, ce score a été utilisé dans 34 études
comme % de diagnostic de dépression, avec des seuils aussi bas que 5 pour certaines d'entre
elles.

En passant, avec la COVID longue, mon score de PHQ-9 oscille en général entre 9 et14, selon
la fluctuation des symptdémes, avec par contre O pour les criteres 1 et 2... Donc, dans ces
études, je ferais partie des statistiques avec un "diagnostic" de dépression.

Bien sincerement, méme si je demeure absolument convaincue de l'importance des enjeux
lies a la santé mentale, depuis que j'ai fait ce constat, je mets en doute l'ensemble des
données épidémiologiques sur la dépression...

On pourrait se dire que, comme en clinique, c'est fait correctement, cela n'a pas
d'importance... Mais... Quand on parle de perspectives et de biais cognitifs, c'est la qu'il
devientimportant de connaitre ces nuances et ces problématiques de mesure. Parce que
c'est normal, quand on voit des statistiques qui parlent de 25%, voire 50% de diagnostics de
dépression dans le contexte de certaines conditions, d'avoir un a priori que la personne
devant nous en clinique a une haute probabilité d'étre déprimée.

D'ailleurs, je me permets de mentionner, comme j'ai parlé de mon PHQ-9, que j'ai eu a
travailler fort pour "convaincre" des médecins rencontrés que je ne suis pas déprimée malgré
un tel score! Comment ¢a se passe pour des personnes qui n'ont pas les connaissances
médicales qu'il faut pour expliquer? Je peux vous dire que j'ai eu a faire face a des
témoignages qui m'ont mise en colére, en méme temps qu'ils m'ont brisé le coeur...
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* Patient Health
Questionnaire (PHQ) :
* Questionnaires libres
d’usage :

* https://www.phgscreeners.co
m/

TeleECHO™
hroniques aux infectic
(CCAl)
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QUESTIONNAIRE SUR LA SANTE DU

PATIENT-9
(PHQ-9)
Au cours des deux derniéres semaines, & quelle
fréquence avez-vous 6té dérangé(e) par les problémes

suivants?
(Utilisez un «  » pour indiquer votre réponse) Jamai

Plusde Prosque
sept  tous les

Jours jours
1. Peu dintérét ou de plaisir & faire des choses 0 1 2 3
2. Se sentir triste, déprimé(e) ou désespéré(e) 0 1 2 3
3. Diffieuités & s'endormir ou 4 rester endormile), ou top o 1 2 3
4. Se sentir fatigué(e) ou avoir peu d'énergie 0 1 2 3
5. Peu d'appétit ou trop manger 0 1 2 3

6. Mauvaise perception de vous-méme — ou vaus pensez
que vous 8tes un perdant ou que vous N'avez pas satisfait 0 1 2 3
Vos propres attentes ou celles de votre famille

7. Difficultés & se concentrer sur des choses telles que lire le

journal ou regarder Ia télévision o 1 2 3
8. Vous bougez ou pariez silentement que les aulres
personnes ont pu le remarquer. Ou au contraire — vous o ; B N
tles si agité(e) que vous bougez beaucoup plus que
dhabitude
9. Vous avez pensé que vous seriez mieusmortfe) oupensé o | 2 N
& vous blesser dune fagon ou dune aulre
For oFFice cooma_0__+ + .
~Total Score:

i vous avez coché au moins un des problémes nommes dans ce questionnaire, répondez a la
question suivante : dans quelle mesure ce(s) probléme(s) a-t-l (ont-ils) rendu difficile(s) votre
travail, vos taches & lamaison ou votre capacité a bien vous entendre avec les autres?

Pas du tout Trés Extrémement
difficile(s) difficile(s) difficile(s) difficile(s)
o o =] o

Mis au point par les D" Robert L. Spitzer, Janet B. Willams et Kurt Kroenke et collegues, et une bourse d'étude de Pfizer
Inc. Aucune permission requise pour reproduire, traduire, afficher or distribuer.
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Validation du PHQ-9

Patient Health Questionnaire — PHQ :
Questionnaire de 3 pages auto-administré dérivé du questionnaire Primary Care
Evaluation of Mental Disorders — Prime MD, base sur les DSM-III-R*/DSM-IV** pour
lévaluation de 8 troubles, incluant le trouble dépressif majeur.
Populations (validation initiale) :
17 ligne (médecine interne générale et médecine de famille).
Obstétrique.
PHQ-9 : module « trouble dépressif majeur » du PHQ.

Objectif du PHQ-9 : dépistage ou diagnostic?
Ily a une certaine confusion sur Uobjectif initial du PHQ-9 dans la littérature et Uéclaircir
necessiterait une revue plus formelle.
Spitzer et Kroenke mentionnent toutefois que usage du PHQ-9 comme outil
diagnostique nécessite :
5/9 critéres a 2 2, incluant humeur dépressive et/ou anhédonie.
Sauf critére 9 (idéation suicidaire) > compte dés que positif.
Ainisi que :
Diagnostic différentiel pour déterminer si une autre cause explique
mieux les symptémes.
Evaluation du critére d’impact fonctionnel.

La aussi, une certaine confusion régne et une revue structurée de la littérature serait
nécessaire pour éclaircir 'évolution des usages.

Les premieres validation concernent toutefois la etla d’une dépression,
ainsique e .

*DSM-III-R: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, APA, 3¢ édition révisée, 1987
**DSM-IV : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, APA, 4¢ édition, 1994

CHUM

Spitzer et al., 1999
Kroenke at al., 2001
Kroenke et Spitzer, 2002

TeleECHO™
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Supplément
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Exemple : le PHQ-9

Divers aspects du score du PHQ-9 ont été explorés par
une équipe de 'Université McGill

“In summary, (...) The
standard cut-off score of
10 or greater maximized
combined sensitivity and

specificity.”

Accuracy of Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9) for
screening to detect major depression: individual participant
data meta-analysis

Brooke Levis,” Andrea Benedetti,” Brett D Thombs,' on behalf of the DEPRESsion Screening
Data (DEPRESSD) Collabaration
BM) 2019

365 doi: https//doi.org/10.1136/bmil1476 (Published 09 April 2019)

“However, in primary care, approximately half of patients with positive screens would be
false positives if this was used in practice, a concern that has been emphasized by the
Canadian Task Force on Preventive Health Care, UK National Screening Committee, and UK
National Institute for Health and Care Excellence, (...)”
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Exemple : le PHQ-9 : e
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« Dans les coulisses »

Allons un peu plus loin...

TeleECHO™
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Un autre exemple : SSD-12

Somatic Symptom Disorder - 12 items (Toussaint et al., 2017) :

Questionnaire pour évaluer les symptémes du critere B du trouble a
symptomatologie somatique du DSM-V*,
Exercice :

Répondre au questionnaire en vous mettantdans la peau d’'une personne de 30 ans,

trés fonctionnelle, frappée par une COVID longue sévere, avec des tests de routine
normaux...

Manque de temps pour le faire en séance!
Voir les détails dans le PDF...

*DSM-V : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, APA, 5¢ édition, 2013

1 il T i 2026-02-05
H leECHO
Hiillny, m o
|

] Conditions chroniques associées aux infections

CHUM (CCAI)

[

Anne

On aurait voulu faire un petit exercice avec le SSD-12, un autre questionnaire,
mais on n’aura pas le temps.

Nous allons inclure les détails, ainsi qu’une perspective sur ’évaluation des
facteurs psychologiques dans les données des études dans le PDF.

(Note : Correction apres la présentation - il s’agit du DSM-V.)
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Supplément

https://www.researchgate.net/publi
cation/342078187_The_Somatic_Sy

Un autre exemple : SSD-12

B_Criteria_Scale_Version_francaise

Somatic Symptom Disorder - 12 items (Toussaint et al., 2017) :

Questionnaire pour évaluer les symptémes du critere B du trouble a
symptomatologie somatique du DSM-V*,

Exercice :

Répondre au questionnaire en vous mettantdans la peau d’'une personne de 30 ans,
trés fonctionnelle, frappée par une COVID longue sévere, avec des tests de routine
normaux...
Manque de temps pour le faire en séance!
Voir les détails dans le PDF...

*DSM-V : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, APA, 5¢ édition, 2013

i I ..I“ | “I TeleECHO™ 2026-02-05
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Version frangaise du questionnaire :
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom
Disorder -B_Criteria_Scale_Version_francaise
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Supplément

https://www.researchgate.net/publi

cation/342078187_The_Somatic_Sy
mptom_Disorder_-

B_Criteria_Scale_Version_francaise

Somaue —.«or—T12items (Toussaint et al., 2017) :
Quest gour évaluer les —
symp ©Ogie soma*

Exer

Adre au questic
sfonctionnelle, frap,
drmaux...

Mano+ ___our e faire eNMsc..
voir les détails dans le PDF...

; * Apres avoir répondu au questionnaire, lire la suite ainsi que Uinterprétation
@ usuelle du SSD-12.

*DSM-V : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, APA, 5¢ édition, 2013

i I ..I“ | “I TeleECHO™ 2026-02-05

Conditions chroniques associées aux infections
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Version frangaise du questionnaire :
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom
Disorder -B_Criteria_Scale_Version_francaise

Document PDF avec suppléments 70



https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise
https://www.researchgate.net/publication/342078187_The_Somatic_Symptom_Disorder_-B_Criteria_Scale_Version_francaise

Capsule ECHO CCAI02-S02 - Partenariat

2026-02-05

Contexte

Un scénario de collecte de données fictives
avec des questionnaires fréquemment
utilisés en recherche, et parfois en
clinique:
Deux cas « typiques » de COVID longue avec
PCR+ et lien temporel clair, avec données
administratives et outils de type Patient-
Reported Outcome Measure (PROM) :
Symptomes
Qualité de vie
Perception des limitations
Utilisation des services de santé
PHQ-9
SSD-12
PHQ-15
Le scénarioira plus loin, en incluant aussi ce
que les données et les analyses ne disent
habituellement pas...

***[l s’agit évidemment, d’'un exemple dans
la mer des possibles..***

TeleECHO™
Conditions chroniques associées aux infections
(CCAI)
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Données

COVID longue COVID longue

36 ans [l] l 63 ans

Idem PROM —Symptc‘)mes : Fatigue, stpnég, brain Idem
fog, insomnie, douleur (questions oui/non)

Tres faible «————— PROM — Qualité de vie -, Moyenne
faible
Elevée — PROM - Perception des limitations _— Faible
Elevée — Utilisation des services de santé _— Faible

i :H'i|'| L m TeleECHO™
| 1 —_— Conditions chroniques associées aux infections
; CHUM (cca) @l

[
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Données

COVID longue

e

]| N

[

Document PDF avec suppléments

36 ans [l] l

PROM - Symptémes : Fatigue, dyspnée, brain

Idem fog, insomnie, douleur (questions oui/non)
Tres faible +«——— PROM - Qualité de vie

Elevée e PROM - Perception des limitations

Elevée —_— Utilisation des services de santé

ih
CHUM

COVID longue

Conditions chroniques associées aux infections
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Données

COVID longue

e

! ||}gv

[

Document PDF avec suppléments

36 ans [l] l

PROM - Symptémes : Fatigue, dyspnée, brain

Idem fog, insomnie, douleur (questions oui/non)
Trés faible +——m PROM - Qualité de vie
\ Elevée — PROM - Perception des limitations
/
Elevée — Utilisation des services de santé

ih
CHUM

Conditions chroniques associées aux infections

COVID longue

63 ans

Idem

Moyenne
faible

Faible

Faible
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Données Supplément
COVID longue COVID longue
36 ans 63 ans
Idem PROM —Symptomes : Fatigue, stpneg, brain Idem
fog, insomnie, douleur (questions oui/non)
. . . M
Tresfaible —————— PROM - Qualité de vie — . ovenne
faible
Elevée — PROM - Perception des limitations _— Faible
Elevée — Utilisation des services de santé _— Faible
‘\ MPE +
10+ . . 10 +
Tres active pré-COVID longue Données @ collectées
2 enfants d’age scolaire ey
10 :intolérance orthostatique
MPE : mal.aise post-effort

Ll | ™
milny, m Lo
— Conditions chroniques associées aux infections
CHUM (CCAY) OO

[
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Continuons a creusetr...

Qu’est-ce qu’il pourrait y avoir derriere les données?

Document PDF avec suppléments

76




Capsule ECHO CCAI02-S02 - Partenariat

Données

COVID longue

e

PHQ-9 = 14

O WwWw=—=-= = WwWwwoo

1 )}
i 1! |l'l!!y

Document PDF avec suppléments

COVID longue

36 ans [l] l

PHQ-9=5

Anhédonie
Humeur dépressive
Sommeil
Fatigue
Appétit
Dévalorisation/culpabilit¢ ——
Concentration
Agitation/ralentissement
Idéation suicidaire

O - V. O = = a0 0
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Données

COVID longue

e

36 ans

PHQ-9 = 14

O WwWw=—=-= = WwWwwoo

l_l_l TeleECHO™

Conditions chroniques associées aux infections

COVID longue

63 ans

O ) 0 O N = 0O 0
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SSD-12

* Somatic Symptom Disorder
-12items:
* Objectif :
* Mesure de 3 aspects
théoriques des criteres B du

trouble a symptomatologie
somatique du DSM-V*

*DSM-V : Diagnostic and Statistical Manual of Toussaint et al., 2017

Mental Disorders, APA, 5¢ édition, 2013 Horn et al., 2019
Pignon et al., 2024

III TeleECH!
Conditions chronig| aux infections m

CHUM
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(I) Aspect cognitif :
Pensées disproportionnées et persistantes
concernant la gravité des symptoémes

(I1) Aspect affectif :
Niveau élevé d'anxiété concernant la santé

(Il1) Aspect comportemental :
Temps et énergie excessifs consacrés a la
santé et/ou aux symptémes

2026-02-05
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Données

(I) Aspect cognitif (1) Aspect affectif (1) Aspect comportemental

COVID longue COVID longue ©
seans | ssD-12 =36 0 sSD-12=16 | 6%ans

1. Je pense que mes symptomes physiques sont des signes d'une maladie grave (l). ———

2. Je suis trés inquiet au sujet de ma santé (ll).

+—— 3. Mes problemes de santé me génent dans la vie de tous les jours (lll). ———

4. Je suis convaincu que mes symptomes sont graves (1).

est disponible via |

5. Mes symptomes me font peur (Il).

<+«—— 6. Mes problemes physiques m'occupent presque toute la journée (lll). —————————

Les droits d’usage du questio

traducti

<«——— 7. Les autres personnes me disent que mes problémes physiques ne sont pas graves (l). ——
<+«—— 8. Je crains que mes problemes physiques ne s'arrétent jamais (ll). —
<+——— 9. Mes soucis au sujet de ma santé prennent toute mon énergie (lll). ——————>

<«——— 10. Je pense que les médecins ne prennent pas mes problemes physiques au sérieux (l). ———

11. Je crains que mes symptémes physiques se poursuivent a l'avenir (ll). ——>

APrWOWRARNWRARWOWANW®

Hornetal., 2019
Pignon et al., 2024

= =2 NN=2NN_2ON=_2=2N

Toussaint et al., 2017

<«——— 12. Enraison de mes problemes physiques, j’ai peu de concentration pour d’autres choses (lll). —

“I TeleECHO™
Conditions chroniques associées aux infections

CHUM (CCAl)
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Données

(I) Aspect cognitif (1) Aspect affectif (I1l) Aspect comportemental

COVID longue COVID longue ©
seans | ssD-12 =36 0 sSD-12=16 | 6%ans

1. Je pense que mes symptomes physiques sont des signes d'une maladie grave (l). ———

2. Je suis trés inquiet au sujet de ma santé (ll).

ible via

+—— 3. Mes problemes de santé me génent dans la vie de tous les jours (lll). ———

4. Je suis convaincu que mes symptomes sont graves (1).

5. Mes symptomes me font peur (Il).

<+«—— 6. Mes problemes physiques m'occupent presque toute la journée (lll). —————————

Les droits d’usage du questio

<«——— 7. Les autres personnes me disent que mes problémes physiques ne sont pas graves (l). ——
<+«—— 8. Je crains que mes problemes physiques ne s'arrétent jamais (ll). —
<+——— 9. Mes soucis au sujet de ma santé prennent toute mon énergie (lll). ——————>

<«——— 10. Je pense que les médecins ne prennent pas mes problemes physiques au sérieux (l). ———

11. Je crains que mes symptémes physiques se poursuivent a l'avenir (ll). ——>

APrWOWRARNWRARWOWANW®
=) =2N-=2NN_2ON=2=2DN

Hornetal., 2019
Pignon et al., 2024

Toussaint et al., 2017

<«——— 12. Enraison de mes problemes physiques, j’ai peu de concentration pour d’autres choses (lll). —

TeleECHO™
Conditions chroniques associées aux infections

(CCAl)

Interprétation un peu plus loin...
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PHQ-15

* Patient Health
Questionnaire (PHQ) :
* Questionnaires libres
d’usage :

* https://www.phgscreeners.co
m/

* PHQ-15:
+ Echelle de symptémes
somatiques du PHQ, souvent

utilisée pour évaluer le
fardeau des symptémes

TeleECHO™
Conditions chronigu: UX infections m
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PHYSICAL SYMPTOMS
(PHQ-15)

During the past 4 weeks, how much have you been bothered by any of the following problems?

Not
bothered
atall
©

Bothered

a
little

)

Bothered
a

lot
(2)

Stomach pain

O

[m]

L4

Back pain

a

Pain in your arms, legs, or joints (knees, hips, etc.)

d._Menstrual cramps or other problems with your periods

WOMEN ONL

Headaches

o

Chest pain

Dizziness

@

L

Fainting spells

. Feeling your heart pound or race

j. Shortness of breath

k. Pain or problems during sexual intercourse

1. Constipation, loose bowels, or diarrhea

m. Nausea, gas, or indigestion

n. Feeling tired or having low energy

Oo|o|jo|o|o|jo|jojo|jo|jOo|Oo|jlo|g|O

©. Trouble sieeping

Oo|jo|jo|o|o|jo|jojo|jo|jOo|O|jo|o|O|O

Oo|jo|jojo|/o|jo|jo|jlojoyoyojo|o|o

(For office coding: Total Score T. =

Developed by Drs. Robert L. Spitzer, Janet BW. Willarns,

with an

+

—

from Pfizer Inc. No permission required to reproduce, translate, display or distribute.
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Données

‘ COVID longue COVID longue

36ans PHQ-15=13 h $ PHQ-15=8 63ans

0 Douleur abdominale
Douleur au dos
Douleur membres / articulations
Troubles menstruels (%)
Céphalées
Douleur thoracique
Etourdissements
Syncopes
Dyspnée
Palpitations/tachycardie
<«— Dyspareunie ou autre trouble sexuel ——m™
Troubles du transit Gl
Nausée / gaz / indigestion
Fatigue / faible énergie
Troubles du sommeil

Ll | ™
milny, m Lo
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CHUM (CCAY) OO
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ORIGINAL RESEARCH article o~

Front. Psychiatry, 17 January 2024 of A

Inter rétation Sec. Psychological Therapy and Psychosomatics b Supplement
p Lessons learned from applying established

cut-off values of questionnaires to detect

Un exemple d’interprétation deS somatic symptom disorders in primary care:
scores SSD-12 et PHQ-15: a cross-sectional study

«Trouble & symptomatologie R

somatique » - Sl i i

TABLE 2 Test results in screening for SSD using the PHQ-15 and the S5D-12 in our primary care sample at cut-off combination #1 recommended by
Toussaint et al. (9) and cut-off combination #2 recommended by Cao et al. (10).

SSD-12>23

SSD-12<23

Using the cut-off combination #1
recommended by Toussaint et al.: >9 /
223

PHQ-1529 38 (9%) 79 (19%) 117 (28%)
PHQ-15<9 13 (3%) 290 (69%) 303 (72%)

Total 51 (12%) 369 (88%) 120 (100%)

Using the cut-off combination #2 SSD-12>13 SSD-12<13 -~
recommended by Cao et al.: >8 / >13 c.{j
PHQ-1528 98 (23%) 59 (14%) 263 (63%) N ( a ~
PHQ-15<8 58 (14%) 205 (49%) 157 (37%)

156 (37%) 264 (63%) 420 (100%)

Total
2026-02-05

TeleECHO™
Conditions chroniques associées aux infections @ @

(CCAl)

Selon ces critéres, de nombreuses études superposables a 'étude de Kachaner ont
tendance a conclure que la COVID longue est un trouble a symptomatologie

somatique.

En oubliant le chevauchement des symptémes, U'évaluation compléete de Uhistoire et
de U'examen physique, le contexte, l'utilisation de questionnaires qui ne « raisonnent
pas », la subjectivité du caractére « excessif » des critéres B et tutti quanti, sans
oublier un fréquent saut rapide aux conclusions!
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Données

COVID longue

36 ans PHQ-15=13
(SSD-12 = 36)

_“NOOONNONN—_,OO-—-0O

COVID longue

f} $ PHQ-15=8

NAilanir ahAdAarminala

IR
Hi | I

(SSD-12 = 16)

“l TeleECHO™
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63 ans

-0
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overlooked topic
Horn et al., 2021
(Auteure qui a traduit le SSD-12)

Etude :
Somatic symptom disorder in patients
with post-COVID-19 neurological
symptoms: a preliminary report from
the somatic study (Somatic Symptom
Disorder Triggered by COVID-19)
Kachaner et al., 2022

Lettre a Uéditeur : .
Somatic symptom disorders Supplement
O n gu e and long COVID: A critical but

trouble a symptomatologie
somatique?

Dysautonomie

Symptomes
fréquents, mais
que nous avons
moins I'habitude
d’associer a un
mécanisme
commun...

* Spectre de symptomes moins bien connu en 1% ligne...

#ComplexitylsTheNewBlack N o"g

#ComplexitylsTheNewBlack

2026-02-05

1 TeleECHO™
n . : . 8
— Conditions chroniques associées aux infections
CHUM (CCAl) @@@@

A noter qu’encore une fois, Uobjectif ici n’est pas de nier Uexistence du trouble a
symptomatologie somatique, mais de souligner qu’il est important de ne pas sauter
aux conclusions de maniere hative...

Lien vers la capsule #ComplexitylsTheNewBlack : https://youtu.be/Z4)Z4mBaiVk
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Quel est le contexte?

Les sujets racontent brievement leur histoire...

TeleECHO™

Supplément
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Derriere le miroir...

COVID longue
La COVID longue est une maladie sévere. Elle a completement bouleversé ma vie. J'étais une mere de
deux jeunes enfants tres active, travaillant a temps plein dans un domaine exigeant, pourtant capable
de pratiquer des sports et d'autres activités. Cela fait maintenant trois ans que je ne travaille plus et
que j'ai dG abandonner ma vie d'avant. Je ne peux plus faire grand-chose au quotidien, y compris des
taches cognitives qui m'étaient auparavant trés faciles...

Je sais que mes symptomes ne sont pas urgents ni mortels, mais ils affectent néanmoins tous les
aspects de ma vie, car je dois rester dans les limites de mon énergie pour éviter les MPE, sinon les
symptomes s'aggravent et il m'est encore plus difficile, voire impossible, d'aider mon partenaire dans

les taches quotidiennes pendant des jours, voire des semaines.

Les médecins m'ont dit que tous mes tests étaient normaux et que je devais simplement oublier cela
et cesser d'étre anxieuse, mais je sais que la COVID longue ne se « détecte » pas dans les tests
disponibles. Méme si c’est parfois un peu décourageant, je ne me sens ni anxieuse ni déprimée, car je
continue a apprécier beaucoup de petites choses dans ma vie, méme avec mes limitations.

Je sais que la recherche prend du temps et que les symptémes ne peuvent étre que gérés pour

l'instant. Méme si j'espére que cela s'améliorera avec le temps, aprés 3 ans, je crains que cela ne

prenne encore beaucoup de temps et je m'inquiete que cela ait un impact sur mes enfants. Je ne peux

pas étre la mere que je voudrais étre, ce qui me fait souffrir, mais j'apprécie chaque petit moment
passé avec mes enfants.

2026-02-05
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Derriéere le miroir...

COVID longue

63 ans

2026-02-05
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Derriéere le miroir...

COVID longue COVID longue

36 ans ‘ é ‘ 63 ans

TeleECHO™

Conditions chroniques associées aux infections
(CCAI)
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Réflexions
Corrélation # causalité

Les enjeux de santé mentale, y compris la dépression et l'anxiété, ne doivent
pas étre un raccourci devant la complexité.

Ils doivent étre pris en compte ET évalués cliniquement en tenant compte :

des chevauchements entre les symptémes d’autres conditions et
ceux liés aux troubles de santé mentale;

des enjeuxliés a l'utilisation et a Uinterprétation des
instruments de mesure dans la recherche;

de Uimpact des paradigmes établis;
etc.

ILfaut aussi tenir compte des limites des étude et prendre conscience
de Ulimpact des biais cachés sur nos perspectives cliniques.

{ 1 ] | 1 i | m TeleECHO™

Conditions chroniques associées aux infections

CHUM (CCAI)

[

Un bref apercu... Il y aurait encore beaucoup a dire!
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Le gouffre
de la complexité
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Photo by Jodo Gabriel » @jgabriel
2026-02-05

Conditions chroni

CHUM

Anne

C'est clair qu'on peut figer devant l'ampleur des possibles, surtout face a des cas
complexes. On reconnait aussi que tenir compte de tous ces aspects et de
l'incertitude peut donner le vertige, comme devant un gouffre.

On peut se mettre un garde-fou en réalisant qu'on n'a pas besoin d'avoir toutes les
réponses, tout de suite, pour tous les patients. L'essentiel, c'est d'aborder la
complexité un engrenage a la fois, et c'est pour cela que j'insiste autant sur le cadre
conceptuel!
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Des pressions différentes
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Annie-Danielle

D'un co6té, les professionnels de la santé ont la pression de performance, que ce soit
du c6té administratif, comme le "choose wisely", ou légal, par exemple ne pas donner
un papier d'invalidité a quelqu'un qui n'en a pas vraiment besoin.

Ily a aussi la pression liée au manque de temps, manque de ressources. Et la
pression de la société de régler les problémes, de guérir les patients.

De l'autre cOté, les patients ont aussi une pression administrative ou légale, par
exemple d'obtenir un papier pour les assurances. En général, ils vont consulter parce
qu'ils ont un probleme de santé, des symptdmes, un impact fonctionnel qu'ils veulent
régler.
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Des réalités différentes
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Annie-Danielle

De la méme facon, pour un professionnel de la santé, voir des patients fait partie de
son travail. Méme en étant trés humain, méme sans les voir comme des numeéros, le
patient qui est vu est "un parmi d'autres".

Pour le patient, ce n'est pas la routine. Ca fait souvent longtemps qu'il attend, et
l'issue du rendez-vous peut avoir un impact important sur le reste de savie. On n'a
qu'a penser a l'absence d'aide financiére ou au soutien des proches qui s'envole en

l'absence de diagnostic.

Il est important de garder cette différence de point de vue en téte.
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Relation de confiance

TNRU | 3 2026-02-05
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[

Annie-Danielle

Ne pas tenir compte de ces réalités différentes ou ne pas essayer d'étre conscient de
ses biais peuvent avoir un impact important sur la relation de confiance avec le
patient, voire mener au bris de cette relation de confiance.
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o aginat
v Ornithorynque

vPsychotogiaue
v Complexe

Source : Capsule

III TeleECHO™ 2026-02-05
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Anne

Au-dela du bris potentiel de la relation de confiance, des impacts trés concrets se

produisent lorsqu'on ne croit pas le patient ou qu'on ne prend pas le temps de voir la
complexité d'un cas.

C'est souvent la source d'erreurs et d'errance diagnostiques, incluant, sans s'y limiter,
quand des conditions chroniques complexes sont cataloguées a tort comme des
troubles de santé mentale.

Lien vers la capsule #ComplexitylsTheNewBlack : https://youtu.be/Z4)Z4mBaiVk
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Prise de conscience...

...le point de départ!
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Anne

Le premier pas est de prendre conscience de ses biais.

Il est aussi pertinent de noter l'influence possible d'apprentissages ou de lectures

d'études antérieures, comme par exemple celles sur la fréquence de l'exagération, qui
peuvent avoir un impact inconscient sur les perspectives.
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Justice épistémique

Approche tenant compte des traumatismes o
Ecoute et considération

Croire

Langage commun

Humilité

2026-02-05
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Annie-Danielle

Concretement, la justice épistémique c'est d'agir sur cette prise de conscience.
Utiliser une approche tenant compte des traumatismes.

Faire preuve d'écoute et de considération...

Croire ce que dit le patient, i.e. présumer que la personne dit la vérité et que ce qu'elle
dit reflete son expérience et ne pas douter a moins d'avoir une bonne raison de le
faire.

On avu plus tot que le manque de ressources de la personne pour décrire son
expérience peut mener a de l'injustice herméneutique : pour l'éviter, il faut utiliser un
langage commun et valider que ce qui est dit est compris et qu'on comprend bien ce
qui est dit.

Finalement, faire preuve d'humilité et dire quand on ne sait pas. Oui, ¢a peut créer de

l'incertitude, voire de l'inquiétude, mais ga montre aux patients qu'ils ont un allié. Ca
veut aussi dire ne pas hésiter a demander conseil ou a référer.
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Partenariat

Le partenariat de soins signifie alors non pas seulement la collaboration entre les professionnels de la santé, mais

et leurs proches.

&
®
&

X

Paternalisme Approche centrée

1 it
(HI ’|', L] i TeleECHO™
i 1 —_— Conditions chroniques associées aux infections @
CHUM (CcAl)

un partenariat entre 'ensemble des acteurs de soins impliqués, c’est-a-dire les professionnels ainsi que les patients

Partenariat patient

Centre d’excellence sur le partenariat avec les patients et le public - CEPPP, 2022

Annie-Danielle
Plusieurs facteurs peuvent influencer positivement la relation de confiance.
Que ce soit par une attitude d'ouverture, de curiosité ou le ton de voix, étre

transparent et expliciter les enjeux, difficultés ou malaises et démontrer de
l'empathie.

Un réel partenariat dans les soins est essentiel pour une bonne relation de confiance.

Selon le modele de Montréal, le partenariat dans les soins est la reconnaissance de la
complémentarité des savoirs. La patiente ou le patient est un membre a part entiere
de l'équipe soignante, au méme titre qu'un médecin, une infirmiére ou un physio. En

toute collaboration...
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Annie-Danielle

Parce que celui qui est au centre n'a pas forcément la meilleure place!
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Le Médecin du Québec

LE CONTEXTE DES MALADIES RARES

ANNIE-DANIELLE GRENIER ET ANNE BHEREUR

A venir trés bientot > volume 61, numéro 3, mars 2026
Site web : Le Médecin du Québec (cette chronique sera en acces ouvert)

En-téte reproduite avec permission
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Références — Reconnaissance territoriale

Université Laval :
https://www.ulaval.ca/premiers-peuples

Université de Montréal :
https://www.umontreal.ca/premierspeuples/reconnaissance/

Feuillet sur la reconnaissance territoriale en contexte universitaire

québécois :
https://rgedi.com/publications/consultez-le-feuillet-sur-la-reconnaissance-
territoriale-en-contexte-universitaire-quebecois-par-ici/

Carte des nations autochtones du Québec :

Judicieux, CC BY-SA 4.0
https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Communautés_autochtones_du_Québec.png
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