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Dispositif régional d’expertise pour les pathologies prises
en charge en rhumato-pédiatrie en lle-de-France QBSRII)

UCS 2024




—— Enfants / adolescents < 18 ans, lle-de-France *ﬁ%@%

* Rhumatismes inflammatoires chroniques

e Maladies rares :
* Arthrite juvéniles idiopathiques
* (Connectivites

e Maladie auto-inflammatoires

e Uvéites




Lien ville-hopital ’f‘g\fsﬁ

Maladies peu connues

> Besoin de professionnels formes

» Soutien du médecin traitant

Nécessité d'une prise en charge
mutidisciplinaire coordonnée

» Accompagnement scolaire




Soutient les enfants/familles au quotidien QESR7)

Lutte contre la
stigmatisation et
incompréhension

*Ecole
P . Professionnels de santé

physique

* Suivi
e douleur

PEC Y ' / Anxiété
| - psy etc..

\_*Limitations..

Meilleur
compréhension /

ETP patients/famille /4




—— Objectifs du RESRIP

2 objectifs principaux:

Coordination du parcours
de santé

Accompagnement des
professionnels de santé




Deux objectifs principaux \),ESR}[)

Coordination du parcours de santé
patient

e Recherche de professionnels de santeé
< Formés
< Proches du domicile

e Lien avec les professionnels de santé

e Aide ala compliance, observance

e Scolarité
e ETP individuels / collectifs
e Transition




Deux objectifs principaux ’f‘;}?s@

Accompagnement des
professionnels de santé

e Staff médicaux
e Animations de FMC

e Développement d'outils d'aide a la
prise en charge




Demande au RESRIP

> Par médecin référent hospitalier

nESR])

Critéres d’inclusion, CR médical, ordonnances

Visite a domicile (2h)

Réunion patients pour compléter le PPS (Plan

Personnalisé de Santé)




—visiteadomicile  KAKRIKANA e
IDE coordinatrice RESRIP
> Reéalise le PPS (Plan Personnalisé de Santé)

Evaluation de
la maladie

Actions a Professionnels

mettre en place de santé

Les Histoire de la
traitements maladie




Cas Clinique n°1

e

Patient

Marco

15 ans
Maladie de Behcet

Panuvéite

Motifs d’'inclusion

« Mise en place IDE au
domicile

e Lien scolaire
« ETP auto injection

« Soutien+++

R,

SRy,



— Cas Clinique n°1

T RIA

nESR])

Contexte socio-familial

Origine ukrainienne —
Roumanie — France

Pas de médecin traitant
AME
Difficultés Financieres

Parents sans emploi

Compréhension maladie

« Marco a bien compris sa
pathologie

« L'importance du
traitement

« Lafréquence des suivis
medicaux : rhumatologue,
ophtalmologue...

« ETP auto-injection




—— Cas Clinique n°1

AR

e

Traitement

Infliximab SC, toutes les 2
semaines

Colchicine
Azathioprine
Aspirine

Complément alimentaire

Scolarité / Loisirs

En seconde
Bon éleve
Tres peu absent

Ne parle pas de sa
maladie

Probleme d'intéegration —
tristesse

Football

SRy,



—— Soutien enfants / failles au quotidien ’f‘\lﬁsp},)

Lutte contre
stigmatisation et
incompréhension

* Ecole

Au plus prés du domicile / PEC médicale Social

* IDEL ) | || L
- Association }

. Psy sportive
Cabinet de ville psy

Rémunérée par le réseau

Autonomie

ETP ind. auto-injection
/ diététique




Documents

Les Uvéites

100 questions

pour mieux gérer La maladie

Les réponses claires des spécialistes
des Uvéites

Sous ['égide des filibres de santé FAFR et SENSGENE
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Mémo

Les Inconfoumables |

3. S je prends favion, et/ ousi je passe

ala dovane, je
[ 3

4. Comulation
Sove, O

WESR])
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Qvec madérton!

1- Mettre ma créme solaire 50 +

2- Mettre mon chapeau, ma casquette

50+

- g
3- Mettre mes lunettes de soleil ‘

OO 4 - Bien m'hydrater
(surtout sous AINS : risque rénal)

Les choisirselon 4 critéres

gonor

5- Ne pas m'exposer entre 11h et 16h
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—— ETP MIRAJE : ateliers individuels N

8 Mémo
RESRIp Aufo_injecﬁon Pyramide alimentaire

183 bons gestes pour 1Ackier tes infechons avec e pius grond conion possibis
el én lovle séourité

Patisseries, sodas, sucres Bopurir lo puodholts tods smucibs Modérer leur consommation permet de limiter la
(g'rr\u( ke cves) et prise de poids et le risque de développer un
Sel ajouté, Condiments diabéte

{ex : moutarde, sauce soja) Eviter de resaler systématiquement aide &

Froamice,

s réduire les risques cardiovasculaires

{hypertensions, etc...)

Matisres grasses, Favoriser 'huile de colza et de nok Modérer la consommation des matieres grasses
huiles -s® pour I'assaisonnement des crudités aide 3 limiter la prise de poids
Gardez la main légére

Ne pas oublier de varier les sources

r 3 portions/jour Les produits laitiers constituent une source
=G5, oudpouries enfanss, fromage, yaourt, fromage blanc, essentielle de calcium
Y 'z dolescents, pers. Sgées lait_
i ;- ,, p Le polsson au moins 2 fols par Source de protiines, is aident 3 maintenir la
ofsson: um, e semaine masse musculaire
Ly l 42 portions par jour
Renforcer leur Les gumineuses sont les
consommation pois chiches, faves, etc_

o Favoriser les aliments les
i .d moins raffinés, complets, 1ls ont une source essentielle d'énergie
s lls constituent un bon apport en
TS Y PN
haricots verts, etc..

Ceﬂull
X Corserver rron médicament

1 on Irorg
conter ¢ 30¢ otherme & dlesse




Lutte contre descolarlsatlon / sédentarité ’f\”}"\%
A— RESR])

Aide a la rédaction et .
Mise en place PAI intégration du sport

Contact avec IDE

scolaire et CPE ENERS

scolaire




—— ETP MIRAJE ateliers variés : collectif-individuel ’fﬁ*@ﬁ

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 étre

Equilibre alimentaire

Socio-esthéticienne

Sport

Transition

Auto-injection

nE
RESRIP RA
\
Réseau pour les §£ «
Rhumoﬁsme's \ %
ornas e 1

Programme MIRAJE

E éducation
T thérapeutique
P du patient ars




Cas Clinique n°2

A

Patient
 Lyse
e 14 ans

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

« Déclenché par une forte
exposition au soleil au Sri
Lanka

Motifs d’'inclusion

« Mise en place IDE au
domicile, Kine,
balnéothérapie

 Suivi diétéetique
 Lien scolaire

« Soutien+++

ESDID



—— Cas Clinique n°2

Y

Contexte socio-familial

« Origine sri lankaise —» née
en France

« Parents ne parlent pas
francais

« Parents sans emploi

e Difficultés Financieres

Compréhension maladie

« Lyse ne connait pas bien
sa pathologie

« Mauvaise observance du
traitement

ESRI.I)



—— Cas Clinique n°2

Traitement

cellcept
plaquenil
bactrim
prednisone
calcidose

lansoprazole

Scolarité / Loisirs

En quatrieme

Eleve moyenne avec
difficultés majeures dans
quelques matieres

Des absences

Ne parle pas de sa
maladie

Probleme d'intégration

ESRI.I)



—— Soutien enfants / familles au quotidien ’f\,_ﬁsp},)

Lutte contre
stigmatisation et
incompréhension

* Ecole
*RESS

Au plus prés du domicile / PEC médicale "\
 IDEL

* Diet

+ Kiné /

Autonomie

Traitement /
diététique




Documents

Le Lupus
100 questions

pour mieux gérer la maladie

Mémo
ﬁ'ﬁ Vacances

| 1. Yemméne

« Camet Uvéite

Va

3 Sije prends Favion, et/ ou sl je passe
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S0t médiod Ot en phusieus longues
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Jo tébéchis & prendre ure cssuronce
rapatriement
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£n Europe je commands ma carte
euopéenne d amurance malodie ICEAM
enavance (goile surameis)

3. Voccin & jour Il Attenson e jo.re im-
posoie sous ralermnent de fond

4. Comullafion voyageur s voyags en
dehon Oe MEucpe of de FAmdngue oy
Neea

e o 00

N

Mémo
weS SOLEIL

1- Mettre ma créme solaire 50 +
| o ]
3 - Mettre mes lunettes de soleil

Les choisirselon 4 critéres :
. Marquage CE
100%

W

. Categorie de profecton 3 oud: protechion
confre I'tblouksement [favorsar 4 pour le sk|
Modiie ergonomicue

5 - Ne pas m'exposer entre 11h et 16h

I

sre i from wwmAaficoncom
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2- Mettre mon chapeau, ma casquette

4 - Bien m'hydrater
(surtout sous AIN:

Le solell peut-éire dangerewx |

1. Coup o sclell

2. Viellisement précoce e1pousiee 0'ocnée

3. Cancer de lopecy

4, Déclerchenment de poussées chezles
patent ayantune cornecivie (Lpus..). Dors ce
confexts, protschion Hiver cormme &fé |

5. Réocton avec cerfars medicaments (antbio-
figues...) 1 & VoI avec vofre madsch

SRR jon. 2020




—— ETP MIRAJE : ateliers individuels

Pyramide alimentaire Repéres

Patisseries, sodas, sucres Repérer les produts trés sucré Modérer leur consommation permet de limiter [a

prise de poids et le risque de développer un
diabéte

Eviter de resaler systématiquement aide 3
réduire les risques cardiovasaulaires

Sel ajouté, Condiments
{ex : moutarde, sauce soja)

Modérer la consommation des matiéres grasses

aide 3 limiter la prise de poids

e
t 3 portions/jour sl o Les produits laitiers constituent une source
Sios  ouspouries enfanss, fromage, yaourt, fromage blanc, essentielle de calcium
?"L. dolescents, pers. Sgpées lait_
e . ; . -
,, ﬁ poisson au moins 2 foks par Source de protisines, ils aident 2 maintenir la
-

semaine masse musculaire

132 portions par jour

Renforcer leur Les gumineuses sont les

s ont une source essentielle d'énergie

Ine portion, c’est quoi ?
1 pomme, 1 poignée de

haricots verts, et

Iis constituent un bon apport en

fibres et en vitamines
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D



Lutte contre descolarlsatlon / sédentarité ’h”}"\\%
e WESR],

Aide a la rédaction et .
Mise en place PAI intégration du sport

Examens
scolaire




Cas Clinique n°3 \1ESR}D

Patient Motifs d’'inclusion

e 14 ans . Retentisse.ment sur |'état
psychologique
« Ostéeomyeélite chronique . .
multifocale récurrente * Lienscolaire
« Conflits au sein de la

 Actuellement en rémission )
famille

« Soutien +++




—— Cas Clinique n°3

Contexte socio-familial

« Maltraitance venant de la
mere — suivi ASE

* Prise en charge par son
beau-pere

,h\lﬁséz)
Problématiques
Obésité
Incurie

Difficultés d'apprentissage
en lien avec un syndrome
dépressif

Déscolarisation depuis la
5e




—— 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 pedopsychiatrique




Post-inclusion

Contact privilégié 1er
mois

Accompagnement +++
Suivi tous les 6 mois

Médecin \ | Médecin

Traitant Référent

Coordination avec les
professionnels de santé




Médecin Traitant / Mé

5
gears

Association RESRIP
1 rue Jean Mermoz,

92340 Bourz-La-Raine
Site internet - worw resrip i

Cher(e) Confrére/Conseur

Suite 4 la demande de son médecin spécialiste, leDr 1 - - . ..

wotre patient ____ __

Néle _atteint dune  maladie de Behcet avee panuvéite hilatérale nen granulomatense
sévére et vascularite retinienne

a été mclus dans le RESRIP (Résean pour les Rh s Infl ires Péi en Ile

de France). RESRIP a mis en place pour cet enfant

Soins paramédicaux Vie Scolaire

O Kinssithérapie O par
O Ergotiérapic [0 Aménagement i I'école
] Résducation intensive en centre
medicalisé AUlte | ian avec dcole
Soutien psychologique O rer
Infirmiére & domicile
[ Hypnose/relaxation Socio-familial
O Ortheses - [0 MDFH
Autre - ETP auto-injection Autre - soutien du patient et de la famille

3 une maladie Behget avec panuvéite sévére bilatérale ayant nécessit la mise en place d'un traitement
associant une corticothérapie et un traitement de fond par azathioprine. anti-TNF (inflimab en sc) et colchicine.
Dans ce contexte nous avons rappelé limportance de consulter en cas de fiévre en urgence. Par ailleurs, il est
important que Yustin soit bien vaccing contre |a grippe chaque hiver (BEH 2022) ainsi que contre |a COVID-18. Cas
vaccins p étre réalisés sous i En revanche, les vaccins vivants sont contre-indiqués. Une.
surveillance biclogique du traitement (NFS. bil i ée tous les 3 mois (pl i
sur le site du GRI. Club rhumatisme et inflammation). Nous atlirns votre attention sur le fait que sous calchicine.
certains médicaments ne peuvent éire donnés tels que les macrolides.

Du faut de son amivée récente en France, l'équipe du RESRIF s'est mis en lien avec 'équipe scolaire. Un suivi
psychologique va bientdt démarrer. Des séances d'ETP ont £1€ proposées au patients et ses parents.

Nous sommes & votre disposition pour tout aide & contact@resrip.fr ou au0608 994357 de
9h 4 17h du lundi au vendredi

Pour toutes questions relatives 4 sa prise en charge médicale vous pouvez joindre son médecin référent -
Autre

Vous trouverez ci-joint un formulaire d’information concernant RESRIP, ses missions et ses

modalités de fonctionmement. Par ailleurs, des "fiches mémos” ont été créées pour vous et sont disponibles
en pdf, aprés inscription sur le site https://wiww resrip fcopie de fiches medecins fraitants | ou peuvent
vous étTe envoyé en version papier si vous le souhaitez

decin référent

*ﬁ@@ﬁ

15775

=)

e con e ot

J
toutes sauf Still
-

[}

Rhumatologie pédiatrique *=

articulaire, rakdeur (flessur)
ot/ou réclame plus les bras.
notamment le matin




Suivi 6 mois, 12 mois, et chaque année ’"§Qgsa ” ip;}j,);




—— MERCI

eau humatismes nflammatoires édiatriques
Sur la Région Tle-de-France

s Arthrite Juvénile Idiopathique, Connectivites (Lupus, DMJ, Sclérodemmie...), Uvéite inflammatoire,
Maladies auto-Inflammatoires (PFAPA, FMF, MKD...), Sarcoidose, Vascularite (Takayasu, PAN...),
Kawasaki, Ostéomyélite multifocale récurrente Chronique, Behget, etc

LE RESEAU MALADIES ‘ PATIENTS | PROFESSIONNELS | EDUCATION THERAPEUTIQUE | FAIRE UN DON | Plus...

VA, mﬁ”é/XOMr meur gerer la maladle au g zzode’ze/z
\

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