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Avant Pendant
Après à

Court/moyen terme
Après à long terme

Echanges clinicien-patient autour de la TG ?

QUAND ?

QUOI ?

COMMENT ?

Cercle d’or de S. Sinek

POURQUOI ?
Comprendre ce qu’est la TG dans l’hémophilie et ce que cela implique
Confronter le point de vue du Patient et du Médecin 
Décider ensemble

Répondre à l’objectif : prendre une décision = TG or not TG pour ce patient ?

Nécessité de définir pour ces échanges :

Le cadre Les acteurs 
Les outils Le(s) moment(s)

Introduction

Echanges formels - PDPEchanges informels



Est-ce que ce traitement peut être 
indiqué chez vous ? 

Est-ce que ce traitement peut 
vous convenir ?
• Raisons médicales (efficacité et 

sécurité)
• Raisons expérientielles et affectives 

(préférences du patient)

Wang et al. Patient Preference and Adherence. 2022:16:1439-47.

Les traitements 
en cours 

de développement Avant la TG

La prise de décision pour la TG 
Personnaliser la décision 

Feuille de route : personnalisation

Ces questions doivent être 
présentées au patient de 

manière claire et transparente



La prise de décision pour la TG 
Personnalisation « médicale et paramédicale » de la décision 

Aspects globaux en lien avec l’hémophilie

Hermans et al. Blood Rev. 2022;52:100890.



Aspects plus spécifiques à la TG (critères d’éligibilité et contre-indications)

• Foie

• Sérologie AAV

• Inhibiteur

• Habitus (alcool)

• Capacité à suivre les consignes (y compris dans le temps) – Adhérence historique

La prise de décision pour la TG 
Personnalisation « médicale et paramédicale » de la décision 



La prise de décision pour la TG 
Personnalisation de la décision « avec le patient » 

HAS. Patients et professionnels de santé : décider ensemble. Octobre 2013

Comment impliquer le patient pour la décision à faire ou non la TG ?

La prise de décision partagée (« shared-decision making »)

Philippe Geluck – Le Chat



La prise de décision pour la TG 
Personnalisation de la décision « avec le patient » 

LA PRISE DE DECISION PARTAGEE

L’exemple du modèle « SHARE approach »

Fillion et al. Health Expect. 2003;6:228-41.

5 étapes
Seek -> Help -> Assess -> Reach -> Evaluate

Mode d’entrée : 
Inviter le patient à participer à la décision quel qu’en 
soit le motif présenté par le patient/soignant

Inviter le patient à 
participer

Aider le patient à 
explorer les options 

possibles et à les 
comparer

Explorer les valeurs 
et préférences du 

patient

Atteindre une 
décision commune 

patient-soignant

Evaluer la décision 
prise par le patient

Philippe Geluck – Le Chat



La prise de décision pour la TG 
Personnalisation de la décision « avec le patient » 

Zolnierek et al. Medical Care.2009;47:826-34. Lane et al. Haemophilia. 2015;21:180-9. Gringeri et al. Expert Rev Pharmacoecon Outcomes Res.2016;16:337-45.Chou.NEJM Catalyst 2018.
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3 éléments importants pourtant peu précisés dans les modèles de PDP

• La notion d’étonnement qui doit précéder tout questionnement efficace pour décider

• Les émotions
• Prendre une décision implique aussi la « réactivation » d’un état émotionnel antérieur (cortex ventromédian)

• Finalement 2 modes de décisions (pour les neuroscientifiques) :

• La prise de décision sous risques (immédiate, intuitive, réflexe) = system 1

• La prise de décision sous ambiguïtés (activation implicite des biais liés à l’expérience émotionnelle antérieure) = system 2

-> cf l’Affect comme une variation de notre puissance pour la décision (Spinoza) et la nécessité de leur expression par le récit
avant de décider (l’identité narrative de Ricoeur)

• La gestion de l’incertitude

Echanges autour de la TG pour décider

Bechara et al. Brain 2000;123:2189-202
Kahneman et Tversky. Econometrica 1979:47:263-91

Krain et al. Neuroimage 2006;32:477-84.

Spinoza, L’Ethique, 1677
Ricoeur, L’identité narrative, 1988



Construction d’outils pour comparer les options

Echanges autour de la TG pour décider

Des outils clairs, simples mais sans « à peu-près » 
et suffisamment détaillés.

Présentation des traitements :

- Le traitement du patient au moment de la PDP

- Les autres traitements disponibles

- Les traitements possiblement à venir

Hermans et al. Ther Adv Hematol 2023;14:1-14.



Construction d’outils pour comparer les options et choisir les préférences

Cadre de valeurs en 3 paliers

Echanges autour de la TG pour décider

Skinner et al. Haemophilia.2022;28(Suppl.2):9-18.
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Echanges autour de la TG pour décider

Skinner et al. Haemophilia.2022;28(Suppl.2):9-18.

D: outcomes from studies deemed to be differentiating
ND: outcomes from studies deemed to be non-differentiating

Cadre de valeurs basées sur la comparaison des résultats des études thérapeutiques dans l’hémophilie

EHL: Extended Half-Life FVIII/FIX
GT : gene therapy
NRT : non-replacement treatment
RFT : replacement factor treatment
SHL: Standard Half-Life FVIII/FIX
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Echanges autour de la TG pour décider
MES PREFERENCES

EHL: Extended Half-Life FVIII/FIX
GT : gene therapy
NRT : non-replacement treatment
RFT : replacement factor treatment
SHL: Standard Half-Life FVIII/FIX



Construction d’outils pour savoir et comprendre

Echanges autour de la TG pour décider

Description du parcours amenant à 
la TG.

Centres Spoke et Hub

Hermans et al. Ther Adv Hematol 2023;14:1-14.
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Evaluer la prise de décision

La PDP a-t-elle été faite dans les règles de l’art ?

➢ Inviter à la reformulation des points-clés par le patient

➢ S’assurer que la décision relève d’un processus de type « système 2 » (cf Kannehman)

➢ S’assurer que le parcours de TG (avant/pendant/après) est bien compris et qu’il s’intègrera dans le parcours de 
vie socio-professionnel du patient

➢ Rechercher d’éventuelles contraintes passées, présentes et futures

➢ Vérifier que la décision a été définitivement conclue



Conclusion

Echanges interactifs et réciproques soignant-patient nécessaires à la décision

Compréhension de ce que l’autre exprime et explique

Définition claire des préférences du patient pour lui-même et pour l’équipe de soins

Critères d’indication ou de contre-indication bien définies

Gestion de l’incertitude avec sérénité et transparence

Clôture nécessaire de la prise de décision avec un résumé claire de la décision et de ce qui a amené à
la prendre



Merci

Bienvenue à Saint Malo

« Toute pensée [décision] exige qu’on s’arrête pour réfléchir » 
Hanna Arendt
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