La dynamique d’équipe en ETP 17 décembre 2018

La place du patient expert, élément redynamisant
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POLYARTHRITE RHUMATOIDE

et rhumatismes inflammatoires chroniques
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Rhumatismes inflammatoires chroniques (RIC) :

Maladies auto-immunes et/ou auto-inflammatoires associéas 4 un déréglament du systéme immunitaire,
glles ont en commun une inflammation chronique qui touche les articulations, évoluant par poussées at

entrainant des doulaurs.

{1 A ne pas confondre svec Martirose causse par Musure dy cartilage et de Farficulstion.

Plus d’1 million

de personnes
sont concernées

en France

LES RIC
LES PLUS FREQUENTS :

Polyarthrite rhumatoide :

= 260 DD & J00 (KD porsonnees on Franos
= Toucha plusieurs articulations

Spondyloarthrite axiale :

=+ 150 D0 & 200 (K0 parsonnes an Francs
= Toucha principalemant la colonre: verbébrake of ke bassin
=+ Fic da diagnostic entm 18 ot 30 ans

Rhumatisme psoriasique :
=+ Du 1ait ces cifficulés de dlagnostic, e nomibne 0o Gas ool dificles & Svaluar
1 1 % cha i populesos]
+mmmmmnpu-:rmmupum1m
au porasis
= Fic da sursenua snine 30 ot 50 ans

Arthrite juvénile idiopathique :

= 5 DO anfants on Franca
= Toutes ke formes d*anhiia touchant ks anfants avant 16 ans

-----------------------------------------------------------------------

Des maladies

! qui s'attaquent

! aux articulations
! mais pas que...

= ARAAA

: Des maladies multifactorielles
! aux causes encore mal connues

““1“:- H,,..-"'f

RIC

W I Enmmnnemntak;s
fabac, alimentadion, choo émotionnal )

Yeum

Coaur

Poumons

Peau
Des maladies souvent invisibles
mais avec de multiples .
répercussions
-+ Douleurs
-+ Fatigue

-+ Temips de déroulliage matinal

+ Perte de mobdiita, wolre handicap
..Mﬂﬂmm:ﬂﬂ:mm:hmﬂmiﬂ
professionnelia, uns incomprihension de M'antouraga. ..

---------------------------------------------------------------------

Des maladies qui ne se guérissent pas, mais...

: Un parcours de soins
: personnalisé, orchestré par le rhumatologue en
lien avec le médecin traitant, pouvant comporter :

Une large palette
de traitements

r e Yo,

= Des traitements symptomatiques da la doulaur et de
I'mflamimation (antalgiques, AINS, cortisone...)

=+ Des traitements de Tond IMMUNo-Moouiataurs pour
freiner volre stopper I'évolution da la maladie (iraltemants do
fond conventionneds, blomeadicaments, antl-JAK...)

= Dos traitements locaux pour soulagar une articulation
doulourause (infiltrations)

Un possible recours

a la chirurgie 1y (il
pour remplacer une articulation ™ A
trop abimée

Quelques régles de vie
qui ont fait leurs preuves :

LAFP™ accompagne les malades et leurs proches
pour leur permettre de mieux vivre avec la maladie

€ Reconnue  Utiité Publique

EE 20808 O fE]

Rencontres

Représentation

IIITDII'I'IHIIDH Conseil et écoute soutien a la recherche des malades

www.polyarthrite.org @ 01 400 30 200
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-Créée en 1988 par 3 femmes atteintes de polyarthrite qui se sont rencontrées a
I’"hopital Bichat a Paris

-Reconnue d’utilité publique depuis 2009

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

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

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

départementales
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aider les malades et leurs proches

a mieux vivre avec un rhumatisme
inflammatoire chronique

-2 Informer

— Comprendre
— Partager

-2 Agir

www.polyarthrite.org




Les RIC en quelques mots...et maux

L’association et ses missions

L’ETP : la maladie comme occasion d’apprentissage
Etat des lieux de ’ETP en rhumatologie

1,2,3...programmes !

\_ 7
u

{AFP"

r 4
‘ Association Francaise des Polyarthritiques
\& des Rhumatismes Inflammatoires Chroniques

|
]
V 4



Faculté
de Médecine
Aix--Marseille Université

ACGCUEIL PRESENTATION FORMATION RECHERCGHE INTERNATIONAL PERSONMNELS DIVERS LIENS CONTACT

CU d'education thérapeutigue pour patients experts T —
AUTORISATION DTNSCRIPTION

Ceartificat universitaire de I'Universite des patients
- Professeur Laurent BENSOUSSAMN

DhjE[:tifS Service de Médecine Physigque et de
Readaptation - Hopital de la Timone
Permetitre aux patients-experts d'ére en mesure d'aider d'autres patients atbeints d’affections chronigues a : Adultes B ) )
P P P a 264 rue Saint-Pierre - 13385 Marseille
o L . . B B R . cedex 05
= Acquérir la capacité & gérer leur traitement afin de préwvenir les complications laurent.bensoussan@ap-hm.fr

= Connaftre le systéme de soins francais

= FEtre acteur de sa propre santeé et de sa gualité de vie dans le cadre de son parcours de soins, de santé et de vie.
=@ CONTACT UMFCS POUR LES INSCRIPTIONS

= Connaitre ses droits et la représentation des usagers dans le systame de sants.

. B Situation
[]Ebﬂ“ﬂhﬂs Faculté de Médecine - secteur Timone
. L . ) . R ; B rdc - bdtiment principal rouge
= Gestion, participation a des programmes d’Education Theérapeutique,
= coordination de programmes {(nationaux, regionaux, locaux), participation des patients experts formes aux :?J:';::Et horaires d'o re au

processus de décisions {comités de patients). s Lundi-Mardi-Vendredi : 9h0o0-11h30 F
132h30-15h00

I][Jféﬂ de la formation s« HMercredi : 9ho0-11h30 / Ferme I"aprés
midi

« 1 an « Jeudi : 9h00-11h30 / 14h30-16h30

= stage de 12 heures (au sein des services hospitaliers et d'associations de patients, en juillet, sur 2 jours) TéEL @ 04.21.32.45.03
Fax : 04.91.32.45.76

= Formulaire de contact &'

Public concerné
= Site web Y

= Toute personne ayvant une maladie chronigue impliquée dans 'éducation thérapeutigue ou bien souhaitant se

former a IN'éducation thérapeutigue.

Capacité d'accueil

= 15 places



Unité Mixte de

ovres [ Formatonconnce — Unite Mixte de Formation Continue en Sante

en Santé
Aix+Marseille Université  Des universitaires au service des professionnels de santé

QUI SOMMES-NOUS ? NOTRE CATALOGUE NOUS CONTACTER ACTUALITES

Accueil > Notre catalogue > Par type de formation > Formations diplomantes > Patients - Experts - Maladies chroniques

Patients - Experts - Maladies chroniques

DOCUMENTS A TELECHARGER
Année Universitaire

2017/2018 Type de formation diplémante : DU
Enseignant(s) responsable(s) : Bensoussan L.

Procédures d'inscription
Autorisation pédagogique
Dossier d'inscription
Prise en charge employeur

Public concerné :
Toute personne ayant une maladie chronique impliquée dans |'éducation thérapeutique ou souhaitant s'y
impliquer.

Relevé de présence
Modalités d'admission : sur dossier et entretien avec un responsable pédagogique.

Etudiants étrangers Duree : 1 an
(hors U.E.) : Stage : 30 heures

Documents supplémentaires a Contréle des connaissances : examen ecrit + rédaction et soutenance de mémoire (1 session)
fournir
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Etat des lieux de PETP en 2010

« Les huit pathologies ou « catégories » de pathologies les plus fréquentes et pour
lesquelles on pouvait disposer d’approches thérapeutiques du patient »

- le diabete

- 'obésité

- les maladies cardio-vasculaires
- le VIH

- 'asthme

- le cancer

- la lombalgie

- la polyarthrite rhumatoide

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



Jai envie d’un
bébé

Les injections, ca
me stresse

J'ai des soins
dentaires

Je suis
fatigué(e)

Je pars en
vacances

Je suis
handicapé(e)
?

On m’a parlé
d’anti-TNF

On veut
acheter une
maison

Je me sens
incompris(e)

On m’a prescrit
du méthotrexate




La polyarthrite rhumatoide et les rhumatismes inflammatoires en quelques chiffres

300 000 6 000 5 %o

de |la population
ast touchée par

une maladie auto-
i o e
chronigue

personnes atteintes o personnes
de Polyarthrite Rhuma- e diagnostiquées chagus
toide en France : : : année

3 femmes pour.1 homme

c'ast la répartition des personnes touchées chez

les polyarthritiques

21 000 euros

c'ast le codt total d'un patisnt
pelyarthritique chague annéa,

De 7-a107 ans

enfants, jeunes adultes
et séniors peuvent étre

répercuté sur les patients sux-

CONCarnés mémas ot la collectivité

5a10 ans

de réduction de |'espérance de vie engendrés

par la Polyarthrite Rhumatoide

40 %

des polyarthritiques
ne travaillent pas en raison

de leur pathologia

pres de 16 000 dont plus de 8000

Personnes atteintes Personnes atteintes

de RIC dans les de PR dans les

Bouches-du-Rhone Bouches-du-Rhone

Les Bouches-du-Rhéne sont le département
francais ou les malades atteints de RIC sont les
plus nombreux (devant le Nord et Paris)

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



Prevalence des RIC en France : place des Bouches-du-Rhone

B Bouches-du-
Rhone

® Nord

W Paris

= Autres
départements

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



Education thérapeutique pour les patients atteints de
Rhumatismes Inflammatoires Chroniques

Des besoins...

...mais pas d’offre dans les Bouches-du-Rhone



Education thérapeutique dans la polyarthrite rhumatoide
et la spondylarthrite ankylosante - Programme arrété

m m Education thérapeutique dans la
polyarthrite rhumatoide et la

spondylarthrite ankylosante

Centre Hospitalier Intercommunal de Fréjus St
Raphaél

Education thérapeutique des patients atteints de
Polyarthrite Rhumatoide (PR) - Hopital Pasteur 2

m m Education thérapeutique des
patients atteints de Polyarthrite

Rhumatoide (PR) - Hbpital Pasteur 2
Hdépital Pasteur

Education thérapeutique des patients atteints de
Spondylarthrite Ankylosante (SA) et Spondylarthropathies
-Hopital Pasteur 2

m m Education thérapeutique des
patients afteints de Spondylarthrite
Ankylosantie (SA) et
Spondylarthropathies - Hiopital de

L'Archet
Hdépital Pasteur

@SCARS
L___ETP

©@SCARS
L___ETP

@SCARS
L___ETP ]

Le parcours éducatif du patient atteint de Polyarthrite
Rhumatoide (PR)

m m Le parcours éducatif du patient
atteint de Polyarthrite Rhumataide

(FR)
Centre Hospitalier de Cannes - Pierre NOUVEAU

Mieux vivre ensemble la polyarthrite rhumatoide

m m Mieux vivre ensemble la polyarthrite

rhumatoide
Hépital d'instruction des armées Sainte Anne

©SCARS
L ___ETP

©SCARS
L___ETP
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Les parties prenantes au sein d’un programme

Les relattions entre les différents outils d’engagement et leurs utilisateurs

Assoeiation

Convention 1

Patients

Imtervenants

L)

Charte Reégles de
d'engagement confidentialité

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



Le patient au coeur du dispositif

Association de
patients

Patient
Bénéficiaire
0
ACTEUR

L'équipe du

\ 4

programme
d’ETP

Reco HAS : Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ
des maladies chroniques : guide méthodologique 2007



Les roles du patient-intervenant en ETP

:

e Communication

¢ Bilan éducatif
partagé

a .
e Co-construction

Conception .
N\ P Inclusion J
du .
du patient
programme
Evaluation Animation
-~ N\
e Du patient e Séances
e Du programme individuelles
e Ateliers

J L collectifs
I\ J




Le programme ERIC

Education thérapeutique pour les patients atteints de
Rhumatismes Inflammatoires Chroniques

Coordination : Dr Anne Galinier rhumatologue

Conception : Aurore Lamouroux psychologue et Irene Pico patient-expert

—

AP/HM \os .
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Le programme ERIC
Une structure porteuse classique APZHM
i

Un projet pluri-pathologies : asthme, diabéte, RIC ~

Une structure d’accueil « hors les murs » mais en lien avec
I'hGpital Sainte-Marguerite



Le programme ERIC :

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 a lI'espace santeé APHM et des ateliers a
I’h6pital Ste-Marguerite




Mon role de PE : co-construction du programme
= Evoquer les besoins des patients

= Evaluer la pertinence des ateliers CPS avec les RIC et proposer des
amenagements (competences d’adaptation)

Transposer aux RIC les ateliers et les documents existants pour
I'asthme (compétences d’auto-soin)

Rédiger certains documents et les intégrer a la demande d’autorisation
ARS (tableaux et fiches de synthese, guide d’entretien BEP, grilles de
compeétence...)



Le programme EURO-IMMUN

L’Education thérapeutique dans les maladies auto-immunes
et auto-inflammatoires chroniques

Coordination : Dorothée BALMA

Conception: Dr Laurent CHICHE interniste
Dr Caroline CHARPIN rhumatologue

\\.'l -
T { AFP"
Hopital Européen .

q r MARSEILLE | L'humain au coeur de nos soins '

Association Francaise des Polyarthritiques
\& des Rhumatismes Inflammatoires Chroniques



Le programme EURO-IMMUN

Une structure porteuse classique -_: ;H&E&ﬂfrmﬁ&
Un autre approche de la transversalité :

programme rassemblant les malades atteints de MICI, RIC et
pathologies auto-immunes systémiques (LES, SGS,
sclérodermie...)




Mon role : 'accompagnement du programme EURO-IMMUN

= Fourniture d'outils : portfolio « Apprivoiser », Incollables...
=Communication : lien programme-malades

= Co-animation ateliers CPS



Le programme SANTE-CROISEE

L’Education thérapeutique dans la polyarthrite rhumatoide
et les spondyloarthrites

Coordination : Véronique DELORIEUX

Conception: Dr Eric SENBEL rhumatologue
Irene PICO patient-expert

\‘ @

T it AFP™
sante cr0|see ®:Marseille s
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Le projet

Réunion : rhumatos, representants URPS meédecins,
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 I'ETP hors hopital : en libéral
Une structure d’accuell 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 a un volet recherche (évaluation activité et
évaluation observance)



Mon role de PE : co-construction du programme

Evoquer les besoins des patients :
= Aupres d’'un rhumatologue libéral non formeé a 'ETP

= Aupres d’'une structure spécialisée en ETP, mais pas dans les RIC



Mon role 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

—travall, vie professionnelle et maladie

= gestion de la fatigue—>activité physique adaptee

=je gere mon stress face a la maladie->sophro

—la prévention des comorbiditées (CV, infections...)
=>comment je gere ma maladie (coping, observance...)
—les idées recues (alimentation...), craintes et croyances



Mon role de PE : co-construction du programme
-> Proposer des outils
-> Valider les propositions des autres parties prenantes
—> Participer au recrutement des intervenants

—> Participer a I'élaboration du programme de formation des intervenants



Thémes

intervenants

atelier 1 : mieux comprendre mon rhumatisme inflammatoire

Rhumato+ IDE

atelier 2 : I’énigme de la fatique et I’impact de I’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
I’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 a I’avenir dans mon travail, ma retraite et mes
activités ?

Assistant social+IDE




expert

enseignant  pair

educateur

partenaire

’ J4 apprenant
SaChantreferentbénévole

temoinD@ti€n{usager
soignant eXpe I"[
animateur

patient






