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FLUIDIFIER LE PARCOURS DE SOIN
DES PATIENTS ET IMAGINER

DES ACTIONS SUR-MESURE
adh.

la polyarthrite rhumatoide n'est pas un

long fleuve tranquille... Des premiers
signes aux changements de traitement en
passant par la quéte d’information ou les
interactions avec les différents acteurs de
soins, clest un parcours semé dembiches,
marqué par des phases de ralentissement de
|a prise en charge, voire de blocage.

La vie avec une maladie chronique comme

ACCEL'R :

en 2008,

Etaient réunis (virtuellement) pour ce premier atelier

Dalila, vivant avec une polyarthrite thumatoide diagnostiquée

Les ateliers ACCEL'R ont pour vocation
d’identifier les principales étapes qui
posent probléme, et de contribuer a flui-
difier le parcours de soin des patients en
imaginant des actions sur-mesure.

Menés a linitiative de I’AFPC (Associa-
tion Francaise des Polyarthritiques et des
rhumatismes inflammatoires chroniques)
et de PHARMACEUTIQUES, avec le soutien

institutionnel du laboratoire Galapagos, ils
réunissent des personnes vivant avec une
polyarthrite rhumatoide, un professionnel
de santé et un « grand témoin » apportant
son expertise issue d'une autre pathologie.
Dans ce premier atelier, I'ensemble du par-
cours a été évoqué ; les prochaines éditions
se focaliseront sur des points précis du vécu
patient.

L’AFP’ic ; au nom des patients vivant avec un rhumatisme
inflammatoire chronique.

L'AFP1c (Association Francaise des Polyarthritiques et des thumatismes in-
flammatoires chroniques) est une association de patients fondée en 1988,

et reconnue d'utilité publique depuis année 2009.

Elle est administrée par un Conseil composé de personnes atteintes de
[a maladie. Elle est en relation avec plus de 25 000 malades atteints de
polyarthrite rhumatoide et de rhumatismes inflammatoires chroniques et
avec pres de 4 300 adhérents a jour de cotisation. Représentée partout en
France, elle compte 70 relais organisés en délégations régionales.

Ses objectifs sont daider @ mieux vivre avec cette maladie chronique,
travers 4 axes : informer, comprendre, partager, agir.

Toutes les informations sur I’AFP disponibles sur :
https://www.polyarthrite.org

Marie-Thérese, vivant ave une polyarthrite rhumatoide dans
un « désert médical » (département du Cher),

Nadine, vivant avec une polyarthrite rhumatoide, diagnosti-
quée en 2008,

sandrine Rollot, secrétaire générale de I'AFPic

Pr Jean-Hugues Salmon, rhumatologue au CHU de Reims,
Catherine Cerisey, patiente experte, enseignante a la Faculté
de Médecine (Paris XIIl), co-fondatrice de Patients&Web
Hervé Réquillart, directeur des rédactions de Pharmaceutiques.
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Vivre avec une polyarthrite rhumatoide :

des le départ, un parcours du combattant ?

Entre errance diagnostique et délais de prise en charge, I'entrée dans le parcours de soins est

souvent chaotique, comme l'expliquent les patients.

es les premiers échanges, le ton est don-
D « Entre le moment oU jai su pour
mon diagnostic et le début de 3
ma prise en charge, j'étais dans une
errance totale » rapporte Dalila. « Il i’y =
a pas de fluidité, juste une succession
de petits chocs ». Avant le diagnos-
tic est décrite I'errance diagnostique,
parfois tres longue, entretenue parfois
par des professionnels de santé ne connaissant
pas cette maladie (« ces symptomes sont liés
3 un surpoids », ou « un exces de sport », ou
« 3 de larthrose » par exemple)... 11 ans dans
le cas de Nadine. Quand le diagnostic est posé,
souvent par un médecin généraliste dans le cas
des patientes de cet atelier, se mélent « sou-
lagement de pouvoir donner un nom et davoir
une reconnaissance du ressenti », explique
Sandrine Rollot, mais aussi un choc émotionnel
lié a la méconnaissance sur cette maladie et
aux représentations erronées (« cest une ma-
adie de vieux » pensait 3 tort Dalila); lattente
d'un rendez-vous chez le spécialiste semble par-
fois bien longue, jusqu’a 9 mois. « Une polyar-
thrite, ca fait souffrir mais ca fait pas mourir, ma
0pposé un secrétariat quand jai voulu avancer
mon premier rendez-vous chez le rhumato-

Marie-Thérése

logue » raconte Marie-Thérese. Du point de vue
du Pr Salmon, « dans la pratique, on constate
régulierement un manque de fluidité
du parcours. Les professionnels de
santé sont parfois a lorigine de cette
situation, mais [a subissent souvent ».
La démographie médicale constitue
également un obstacle évident & I3
fluidité du parcours, Et Marie-Thérese
déplore ainsi le désert médical notamment rhu-
matologique dans son département, le Cher.

Des praticiens pas toujours réactifs
Mais ce nest pas le seul obstacle : ne pas
arriver & bien sexpliquer pour prendre ren-

dez-vous, ne pas bénéficier de Iappui du

médecin traitant pour avoir un ren-

dez-vous plus rapide chez le rhu- m
matologue, sont autant de facteurs
de ralentissement. Encore plus dé-
routant, «l'accés aux soins dépend
également du tableau clinique, de la
séveérité de la maladie : plusieurs ar-
ticulations gonflées et trés douloureuses vont
orienter plus rapidement vers le diagnostic de
polyarthrite que lorsque I'inflammation et
douleur sont plus espacées et occasionnelles »

Sandrine Rollot

explique Sandrine Rollot. Ce qui amene a re-
définir l'urgence, qui devrait étre considérée
du point de vue du patient, releve Catherine
Cerisey.

Premier rendez-vous chez le
spécialiste : un moment délicat

Etape clé du parcours, le premier rendez-vous
chez le spécialiste est 4 Ia fois attendu et re-
douté. Quand cette consultation arrive enfin,
Iannonce de la maladie n'est pas toujours
accompagnée, considérée comme déja faite
par le médecin généraliste. Et cest souvent
un rendez-vous raté du point de vue du pa-
tient, ce qui naide pas a accepter la maladie.
Heureusement, des initiatives locales tentent
l.a— dentourer cette annonce : « Au CHU
de Reims, nous avons construit une
annonce en deux temps. Le temps
avec le médecin, plutot léger car
I'état émotionnel du patient I'em-
péche dabsorber beaucoup d‘infor-
mations a 3 fois, puis le temps avec
une infirmiere d’éducation thérapeutique et
une psychologue pour développer, repréciser,
accompagner, a Iside doutils pédagogiques »
décrit le Pr Salmon. @

Au fil du parcours : définir des objectifs

La qualité de vie du patient dépend notamment d'un consensus avec le médecin sur les objectifs

a atteindre et les moyens d'y parvenir.

aux différentes étapes du parcours est
un élément clé » nous explique Pr
Salmon. Dés l'initiation du premier traitement,
car le rapport bénéfice /risque mérite d'étre ex-
pliqué et compris. « Un traitement qui nest pas

L a définition dobjectifs, avec le malade,

accepté est souvent un traitement mal toléré ».
Une échappée thérapeutique qui est rapportée
notamment 4 l'initiation d'une biothérapie.

Par ailleurs, les échanges montrent que les
patients ne se sentent pas toujours entendus,
par exemple quand ils rapportent des effets

Schématisation du parcours de soin utilisée pendant I'atelier
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indésirables, des douleurs persistantes. Ou une
volonté de changer de mode d'administration.
« Du coup, il y a parfois perte de temps, on
attend le rendez-vous suivant pour adapter ou
modifier le traitement».

Nadine explique que « faire admettre au mé-
decin qu'il y a manifestement échappement
au traitement, que les douleurs reviennent,
cela peut étre difficile ». Le Pr Salmon insiste :
« Par exemple, c’est quoi un traitement effi-
cace ? Parfois clest réduire les douleurs, parce
que leur disparition totale est impossible a ce
moment de la maladie. Si les objectifs nont
pas été préalablement formulés, il y a ma-
lentendu ». Objectifs partagés... voire décision
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partagée par des acteurs soignants et soignés
a I'écoute les uns des autres : sans doute une
clé pour renforcer lalliance thérapeutique et
fluidifier le parcours.

Une affaire de confiance

Tout le monde souligne que le rapport avec
le traitement de fond est parfois compliqué,
qu'il y a des arréts, par peur, lassitude, per-
ception deffets indésirables, simple manque

denvie de prendre un médicament. Du reste,
Sandrine Rollot rapporte que les pa-
tients ont davantage peur des trai-
tements que de la maladie. Et elle
décrit des ateliers « Ras le bol » mis
en place par I'AFP7c pour permettre
aux patients dexprimer leurs diffi-
cultés sans peur du jugement. Mais
la confiance dans le prescripteur est aussi clé,
comme le souligne Marie-Thérése, qui percoit

Pr Salmon

pleinement les bénéfices de ses différents
traitements et respecte les choix du
rhumatologue.

Et consulter un autre rhumatologue
permet-il dans certains cas de re-
donner de I"élan au parcours ? Dalila
n'a pas hésité a changer quatre fois
de praticien « parce que la relation
humaine est primordiale ». Tout le monde
acquiesce... notre rhumatologue aussi. @

Comorbidités, hygiéne de vie et conseils : quand I'information

ne circule pas bien

Il faut davantage former et sensibiliser les soignants sur une approche globale de I'état de santé
des patients, d'autant que la polyarthrite engendre des pathologies associées.

complexité a ce parcours : « Les spécialistes

ne sont pas coordonnés, et ce nest pas le
dossier numérique partagé, trés peu adopté,
qui aide ». Cest souvent au patient de
trouver le spécialiste qui va compléter Ml
sa prise en charge, par exemple [oph-
talmologiste pouvant le recevoir pour
un syndrome de Goujerot Sjogren,
une maladie régulierement associée
a la polyarthrite et se caractérisant
notamment par une sécheresse oculaire.
De méme, certains professionnels paramédi-
caux ne semblent pas toujours au fait des spé-
cificités de la polyarthrite thumatoide, avec un
manque de dialogue, par exemple, entre rhu-
matologues et kinésithérapeutes, précise Na-
dine. Parfois, les podologues ne connaissent
pas les besoins spécifiques des patients,

Les comorbidités rajoutent une couche de

Polyarthrite rhumatoide versus cancer :
points communs et différences

Catherine Cerisey, notre grand témoin, souligne
quelques différences de fond entre le monde du
cancer et celui de Ia polyarthrite thumatoide. Au-
tant le cancer est connu et potentiellement mor-
tel, autant cette maladie ne I'est pas, ce qui peut
expliquer en partie les errances dans le parcours
de soin. En revanche, la nécessité d'accompagner
I'annonce du diagnostic, les conséquences de
la désertification médicale, les changements de
traitement et les fluctuations d'adhésion au trai-
tement, le besoin dapproches complémentaires
non-médicamenteuses sont des points de conver-
gence. De cette confrontation et des échanges
nourris qui ont précédé, des actions ont été pro-
posées par le groupe pour fluidifier le parcours de
soin dans la polyarthrite rhumatoide.

Nadine

comme |'évoque  Marie-Thérese.
« Avoir des chaussures adaptées,
dans mon département cest compli-
qué ! Quand on se voit proposer des
lacets avec nos problemes
de main... ».

Obstacle  supplémentaire,
la ville et I'hopital semblent deux
y mondes séparés : si les hospitaliers
parviennent a communiquer entre
eux, l'information passe peu vers la
ville, sauf si I'un des médecins a un exercice
mixte.

La pharmacie, un lieu-clé pour une
meilleure information

Et le pharmacien est-il une étape fluide du
parcours ? Hélas non. Déja pour des raisons
pratiques : le manque de stock amene sou-
vent les patients a devoir se déplacer deux
fois, la premiere pour l'ordonnance, la deu-
xieme pour récupérer le médicament. Pas
facile dans une maladie qui limite
souvent les déplacements, comme
le souligne Sandrine Rollot. En-
suite, le faible nombre de patients
vivant avec cette pathologie spéci-
fique par pharmacie ne conduit pas
le professionnel a bien connaitre
la maladie. D'oU le manque parfois ressenti
de conseils adaptés. A I'inverse, quand un
pharmacien de ville conseille le patient, il
est percu comme un acteur clé et facilita-
teur du parcours.

Soins de support : quelles solutions ?
Quant aux soins de support, la définition
méme de ces mots échappe aux patients

Catherine Cerisey

présents, et les initiatives associa-
tives ou individuelles (méditation,
Pilates, activité sportive...) en font
office, sans étre vraiment coordon-
nées.

A noter aussi que le protocole de
coopération existant dans d‘autres
pathologies est absent de la polyarthrite
rhumatoide.

Le relais associatif, un soutien
précieux

Cette maladie étant peu médiatisée (a I'in-
verse du cancer, par exemple), la recherche
d'informations sur la polyarthrite conduit
souvent les patients vers le site associatif, et
Sandrine Rollot insiste sur la qualité des ren-
seignements donnés par I’AFP7C sur 13 toile :
paroles dexperts, informations scientifique-
ment validées sur les traitements non-médi-
camenteux, sur l'alimentation, la gestion de
la douleur, I'activité physique... Sans oublier
le role clé des déléqués de I'associa-
tion sur le terrain, précise Dalila, ou
des ateliers d’éducation thérapeu-
tique, dont des versions virtuelles
| existent, comme le rapporte Nadine.
Se pose également la question du
chef dorchestre : si le médecin
traitant devrait étre le coordinateur du par-
cours, il ne peut pas toujours centraliser les
opérations. Par manque de connaissances
spécifiques sur la maladie, ou parce qu'il
ne recoit pas toutes les informations néces-
saires des médecins spécialistes. Est-ce au
patient d'étre I3 pierre anqulaire de la prise
en charge ? Les avis sont partagés entre les
patients de notre atelier. @
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10 pistes proposées pendant I'atelier pour accelérer le parcours
de soin dans la polyarthrite rhumatoide :

* Dispositif dannonce reprenant les principes de celui existant dans le cancer, avec plusieurs temps,
pluridisciplinarité et association de rencontres humaines et virtuelles ;

« Téléconsultations de préparation des consultations chez le rhumatologue, organisées dans des lieux
physiques adaptés (pharmacies de ville, maisons de santé...), réalisées par une infirmiere a distance, pour
optimiser le temps passé chez le médecin spécialiste ;

« Stratégie de décision partagée : formation des professionnels de santé et accompagnement du patient
pour faire un choix concerté du traitement en fonction d'objectifs décidés en commun ;

* Offre de soins de support : 3 étoffer (notamment dans la douleur, en lien avec les centres anti-douleur)
et a répertorier, o I'hopital mais aussi en ville en créant des circuits adaptés et diffusés aupres des
patients ;

* Implication renforcée des patients experts : répertoire des ressources, connexion entre patients experts
et rhumatologues plus fréquentes ;

o Ateliers d’éducation thérapeutique hors les murs de I’hépital : dans les centres sociaux, les associations
de quartiers, pour s'adapter aux différents public ;

* Développement de l'activité physique adaptée par des séances collectives entre patients (comprenant les
difficultés de chacun) et en favorisant la prescription écrite par le thumatologue, pour souligner son importance ;

* Reconnaissance des difficultés d‘adhésion au traitement dans le temps : par la formation des médecins
a ces aspects, pour libérer et favoriser leur expression par les patients, et des ateliers patients pour qu’ils
échangent leurs « trucs et astuces » ;

¢ Coordination du dossier « Polyarthrite rhumatoide » par une application adaptée ou des supports
papier selon les préférences ;

* Formation des pharmaciens aux besoins liés a cette maladie par les patients experts, a la faculté puis
en officine de ville.

Edition réalisée par PR Editions avec le soutien institutionnel du laboratoire Galapagos.




