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-Créée en 1988 par 3 femmes atteintes de polyarthrite qui se sont rencontrées à
l’hôpital Bichat à Paris

-Reconnue d’utilité publique depuis 2009

-Agréée par le Ministère des Solidarités et de la Santé,
pour représenter les usagers du système de santé

-Un Conseil d’Administration composé de patients et de familles de patients, et
à Paris une équipe de 10 salariés pour mettre en œuvre ses décisions

-35 relais en France et près de 200 bénévoles dans les délégations
départementales

-4500 adhérents



aider les malades et leurs proches 

à mieux vivre avec un rhumatisme 
inflammatoire chronique

→ Informer

→Comprendre

→Partager

→Agir 
www.polyarthrite.org
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État des lieux de l’ETP en 2010

« Les huit pathologies ou « catégories » de pathologies les plus fréquentes et pour 

lesquelles on pouvait disposer d’approches thérapeutiques du patient »

- le diabète

- l’obésité

- les maladies cardio-vasculaires

- le VIH

- l’asthme

- le cancer 

- la lombalgie 

- la polyarthrite rhumatoïde

Source : Foucaud J. et al. Éducation thérapeutique du patient. Modèles, pratiques et évaluation (2010) Inpes



J’ai envie d’un 
bébé

Je pars en 
vacances 

On m’a parlé 
d’anti-TNF  

Et mon 
travail …

Et les vaccins ? 

Je suis 
handicapé(e) 

? 

Les injections, ça 
me stresse 

On m’a prescrit 
du méthotrexate

J’ai mal 
On veut 

acheter une 
maison

Je suis 
fatigué(e)

J’ai des soins 
dentaires Je me sens 

incompris(e)

J’ai peur



La polyarthrite rhumatoïde et les rhumatismes inflammatoires en quelques chiffres

près de 16 000          dont                     plus de 8000

Personnes atteintes 
de RIC dans les 

Bouches-du-Rhône

Personnes atteintes 
de PR  dans les 

Bouches-du-Rhône

Les Bouches-du-Rhône sont le département
français où les malades atteints de RIC sont les
plus nombreux (devant le Nord et Paris)

Source: ameli.fr onglet statistiques ALD 22, 27 et 21



Source: ameli.fr/l-assurance-maladie/statistiques-et-publications/donnees-statistiques/affection-de-longue-duree-ald

3,9%

3,7%

3,1%

89,3 %

Bouches-du-
Rhône 

Nord

Paris

Autres 
départements

Prévalence des RIC en France : place des Bouches-du-Rhône



Éducation thérapeutique pour les patients atteints de 

Rhumatismes Inflammatoires Chroniques

Des besoins…

…mais pas d’offre dans les Bouches-du-Rhône
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Les parties prenantes au sein d’un programme

Source: Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP DGS Mars 2014



Patient 
Bénéficiaire



ACTEUR 

Association de 
patients

Patients 
intervenants

L’équipe du 
programme 

d’ETP

Le patient au cœur du dispositif

Reco HAS : Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ 

des maladies chroniques : guide méthodologique 2007



• Séances 
individuelles

• Ateliers 
collectifs

• Du patient

• Du programme

• Communication

• Bilan éducatif 
partagé

• Co-construction

Conception 
du 

programme

Inclusion 
du patient

AnimationÉvaluation

Coordination

Les rôles du patient-intervenant en ETP



Le programme ÉRIC

Éducation thérapeutique pour les patients atteints de 

Rhumatismes Inflammatoires Chroniques

Coordination : Dr Anne Galinier rhumatologue         

Conception : Aurore Lamouroux psychologue et Irène Pico patient-expert





Le programme ÉRIC

Une structure porteuse classique

Un projet pluri-pathologies : asthme, diabète, RIC

Une structure d’accueil « hors les murs » mais en lien avec 

l’hôpital Sainte-Marguerite



Le programme ÉRIC : 

Une approche transversale de la prise en charge des 

personnes atteintes de RIC 

Une territoire frappé par la précarité et une population vulnérable  

Un programme RIC proposant des ateliers communs avec les 

autres programmes à l’espace santé APHM et des ateliers à 

l’hôpital Ste-Marguerite



Mon rôle de PE : co-construction du programme


Évoquer les besoins des patients 


Évaluer la pertinence des ateliers CPS avec les RIC et proposer des 

aménagements (compétences d’adaptation)


Transposer aux RIC les ateliers et les documents existants pour 

l’asthme (compétences d’auto-soin)


Rédiger certains documents et les intégrer à la demande d’autorisation 

ARS (tableaux et fiches de synthèse, guide d’entretien BEP, grilles de 

compétence…) 



Le programme EURO-IMMUN

L’Éducation thérapeutique dans les maladies auto-immunes 

et auto-inflammatoires chroniques

Coordination : Dorothée BALMA                         

Conception:  Dr Laurent CHICHE interniste

Dr Caroline CHARPIN rhumatologue



Le programme EURO-IMMUN

Une structure porteuse classique 

Un autre approche de la transversalité : 

programme rassemblant les malades atteints de  MICI, RIC et 

pathologies auto-immunes systémiques (LES, SGS, 

sclérodermie…) 



Mon rôle : l’accompagnement du programme EURO-IMMUN

Fourniture d’outils : portfolio « Apprivoiser », Incollables…

Communication : lien programme-malades

Co-animation ateliers CPS



Le programme SANTE-CROISEE

L’Éducation thérapeutique dans la polyarthrite rhumatoïde 

et les spondyloarthrites

Coordination : Véronique DELORIEUX                       

Conception:  Dr Eric SENBEL rhumatologue

Irène PICO patient-expert



Le projet

Réunion : rhumatos, représentants URPS médecins, 

pharmaciens, kinésithérapeutes, infirmiers, patient-expert

Questions sur la faisabilité: structure, compétences, 

financement, recrutement des intervenants et des bénéficiaires,

formation 

Questions sur le contenu du programme



Le programme

Une approche originale de l’ETP hors hôpital : en libéral

Une structure d’accueil en centre-ville, des horaires tardifs 

Un projet centré sur les  RIC, avec des prolongements vers 

d’autres programmes ou des prises en charge spécifiques

Un projet associé à un volet recherche (évaluation activité et 

évaluation observance)



Mon rôle de PE : co-construction du programme

Évoquer les besoins des patients :

Auprès d’un rhumatologue libéral non formé à l’ETP

Auprès d’une structure spécialisée en ETP, mais pas dans les RIC



Mon rôle de PE : co-construction du programme

Proposer des ateliers, discuter de leur contenu et de leur animation

connaissance de la maladie : PR-SpA/Rhum Pso

connaissance des traitements de fond de la maladie 

la douleur et ses traitements

travail, vie professionnelle et maladie

gestion de la fatigue→activité physique adaptée

je gère mon stress face à la maladie→sophro

la prévention des comorbidités (CV, infections…) 

comment je gère ma maladie (coping, observance…)

les idées reçues (alimentation…), craintes et croyances



Mon rôle de PE : co-construction du programme

→ Proposer des outils

→ Valider les propositions des autres parties prenantes 

→ Participer au recrutement des intervenants

→ Participer à l’élaboration du programme de formation des intervenants



Thèmes intervenants

atelier 1 : mieux comprendre mon rhumatisme inflammatoire Rhumato+ IDE

atelier 2 : l’énigme de la fatique et l’impact de l’activité physique Educateur APA+ IDE

atelier 3 : faut-il modifier son alimentation quand on a un rhumatisme inflammatoire Diététicienne + IDE

atelier 4 : A quoi servent les médicaments pour les rhumatismes inflammatoires Pharmacien + IDE

atelier 5 : je prends soin de moi : voyage, tabac, vaccination, prévention de 

l’infection et des risquent secondaires…

Patient expert+MG+IDE

atelier 6 : comment soulager la douleur ? Patient expert+ MG+IDE

atelier 7 : que va-t-il se passer à l’avenir dans mon travail, ma retraite et mes 

activités ?

Assistant social+IDE



pair




