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Enfants / adolescents < 18 ans, Ile-de-France

• Rhumatismes inflammatoires chroniques

• Maladies rares :

• Arthrite juvéniles idiopathiques

• Connectivites 

• Maladie auto-inflammatoires 

• Uvéites



Maladies peu connues

 Besoin de professionnels formés

 Soutien du médecin traitant

Nécessité d’une prise en charge 
mutidisciplinaire coordonnée

 Accompagnement scolaire

Lien ville-hôpital



Soutient les enfants/familles au quotidien

RESRIP

Lutte contre la 
stigmatisation et 
incompréhension

• Ecole

• Professionnels de santé

Anxiété

• Suivi

• psy etc..

Meilleur 
compréhension

ETP patients/famille

PEC 
physique

• douleur

• Limitations..



Objectifs du RESRIP

2 objectifs principaux :

Accompagnement des 
professionnels de santé

Coordination du parcours 
de santé



Coordination du parcours de santé 
patient

Deux objectifs principaux

● Recherche de professionnels de santé 

 Formés 

 Proches du domicile

● Lien avec les professionnels de santé

● Aide à la compliance, observance

● Scolarité

● ETP individuels / collectifs

● Transition



Deux objectifs principaux

● Staff médicaux

● Animations de FMC

● Développement d’outils d’aide à la 
prise en charge

Accompagnement des 
professionnels de santé



Demande au RESRIP

 Par médecin référent hospitalier

Critères d’inclusion, CR médical, ordonnances

Visite à domicile (2h)

Réunion patients pour compléter le PPS (Plan 
Personnalisé de Santé)



Visite à domicile

IDE coordinatrice RESRIP
 Réalise le PPS (Plan Personnalisé de Santé) 

Etat civil

Professionnels 
de santé

Histoire de la 
maladie

Les 
traitements

Actions à 
mettre en place

Evaluation de 
la maladie



Cas Clinique n°1

Motifs d’inclusion 

• Mise en place IDE au 
domicile

• Lien scolaire

• ETP auto injection 

• Soutien+++

Patient

• Marco

• 15 ans

• Maladie de Behçet

• Panuvéite



Cas Clinique n°1

Compréhension maladie 

• Marco a bien compris sa 
pathologie

• L’importance du 
traitement

• La fréquence des suivis 
médicaux : rhumatologue, 
ophtalmologue…

• ETP auto-injection

Contexte socio-familial

• Origine ukrainienne 
Roumanie  France

• Pas de médecin traitant

• AME

• Difficultés Financières

• Parents sans emploi 



Cas Clinique n°1

Scolarité / Loisirs

• En seconde

• Bon élève

• Très peu absent

• Ne parle pas de sa 
maladie

• Problème d’intégration 
tristesse

• Football

Traitement

• Infliximab SC, toutes les 2 
semaines

• Colchicine

• Azathioprine

• Aspirine

• Complément alimentaire



Soutien enfants / familles au quotidien

RESRIP

Lutte contre 
stigmatisation et 
incompréhension

• Ecole

Social

Association 
sportive

Autonomie

ETP ind. auto-injection
/ diététique

PEC médicale

• IDEL

• MT

• Psy

Au plus près du domicile

Cabinet de ville psy
Rémunérée par le réseau 



Documents



ETP MIRAJE : ateliers individuels



Lutte contre déscolarisation / sédentarité

Sur le 
plan 

scolaire

Contact avec IDE 
scolaire et CPE

Aide à la rédaction et 
Mise en place PAI intégration du sport

Examens



ETP MIRAJE ateliers variés  : collectif-individuel
présentiel ou distanciel 

• Ma maladie que sais-je ?
• Comment gérer les poussées inflammatoires
• Le quotidien avec une maladie chronique
• Le patient et son traitement
• Atelier lupus
• Atelier uvéite
• Atelier bien être 
• Equilibre alimentaire
• Socio-esthéticienne
• Sport
• Transition
• Auto-injection



Cas Clinique n°2

Motifs d’inclusion 

• Mise en place IDE au 
domicile, Kiné, 
balnéothérapie

• Suivi diététique

• Lien scolaire

• Soutien+++

Patient

• Lyse

• 14 ans

• Lupus systémique avec 
atteintes :  cutanée, 
musculaire, néphrologique, 
hématologique, neurologique 
et psychiatrique, digestive

• Déclenché par une forte 
exposition au soleil au Sri 
Lanka



Cas Clinique n°2

Compréhension maladie 

• Lyse ne connait pas bien 
sa  pathologie

• Mauvaise observance du 
traitement 

Contexte socio-familial

• Origine sri lankaise  née 
en France

• Parents ne parlent pas 
français

• Parents sans emploi 

• Difficultés Financières



Cas Clinique n°2

Scolarité / Loisirs

• En quatrième

• Elève moyenne avec 
difficultés majeures dans 
quelques matières

• Des absences

• Ne parle pas de sa 
maladie

• Problème d’intégration

Traitement

• cellcept

• plaquenil

• bactrim

• prednisone

• calcidose

• lansoprazole



Soutien enfants / familles au quotidien

RESRIP

Lutte contre 
stigmatisation et 
incompréhension

• Ecole

•RESS

Soutien

tél

Autonomie

Traitement /
diététique

PEC médicale

• IDEL

• Kiné

• Diet

Au plus près du domicile



Documents



ETP MIRAJE : ateliers individuels



Lutte contre déscolarisation / sédentarité

Sur le 
plan 

scolaire

RESS

Aide à la rédaction et 
Mise en place PAI intégration du sport

Examens



Cas Clinique n°3

Motifs d’inclusion 

• Retentissement sur l’état 
psychologique

• Lien scolaire

• Conflits au sein de la 
famille

• Soutien +++

Patient

• 14 ans

• Ostéomyélite chronique 
multifocale récurrente

• Actuellement en rémission



Cas Clinique n°3

Problématiques

• Obésité

• Incurie

• Difficultés d’apprentissage 
en lien avec un syndrome 
dépressif

• Déscolarisation depuis la 
5e

Contexte socio-familial

• Maltraitance venant de la 
mère → suivi ASE

• Prise en charge par son 
beau-père



Cas Clinique n°3

Soutien du RESRIP

• Lien ASE

• Intégration d’un établissement soins études (Clinique E. Rist) 

• Evaluation en centre de référence des troubles des 
apprentissages → Orientation suivi pédopsychiatrique



Post-inclusion

RESRIP

Contact privilégié 1er 
mois

Accompagnement +++

Suivi tous les 6 mois

Médecin 
Référent

Coordination avec les 
professionnels de santé

Médecin 
Traitant



Médecin Traitant / Médecin référent  



Suivi 6 mois, 12 mois, et chaque année



MERCI

contact@resrip.fr / www.resrip.fr / Instagram / Facebook

mailto:contact@resrip.fr
http://www.resrip.fr/

