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Q:Lm.e Population concernée

R ANTEMAAD RAR

 Patients atteints d’'une cholangite biliaire primitive, d’'une
cholangite sclérosante primitive et hépatite autoimmune
guelque soit leur stade de fibrose (ALD 30)

« Familles de ces patients

* Programme en ambulatoire



fﬁme Objectifs du programme

FILIERE DE SANTE MALADIES RARES
—— DU FOIE DE L’ADULTE ET DE L'ENFANT.

« Connaitre sa maladie (ses maladies), son évolution, les
modalités de suivi, son traitement et ses bénéfices

« Connaitre les facteurs aggravants de la fibrose et les regles
hygiéno-diététiques

« Gérer les symptémes de la pathologie, s’adapter aux
changements

» Accepter sa maladie et ses symptomes, exprimer son ressenti,
son vécu, ses difficultés

 Quel parcours de soin? Connaitre les différents acteurs de
santé ou travailleurs sociaux (Savoir ou et quand consulter,
aspects administratifs, juridiques, associations de patients...)
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Fiche OSCAR

INTITULE DU PROGRAMNME

Maladies inflammatoires du foie et des voies biliaires

STRIMCTURE TITULAIRE
DE L"AUTORISATION
Dnomination, adresse tel,
mail

CHU de MONTPELLIER
Hépital Saint-Eloi - Pole Digestif
B0 avenue Augustin Fliche
34295 MOMTPELLIER

MNOM du coordonnateur
+ Tel et mail

Professeur Dominique LARREY
&7 33 7062
dam-larrey @ chu-montpellier.fr

DBIECTIFS DU

Le programme vise a acquérir des compétences d'auto-soins et d"adaptation pour
une meilleure autonomie des patients vivant avec une maladie rare, chronique du

PROGRAMNM ME foie et des voies biliaires
Evaluation des besoins éducatifs autour de ses maladies et leurs conségquences
Augmenter les competences du patient sur sa maladie, son degré de sévérité, la
gestion de la symptomatologie éventuelle.
Fawvoriser la collaboration avec I'entourage et les professionnels de santé

Faire le lien avec les professionnels de santé de wville

Augmenter les compétences des patients sur les traitements et la prophylaxie
Mize en ceuvre d entretiens individuels et collectifs

DESCRIPTIF Le programme s'adresse aux patients atteints de maladies chronigues et

inflammatoires du foie et des voies biliaires

- Qu'est-ce gue ma maladie, comment évolue-t-elle ?

- Alimentation et hygigne de vie, facteurs aggravants de la fibrose

- Mon traitement : bénéfices et modalités de surveillance

- Gestion des symptdmes : anxiété, fatigue, dépression, prurit,
syndrome sec, qualité du sommeil...

- Ouels parcours de sein, comment identifier, coordonner les différents
acteurs en s"Tautonomisant #

- Wécu de la maladie et de ses symptdmes, exprimer ses difficultés aux
proches, aux professionnels de santé, trouver des capacités
d'adaptation

- Accés au programme poly pathologie de I'UTEP de Montpellier

LIEUX DINTERWVEMNTION

CHU de PMONTPELLIER
Hapital Saint-Eloi - Ple Digestif
B0 avenue Augustin Fliche
34295 MOMTFELLIER

Corinne ROTROU Infirmigre
o7 88 01 40 &8

infevhc@chu-montpellier. fr




Clacor Définition de PETP

ANTEMAAI

* Définition de 'OMS-Europe (1998) : LETP du patient
vise a aider les patients a acquerir ou maintenir les
competences dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec une maladie chronique

* Acquérir, développer et maintenir des compétences
d’auto-soins et d’adaptation pour améliorer la santé, la
gualité de vie, celle des proches, pour gerer au mieux
sa vie avec une maladie rare et chronigue.
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EMPOWERMENT (mobiliser et renforcer le pouvoir d’agir)

EDUCATION A LA SANTE

EDUCATION A LA MALADIE

EDUCATION AU
TRAITEMENT




C?F?LFOIEETP du soin prét a porter au soin sur mesure

R ANTEMAAI

« Changement de vision du soignant, attitude empathique (non
hiérarchique)

« ETP individualisée, adaptée au patient

 BEP : Recuelllir ce que sait le patient, qui il est, comment il vit,
quels sont ses besoins...(dimension sociale, psychologlque
familiale....) Mettre en évidence ses points forts (ressources) et
ses faiblesses (difficultés) pour fixer un plan d’action avec des
objectifs communs

« Mettre en place des seances éducatives et les évaluer

* Accompagner le patient, mobiliser et renforcer son pouvoir
d’'agir

« Evaluer ensemble l'atteinte des objectifs
 Fixer de nouveaux objectifs si nécessaire.
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Etoile 8 branches :

Intégrer sa maladie au quotidien, comprendre sa maladie, son
traitement, adhérer au traitement, organiser ses soins,
compétence a gérer sa maladie, avoir une bonne estime de
soi, impliquer son entourage

SANTE PHYSHQUE

s
n
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Etoile 5 branches :

Santeé physique, santé sociale, vie affective,
équilibre psychologique, santé sexuelle.




(¢ YF A— Mise en place d’'une démarche éducative

e e personnalisée

» Recuelllir le consentement du patient

« BEP : Bilan éducatif partagé

* Points forts/Ressources

* Difficultés

» Objectifs

* Planification des ateliers et des séances
 Evaluation des objectifs

» Evaluation des compétences acquises d’auto-soins et
d’adaptation

 Evaluation du programme par le patient



(e Bilan d’éducation partagé (BEP)
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Théme
Exemples de quesdons Le point de vue du patient

L état général
Comment yous sentez-vous !

Quelle est votre principale préocoupation en matiére
de sanié acruellement ?

La maladie
Pour wous guelle est l'origine de vorre maladie ¥

Comment se manifeste-t-elle en ce moment |

Quelles sonc les répercussions de cette maladie sur
wvore vie gquotidienne, votre travail, vos loisirs ?

Souffrez-vous de pruric |

Localisacion, intensicé et reentissement de ce
pruric ¥

Wous sentez-vous fatigué ?

Comment gérez-vous cerme fatigue ¥

Ayer-vous des baisses de moral ou inquiénedes
pardculiéres 3 cause de voore maladie ¥

Finalerment, qu'est-ce qul vous géne la plus ?




Le traiterment
Cruel est worre oraitement acooel pour cecee maladie 2

Saver-vouws quel ==t ke rSle de chazoum des
medicaments que wous prenex T

Crue penscr-wwous de o racement ¥ (Le trouvez-wows
efficace F Drifficile & suivre 7 Contrasgmane

Imguaiecamnt 2.0

& quel meomenc ou dans guelles circonstances prenez-
vouws chague medicamenc 7

WAl S SENDET-OUS MiELs apres avoar pris les
medicaments ¥

Conmaisser=-wous les ssgnes daggravacon de ceooe
maladie ? Sawer-wous comment réeagir s'il=
apparaiss=nc T

D "apres vows oormumens peut evoluer voire maladie £

Okl en Emes-vwous aves e tabac F

SAper-vouwus meo-difie voure alimencaction depuis gue
vows Stes malade T

L e nwiromnnenment farmilial et so il

Les personmnes de woore entourage sono-clbes aa
cowrant de vou e maladie (voore famille, o5 ames, sos

collegues. ..} £

Wil s seEnmeTesnous soutend par les personnes de voore
entowrage ¥ e guelle manigre= 7

T a~t=il eu de=x changemenes récermmenc dans woore

vie personmelle ow professsonmnelle T

L wEcw de la rvmmladiie:

Coamemesnt viseT-woeu s avec worbre maladie 2

Crans woore wie quoddicenne,. aver-vwous des activicgs
gui sont limicdes 4 cause de la maladee ¥

SAper-vows des activices physigues de koésirs?




En quod. la maladie as-t-efle un impact sur woare
image ¥

Les projets

Chuels sone les projets qui vous dennent
particuliErement i coeur dans les semaines. les mais
ou les années & venir ?

Craignez-vous que votre maladie puisse contrarier

ces projets |

Les attentes, les questions
Avez-vous des choses particulieres supplémentaires &
sgnaler sur votre maladie?

Finzlement, quattendez-vous de cette consulation
(ow de cette hospitalisadaon] ? A guelles questons

aimeriez-vous obtenir des réponses !

Synthiése de I'enbretien
Difficuleés
o Mows venons de nous entretenic un bon moment snsemble. 5 j'al bien compris, actusfement, ce gui est dificle pour vous avec
cepte molodie, <est... »

Atouts
w En revanche, j'al lNimpression gue o= qui pourrait vows oider 4 surmonder ces dificultés, clest__ u

Objectifs prioriaires parmges
o Finalemend, 4 trovers e que vous m'ovez dit et ce que je conmais de wotre santé, je comprends que vos objectifs serment ...

Qu'en pensezwvous ¥ e




Q: — Compeétences d’auto-soins

R ANTEMAAD RAR

« Soulager ses symptomes , prévenir leur apparition

* Prendre en compte les résultats d'une auto surveillance ou
d’auto mesure

« Adapter, réajuster un traitement ou une diétetique en fonction
d'une situation

 Pratiquer des gestes techniques et des soins en toute securité

« Résoudre un probleme thérapeutique de prévention de gestion
de sa maladie

 Faire connaitre ses besoins, impliquer son entourage
« Comprendre, expliquer sa maladie son traitement



q._m.e Compeéetences d’adaptation
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e Se connaitre soi méme , avoir confiance en soi
« Savoir gérer ses emotions et maitriser son stress

« Développer des competences en matiere de communication et
de relations interpersonnelles

* Prendre des décisions et résoudre des problemes
« Se fixer des buts a atteindre et faire des choix
 S’observer, s’évaluer et se renforcer



QLFO,E Séances projet ETP maladies rares du foie

R ANTEMAAI

* Qu’est-ce que ma maladie ?Comment evolue-t-elle, quelles
sont les consequences sur mon foie et sur mon etat de santé
en général, quelles sont les modalités de suivi?

- Alimentation et hygiene de vie: facteurs aggravants de la
fibrose, adaptation aux changements

* Mon traitement : bénéfices, modalités de suivi et de
surveillance

 Gestion des symptomes : I'anxiété, la depression, la fatigue,
le prurit, le syndrome sec, la qualité du sommeill

* Quel parcours de soins? Comment identifier, coordonner les
différents acteurs en s’autonomisant?

* Vecu de la maladie et de ses symptomes : exprimer ses
difficultés aux proches et aux professionnels de santé, trouver
des capacité d’adaptation



Q;FO.E Présentation du projet

R ANTEMAAD RAR

 Etude pilote prospective monocentrique

 Modele d’ETP avec approche multidisciplinaire,
Incluant la participation de patients

« But: améliorer la gestion des symptomes, le traitement
et la qualité de vie des patients atteints de CBP

* L'inclusion: patients avec CBP pendant 6 mois en 2017

« La participation a l'étude a été proposée lors des
consultations medicales



Q:LFO.E Méthodologie

R ANTEMAAI RAR

 Un entretien avec une infirmiere formée a 'ETP et la
CBP a chaqgue visite

* Des questionnaires remis aux patients donnant leur
accord pour participer a I'étude :

Qualité de vie : CBP-40 / EVA

Prurit: Un questionnaire 5D / échelle visuelle
analogique (EVA).

« 'étude a éte realisée avec un suivi de 12 mois a partir
de linclusion avec une remise des guestionnaires a
chaque visite médicale.




Q: — Résultats

R ANTEMAAD RAR

30 patients inclus (/32) puis 4 perdus de vue

« 28 femmes de 25 a 83 ans (mediane 55 ans) et 2 hommes de
44 et 61 ans

« 21 patients avec CBP seule / 9 avec sd de chevauchement
* Fibrose:

FO-F2: 25 patients

F3: 2 patients

Cirrhose: 3 patients
e Prurit: 20 patients



Q:,_FO,E Traitements de la CBP a l'inclusion

E DE SANTE MALAD RARE
—DU E DE L'ADULTE
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Qualité de vie

Amélioration de
la qualité de vie
sur EVA

o - ~ w IS [P ~ o ©

1

P =0,0012
519
1
NS

Echelle Visuelle Analogique (EVA)

6,88

Mmiz

M12

Qualité de Vie

20

P =0,004

73.1%

Amélioration

Score PBC 40

73.1%

Amélioration

11.5%

Aggravation

15.4%

Stabilité

26.9%

Aggravation
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Prurit

Amelioration du
prurit sur EVA et
score 5D

16

14

12

10

o B N W A U N ® W

P=0,013
3,42
I 1'2 7
J1 Mi12
14,32
P=0,025
8,03

n M12

Prurit
Echelle Visuelle Analogique (EVA)

P=0,044
14
46.2%
12 42.3%
10
8
6
4 11.5%
2
° .
Amélioration Aggravation Stabilité
Score 5D
16 P=0,024
|
" 53.8%
12
¢ 34.7%
8
6
4
11.5%
2
0
Amélioration Aggravation Stabilité



@Lme Phosphatases alcalines
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Nombre (et %) de pts avec Phosphatases Alcalines >1,5 x LSN

10

34.5%
0)
34% des C aeew y
patients NS
améliorent leur ’ :
Phosphatases ‘ .
alcalines . 15.4%
n=7 4 )
4 11,5%
3 n=4
, n=3 ’
n M12 ’ Amélioration Aggravation



G:LFOIE Conclusion

ANTEMAAD S RARES

* Le programme d’'ETP a été tres largement suivi par les
patients atteints de CBP et associé a une amelioration
de la qualité de vie et du prurit.

* Ces resultats encouragent a déevelopper 'ETP dans
cette maladie et aussi les autres maladies auto-
Immunes voisines.
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