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Les rhumatismes inflammatoires

chroniques
Polar’rhr'i’r_emRﬂh’_qca’roi de

250 a 400 000 personnes
Rhumatisme psoriasique
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Complique 10 a 20 % des 300 000 personnes
psoriasis



Tableau 1 - L'ETP et les recommandations professionnelles en
rhumatologie.

Recommandations de prise en charge mentionnant explicitement I'ETP
- Polyarthrite débutante (EULAR 2007)

- Polyarthrite rhumatoide (HAS 2007)

- Arthrose du genou et de la hanche (OARSI| 2008)

- Arthrose digitale (EULAR 2007)

- Goutte (EULAR 2006)

Recommandations mentionnant des elements d'ETP

- Prévention du risque cardiovasculaire des RIC (EULAR 2009)
- Fibromyalgie (EULAR 2008)

- Lombalgies (COS5T B3 2006)

- Ostéoporose (Eur Guidance 2008)




UN PEU D'HISTOIRE

Vers une prise en charge pluridisciplinaire
des RIC

En 1991, le professeur PHELIP met en place un
accompagnement global du patient avec

« I’Ecole de la Polyarthrite Rhumatoide »
Cette école se déroule a 1I’époque

sur 3 jours tous les 2 mois et rassemble 5
patients.

2006 mise en place du programme moderne
d’ETP




Rhumatologie CHUFGrepobles Programme d'éducation de la
&> = -~ | plateforme d’ETP de Rhumatologie du
CHU de Grenoble
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Médecin généraliste v\Pr‘esimédimle/thumcx'roIOQUe

Consultation d'éducation individuelle

Le programme d'éducation
Rhumatologie CHU;Greroble de la clinique universitaire de Rhumatologie

S e du CHU de Grenoble




Consultation d'éducation individuelle

Objectif : mise en ceuvre d'une démarche individualisée
Filiere : RIC
Lieu : plateforme ambulatoire ou cs externe

Quand : durant l'hospitalisation aprés la perfusion de biothérapie
ou RDV en externe

Par qui : un éducateur ayant suivi la méme formation :
Kinésithérapeute (32), Ergothérapeute (2), Infirmiere (2),
Aide soignhante (1) Pharmacien (1), Medecin (1) cadre kiné (1),
Processus : consultation développée selon un modele prédéfini
étayé par un diagnostic éducatif itératif (négociation
d'objectifs sur base de problemes identifiés modifiables,
bilan a chaque nouvelle séance).

Rhumatologie CHU Grenoble
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Diagnostic éducatif

Un diagnostic éducatif est fait a la visite initiale
Une fiche de synthése est alors insérée au dossier éducatif.
La fiche de liaison est transmise au dossier médical.

L'étoile de santé est aussi complétée et jointe au dossier
éducatif.

Puis aux entretiens suivants : élaboration d'une fiche de suivi.
Validation a chaque séance

Réunion de synthese du bilan partagé en équipe pluridisciplinaire



Comment ?

L'agenda est fixe a la semaine pour la présence des
éducateurs, de 10h a 13h du lundi au vendredi.

Un éducateur responsable par jour ( 10 éducateurs, kiné,
ergo, AS, inf. , pharmacien clinique, médecins)

Un éducateur voit en moyenne 2 personnes par jour.
Chaque patient peut étre vu 4 ou 5 fois.

La premiére consultation d'ETP fait partie intégrante des
soins en HDJ

Ensuite le patient est libre de poursuivre ou non.



les outils :




Comprendre ma maladie

Commentsuivre I'evolutionde
la polvarthnte rhumatoide (pr)

‘age 549
Fage 12

i |

Questions

® [uels examens
aweZ-vous d8j3 eus
pour vofre maladie 7

m Duels sonf ceux gue
wous regounfes ?

Savez-vous que...

= L2 suiwi da [a PR s faitsur différents &lEments. Certains El@ments clin iques et
binlegiquas permattent d'dtablir das indices d'activitas (A4S 28)

Eléments cliniquas

m n absarva [ nembre d'articulation s doulourauses af gonfldas.

Elgments radiciegiques
m Las mamens d'imagarie {fadingraphies, Schagmaphias, IRM) sonf assantials pour
ke diagnaostic précocs af (e suivi da [ PR. L2 radiegraphie ast sauvant nermala an dabut
= Las pramigres [Esians se cherchent au niveau des mains ef das piads.
u | 'absance d'dvalution sur [es @camans 4'imagarie moentra ['aficacts du traitemeant
de fand.
Eldmants sanguins
= Pallt MEesUrer :

* [a numérafien sanguina {glebules blancs, globules reugas, plaquettas)

= ['inflammatian : V5 et CRP

* [a fanction hépatique (ASAT, ALAT)

* [a fonction ranale {craatini nal.
m Las factaurs rhumateidas at [es anticorps anti CCP sent masurds
lors du bilan initial. I'autras examans pauvant &re damandas selon [ traitemant
envisagd et pour dépistar ['‘apparitien d'affets indésirablas.
® | a prdsantation das rdsultats d'analysse et [es mathodes da dosaga peuvant changar
d'un [abarateire & un autra. |[vaut miewsx faire ses anabysas dans (8 mame [abaratate.

Mllar ~ 2Sobkdbd AIDE

PP [ P

|e ne comprends pas poUrguoi je aois faire fant ae racicgraphies et
a'examens sanguins
|e suiz inguiet(e} chague fois que je dois passer des examens,
j'ai peur de voir I'évelution de @ maladie
Je connais les signes gue mon médecin cherche sur les radiographies
|e garde ges Copies ce fous mes examens ae sang ef rappotfs ae radiologie

|e cherche & comprendre mes résulfats en demandanf des explications &
mes spignants [4.13) ou auprés d'associafions de patients (3.9)
Jerecherche des informafions surles examens que je fais [z, 2
|'organise mon propre dossier d'archives en demandant une copie des rEsuliats
t'analyse, des compfes-renaus de consultation ow a'hospitalisation ef mes
ragicgraphies (3.5

Ma décision, cest @

Les questions que je continue ame poser @ ...

« Mon ennemie bouge, jelasuneille! »



Page 73

Page 74

Farler 2 ma maladie o mprimer mes besging

Demanderde lI'aide

Questions
mQu'atte ndez-vous
des autres (famille,
collégues, amis) 7

wComment demandez-
vous de I'aide 7

Savez-vous que...

mLorsqu'on souffre de thumatisme infl iire chronique, un large réseau de

ds de & " i " .

=0n a souvent besoin d'aide de la part des proches, au travail et dans la vie
sociale,

ullest bon de d jpar un
inflammatoire chronique par le biais d'une association.
W existe des cantres d'informtion sur les dmils ¢ L
-G tocal d'information et de coordinati
* CCAS (Centre Communal d'Action Sociale)
* Centre d'assurance maladie
. e g o
ul'assi: iale hospitalii également fournir de prédeuses
informations.

=’est bien d'accepter l'aide spontanée méme si elle semble inappropride |
=Spwvent les gens sont préts daider plus gu'on ne le pense.

Questions

mQuel est votre
traitement de fond ?

=Comment agit-il contre
maladie ?

wvotre

Savez-vous que...
L de fond est pour :
= ralentiret éviter les destructions articulaires
* maintenir la mobilité du rachis
* Giter davoir & prendr et
de priseetl varlent d'un

 l'autre.
= Pour chaque nouveau traitement, il y aune période d'adaptation.
Le traitement de fond est personnalisé et ajusté en fonction de 'évolution
dela maladie et des projets devie.
= Certains traitements de fond doivent Btre arétés (chez "homme comme
o b " . ™ fon dFun bERE,
L'efficacité d'un traitement se mesure en fonction de :
= l'amélioration des signes cliniques (douleur nocturne, raideur matinale,
gonflement des articulations, fatigue, fidvre... )
B 1 P (VS et CRP)
= l'absence d'évolution sur les contriles radiologiques.
de fond
mLe traitement de fond est prescrit tant qu'il est efficace et bien toléré.
de fond les hui sont :
le le

Moi aujourd’hui

2 |"ai du mal & demanderde l'aide car :
0 je ne veux pas attirer 'attention
Qje n'en ai pas besoin

Qje ne veux pas étre considérée) comme « assisté(e) » ou handicapée(e)

Qje ne sais pas 3 gui m'adresser

Qje ne sais pas 3 partir de quand faire appel
- Jaccepte de recevoir del'aide
1 Je sais demander de 'aide

Les pistes que je peux explorer
1 Je cherche d'autres points d'information, d'aide et d'entraide
en m'adressant  :

QO Des professionnels (4.13)

DICLIC ou CCAS (3.4).

QD Associations de malades (3.3).

QMDPH (3.4)

o ciale b ligre (3.4 1 4.13)

O Mes proches (3.2)

1 J'identifie comment aider les autres en retour

Ma décision, cest :

Les ions que je continue & me poser :

« Se faireaider, ¢'estaussis'owrir auxautres »

Moi aujourd’hui
I Mon/mes traitement(s) de fond aujourdhui est/sont ;...

Plus rarement les sels d'or, la

blothémaias sont

Aller au SOMMAIRE

Les pistes que je peux explorer
-1 Je cherche une information de qualité sur mon traitement (2.2)

d'autres par le

i JPessaie de rester motivé{e) 3 prendre mon traitement (4.2)
1 Je vois comment m*organiser avec mon traitementauprés de
man équipe soignante (4.1)

i Papprends & soulager certains effets indésirables (4.3)

“i]e parle & mon médecin de mon projet denfant {1.20)

Ma décision, c'est

Lesq que je &me poser :

«Traiter aujourd hui pour présever demain »




Page 81

Questions
WQue savez-vous sur
les biothérapies 7
sComment vivez-vous
avec votre biothérapie?

d ian ou contre
Les biothérapies se pré fi d'injections sous-cutanées ou de
£ N i i Ell chéres et it des
N de médi " 5
= T e T ar biathémani
Il existe busiours biothéranies. avec & dalités d'utilisation etdes effsts

indésirables variables, C'est avec le thumatologue que chacun décide de b
meilleure stratégie.

Pour mo, les | de la biott sont :

Pour moi, les de la bioth t:

=Les biothérapies baissent les défenses It !
infections et la figvre, Elles doivent étre signalées, car leur évolution peut étre
rapide! Par prudence, toute dela
biothérapie et un avis médical.

®li faut penser & signaler que I"on prend une biothérapie avant tout acte chirurgical
i ir ).

piercing, soins d

uline surveillance régulidne avec prises de sang et examens cliniques est
indispensable pour dépister d'éventuels effets indésirables.

dtions de sants empichentl pr dune Biahémol
(cancer, infection chronique, grossesse, allaitement, diabéte déséquilibré,
insuffisance cardiaque).

=il est bon d'avoirtoujours sursoi (ex : portefeuille) une note d'information

Aller au SOMMAIRE

\\l

\

Je cherche une information de qualité (2.2)
Je rencontre d'autres personnes concernées par le méme type de traitement (3.3)
I'essaie de rester motivé 3 prendre mon traitement (4.2)
'accepte de tenter |'expérience
Jidentifie les effets 4 pour lesquels je dois réag d (4.3)
Qifigvre
Qisignes infectieux
Qautres :
le sais qui appeler en cas d'infection ou de plaie méme si je pense que ce
m'est pas grave :
|e parle @ mon médecin de mon projet d"enfant (1.20)

Ma décision, c'est :
Les questions que je continue @me poser: ...

« Biothérapies : des indications précises,
un progrés certain»

116

Faire faﬁe au svndrﬁma Sec

Questions
muelles complications.
ressentezvous au niveau
desyeux 7
= Quelles complications
ressentezvous au niveau
delabouche?

Savez-vous que...
T e o o T
(il, bouche, vagin) et de la peau.
Le syndrome sec peut &galement toucher les bronches (3 I'origine d'infections),
le nez et le pharyme.
d peut suvenir en iation avec la polyarthrite thumatoide.
Les signes au niveau di ]
» des picotements
tiande sable ou d'un vaile dewant les yeux
o Linsuffi P
Le syndrome sec peut aussi se compliquer par des conjonctivites ou des kémtites
(inflammation de la cornée).
sLes signes au niveau de la bouche sont :
* llimpression d’avoir la bouche séche
* une géne lors de la mastication oude la déglutition
* une sensation de soif durant la nuit et des brillures
. {tion de probl ol s e e 62
L it el —
bain de bouche, criémes hydratantes, lubrifiants.

Je ne connais aucun de ces symptimes

Jeressens de temps en temps une certaine géne au niveau des yeux
Je fais des contriles réguliers auprés d'un ophtaimologue
Jai d&ja eu les | .

I'ai toujours un flacon de larmes artificielles sur moi
Je prends rendez-vous chez l'ophtalmologue pour un contréle en cas de géne
Je mets des lunettes de soleil
Je m'hydrate suffisamment (ex. : chaque jour, f'applique une créme hydratante sur
ma peau, etc.)
Vinstalle un humidificatewr chez moi
levais chez le dentiste pour avoir une bonne hygiéne buccale
le prends conseil auprés de mon gynécologue

Ma décision, c'est :
Les questions que je continuedmeposer:

« lutter contre le syndrome sec,
C'est présenver sesyeun,
sadentitionetsavieintime »




14,14%

Types de problemes identifiés par |'intervenant
(V1)

12,12%

Types de problemes identifiés par lI'intervenant e V1

15,15%

4

O Douleur / Sommeil / fatigue

B Vie sociale

O Vie sexuelle

O Vie affective

B Equilibre psychologique

O Activité physique quotidienne / activité sportive

B Connaissance générale (de la pathologie et du
tratement)

O Autres symptomes non rhumato

B Difficultés de communication

@ Difficultés socio-économiques

O Gestion des médicaments

O Observance

B Médecines paralléles

INPES 2010




Type de micro-contrats a V1 type « prise de rendez-vous »++.

Objectifs négociés (exclusifs)*

Vie sociale

Prise de rendez-vous Kiné / ergo

Prise de rendez-vous info médicaments
Prise de rendez-vous avec le médecin
Prise de rendez-vous chez un autre médecin non rhumato
Contact avec un chirurgien

Prise de rendez-vous avec diététicienne
Prise de rendez-vous avec un podologue
Prise de rendez-vous école de la PR
Reprise d'activité sportive / sport
Sollicitation conjoint

Contact avec Association de patient
Consultation psy

Observance

Organisation HdJ

Contact travail

Contact aide sociale

Alimentation / prise de poids

INPES 2010



Médecin généraliste '\Pmscr‘ipimédicale/:humafologue

Consultation d'éduca’rion individuelle

U e
v Module

| Module de la ERGO v
mmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmm sous cutanee Module KINE i
(1/2 HDJ) | Module

‘ PHARMACIEN

Module PR 4F Module SPA
(3 j HOI)Y (3 j HDJ)

Rhumatologie CHU; Grenobfe:
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Module Spondylarthrite



MODULE SA

JOUR 1 LUNDI

JOUR 2 MARDI

JOUR 3 MERCREDI

8h45 Accueil Coordonnateur

9h Atelier Diététicienne | 9h Port de charges au Ergo
9hBilan partageé Rééducateurs | Alimentation quotidien
initial
10h pause 10h Pause
10h30 Atelier Rhumatologue | 10h 30 Gestion des Ergo
connaissance de la activités de la vie 10h45 Pause
maladie quotidienne
11h30 Ergothérapeute
Ergothérapie 11h15 Balnéo Kineé
(Position allongée
et assise)

12h30 Repas Repas Repas

13h30 Gestuelle Kiné 13h30 Entretien art. Kiné 13h30 Activité physique Kiné

quotidien 2
14h30 Entretien Kiné
articulaire 1 15h Relaxation Kiné 14h30 Evaluation Rééducateurs

Pharmacien individuelle
16h Atelier 16h Maladie et Médecin du
Médicament législation du travail travail
16 Synthése collective Coordonnateur

+ Rééducateurs
+ Médecin

Coordonnateur : méme personne pour toute la session




Theme de la séquence éducative

LIEU :

OBJECTIFS GENERAUX

OBJECTIFS SPECIFIQUES

OUTIL N°1

OUTIL N°2

OUTIL N°3

DEROULEMENT DE LA SEANCE

3

par

MESSAGE CLE

2. « ﬁl | DOCUMENT REMIS

EVALUATION




L Grange MD PhD ()
S Pouplin (2); C Beauvais (3); 6 Chalés (4); E Houyg
Duterme (8). F Nock (9): D R Bertholon (10) 9%
(1) Rhumatologie, CHU A. Michallon, hopi , Grenoble, France; (2) Rhumatologie, CHU -

,France; (5) Rhumatologie, Hopital Saint Philibert,

| ~Bellevue, Saint-Etienne, France; (7) Rhumatologie, C.H. Sud
Francilien, Corbeil-Essonne 8) Médecine Interne, C.H. d'Angouléme, Saint-Michel, France;
(9) Liberal, Consultant 4 anté, Paris, France; (10) Département Santé Publique,

Schering Plough, Levallois- Perret, France.

2 | Avec le soutien

g de la section d'éducation
de la Societe Francaise de Rhumatologie
et des laboratoires Schering Plough




Patients et Methode :

But du travail : analyser I'impact du programme en ferme
d'efficacité et de satisfaction a |'aide d'auto-questionnaires.

Entre décembre 2007 et mars 2008:

118 auto-questionnaires ont été collectés aupres de patients
ayant bénéficiée d'au moins 1 séance d'ETP dans 8 centres
hospitaliers.

111 questionnaires ont été analysés :
- profil des patients ¢+ utilité pergue sur les domaines

+ satisfaction de la sante .
. impact ressenti problématiques abordées
* cohnaissances

« modifications de comportements



esultats:

Moi et ma maladie : 60 citations

» Comportements, pratiques 38 citations
- Avoir une activité physique adaptée, se reposer, se limiter 14
- Adapter son alimentation, son hvgiéne de vie 11
- Utliser un matériel adapté, gestes de prévention / articulations 8
- Suivre les conseils recus en séance (sans précision) 5

» Attitudes 22 citations
Accepter sa maladie, ne pas en avoir honte
Ecouter son corps, accepter ses limites
Se projeter dans ’avenir, ne pas tout centrer sur la maladie,
prendre du plaisir
Eviter le stress
Faire preuve de plus de volonté

Moi et les traitements :18 citations

» Comportements, pratiques 10 citations
- Adaptation des traitements (posologie, moment des prises...)
- Auto-injection
- Utilisation de désinfectant

» Attitudes
- Accepter les traitements?
- Décider d’étre observant
- Accorder plus d’attention aux symptoémes

8 citations

Recours aux soins : 7 citations
» Comportements, pratiques 3 citations
- Consulter une diététicienne
- Avoir recours aux médecines apaisantes

» Attitudes 4 citations
- Ne pas hésiter a consulter son médecin généraliste

Le programme de cs individuelle

semble :

étre apprécié des patients et dans 2/3 des cas

le type de problématiques abordées dépassent
les connaissances cognitives pour aborder:
des compétences de savoir-faire et savoir-étre.

Moi et les autres : 19 citations
» Comportements, pratiques 9 citations
- Parler de la maladie avec sa famille
- Adapter son rythme professionnel
- Prendre les contacts proposés par I'éducatrice
- Adapter ses pratiques sexuelles

» Attitudes 10 citations
Aller davantage vers les autres
Oser parler, savoir dire non
Ne pas en vouloir aux autres
Penser davantage a mon couple
Sortir méme quand ¢a va mal

73 7% des patients déclarent
avoir changer
leur comportements




Perspectives

» Cibler les patients ayant le plus besoin d’ETP => en ville
» Externaliser le modéle Grenodbloisd’ ETP en Villec :

-~ = Resefau R3 maison-de I’ educatlon pluri disciplinaire ? |
. Creatlon d’un sillon alpin‘de "ETP en Rhumatologle
- Bonneville, Evian, Aix les bains, Urlage

- Poursuivre la formation apprivoiseriau cceur du
dispositif » Grenoble => Centre de formatlon natlonale

+ CHU = usine a concept, - prototype X :
. Evaluatlon : e
" \.‘l\ , o
«Création d’outils - edubio e R

s RIPRNCEMENLARS.? e e 8 | .

Rhu nat)oy e CHU;Gr renoble

- ”c@» A -
B :
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