53044 BILAN DES ACTIVITES
wESRlp  2025-2026

Accompagner les enfants et adolescents
atteints de maladies rhumatismales
Inflammatoires et auto-immunes rares

2= 143

inclusions en 2025

s 744

patients en file active

© 1018

patients inclus depuis
la création du DER




FILE ACTIVE : QUI SONT NOS PATIENTS ?
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INCLUSIONS : COMMENT ET POUR QUI ?

INCLUSIONS EN 2025 CRITERES D'INCLUSION

)ﬁ\ ‘I 4 3 Inclus en 2025 = 143

Criteres liés a la
inclusions réalisées au domicile pathologie
du patient pendant 2h

Demande de soutien

i du patient et/ou de 95%
ELABORATION DU PPS la famille
a l'aide du carnet de liaison
comprenant 6 items-clés : Plusieurs
professionnels
® Etat civil
® Professionnels de santé Contexte social
précaire
® Histoire de la maladie
® Les traitements Association . 999,
. _ _ de pathologies
® Evaluation de la maladie
® Actions a mettre en place Transition I 3%



SUIVI PATIENTS

BILAN DE SUIVI

Apres l'inclusion et la mise en place des actions du PPS, bilan a 6 mois puis
tous les ans sauf les patients les plus complexes bilans tous les 6 mois.

SUIVI PATIENTS AVEC LE PATIENT ET/0U SA FAMILLE

(en plus des bilans)

99 appels du RESRIP pour faire un point avec
les patients/familles (nouveau Ttt, prise de

RDV..)
dont ;

138 sollicitations du RESRIP par le patient
pour des conseils (éruptions cutanées, fiévre...)

Les IDE ont effectué - .
86 sollicitations du RESRIP par le patient pour

54 ViSi'I'es donner des nouvelles (modification dosage Ttt,

RDV spécialistes, médecin traitant...)
(VAD2) a domicile ou a I'hdpital (en

plus des inclusions) en 2025 pour des 1717 suivi patients (informations du médecin
patients complexes dans le cadre de .
leur suivi ou de séances d'ETP a transmettre..)

individuelles.



COORDINATION DU PARCOURS DE SANTE

LIENS AVEC
CONTACTS EN 2025 LES PROFESSIONNELS

1152

contacts avec des S _ ,
professionnels de santé 127 médecins traitants contactés par

téléphone sur 143 inclusions

Meédecins

Lien systématique avec le médecin
référent hospitalier

Envoi d'un courrier récapitulatif
(pathologie, traitements, actions

et recommandations vaccination) et
Fiches « Gestion de premiere ligne »

Paramedicaux

IDE 35%, kinésithérapeutes 27%,
psychologues 12%, assistantes
sociales, ergothérapeutes,
psychomotriciennes, pharmaciens,
ASE, éducateurs spécialisés, SSR,
CPTS ...

5 97 | Recherche et information
O de paramédicaux Recherche de professionnels a proximité
(684 contacts)

du domicile et information sur la
pathologie et les traitements.

41 % de médecins

(567 contacts)




APPUI SCOLAIRE

Contact avec I'école
=215 (100%)

PAI = 123
(66%)

(17%) (2%)

Aménagement Aménagement des
du sport =16 examens =18
(9%) (10%)

S
EHE
RCP =32 ﬁ SAPAD = 3

103/143

Contacts avec IDE, médecin scolaire, directeur,

inclus ont ST .
nécessité un CPE et I'équipe éducative
accompagnement Aide a |la rédaction et mise en place du PAI
scolaire

Mise en place et participation aux ESS (Equipe de Suivi
de Scolarisation) (RCP scolaire)

Aide scolaire individuelle (SAPAD)

(72%)

0000

Les appuis PAI, RCP... concernent 186 enfants de la file active.



ETP : MIRAJE

«&‘P‘A o

BENEFICIAIRES

Un programme ETP de F};m O (‘

primaire collégiens lycéens

BILAN 9¢ ANNEE MIRAJE

Y §
)
Bilan Educatif Partagé (BEP) s e K

57 patients, 50 parents parents fratrie aidants

12 ateliers collectifs

, TYPES D'ATELIERS
En moyenne : 8 pcﬂlenis, 13 parenis

Nombre de patients/parents ayant Q Ateliers collectifs en présentiel ou en
participé a au moins 1 séance ETP visioconférence
62 potients, 109 porents @ elrs biduae domice utoiiectr,
59 ateliers individuels & Ateliers individuels en visioconférence (APA)
24 patients, 31 parents (V] Développement de nouveaux outils spécifiques
pour les ateliers
Programme personnalisé complet @ Développement de brochures pour les patients

sur des maladies rares et nouveau Mémo
(vaccin)

20 patients, 30 parents



ETP : MIRAJE PROGRAMME 10 (2026)

SATISFACTION DES FAMILLES

Evaluation du 27 avril 2026 | Programme RESRIP

Parents Parents Parents
N =23 N=17 N=18
45/5 46/5 45/5
TR R R W W
Ados Ados Ados
N=5 N=8 N=4
43/5 42/5 43/5
'YX R R 'Y R R 2, 'R R B,
Enfants Enfants Enfants
N=T11 N=5 N=9
4,6/5 4,4/5 4,5/5
TR R R 'S R R &N, 'YX R R

Observation : Les enfants apprécient autant la rencontre avec des
jeunes d'une autre maladie qu'avec leurs pairs — a approfondir.

Diététique

Parents
N=18

44/5

L 8 & & AW

Ados
N =4

46/5

8 2 8 8 ¢

102

participants

'~
4

E ateliers

24.2/5 fmmecten




ETP : NOUVEAUTES

BROCHURES

O Constat : manque de documentation sur les
maladies rares et destinée spécifiguement aux
jeunes

@ Solution : brochures avec I'essentiel, ludiques
et illustrées.
En 2025 : DMJ et Sarcoidose

« En 2026 : Behget et Takayasu e

» Création d'un livre sur la maladie de Still

« Jeu : les étapes de l'injection acdu

« Outils diététiques pour atelier individuel -

FICHE MEMO

2025 : Mémo Vaccins 2026 : Mémo Distraction 2026 : Mémo Diététique

Memo = gﬂﬂ FICHE ME'MO

TeEsiE Vaccins 4@ M M %%  DIETETIQUE

* Enfants de tout 3ge. - i * Diminuer lanziété
T e Tnl et m + Réduire Uattention
sang, injection, vaccin $ portée au soin

Pourquol se fake vac ciner? Stop aux Idées recues | + Sams pus longs - + Nider Uenfont & sc acnte = = c «Un peu de tout et de fout un petit peu »
= pansamant, parfusion, on stouriné Equilibre alimentaire Lo variélé c'est la clefn
p

soin rdpétés + Favariser £ coopdration

T Iy 0 énomément didées regues or ko
e 3
I vaccinafion dans le cas der makdies + A adzpter selon ge, Renforcer le llen & Desierts tradtioenels et suereries
wiommalorss §1 becucoun de lauses les envies etles parent-enfant-soignant .
m 'r\ﬂr‘rrl'inm creulent sur inlems!, meflez- e L warat ‘?l"ml;mﬂ ‘ .
vous \ et
g il o datara st
- . . Produits de I mer - poissans b aunse
m e e e Fossans. U, custacts, 23 P O.‘ G& Legumimeuses: pols shiche, i, s pos,.. 23 ¢
Foust L= we que s Sécenche une ii [ Frults 3 coque - amandes, rssetmes, 1ot
——" pistaches, pignons de pin, 17

pousée de la maode apes une

s = —
S veccinabon Awes vaceinclion vaccination n'a mmeis &2 confrmé Ce @ Comment ? . ‘“* X
risque wst danc théxiique, alas que ke rque d & i ErCTa f R
dlinfection st résl &t il est wpéreur & calul pl o freits "’" " * Cénéales complbtes pain, iz,
Q

- Avant le soin; expliquer [i U ot R

\ Quels sontles iisques de la ::"“"’:‘T;‘::‘;”jﬁm"“ Mioux vaut donc simplerment c2 qui va se passer K ], tH
' vaccination 7 ) : Y 3
A « Laisser Venfant choisi son activité ) e Jg..l' i g = = 8 g g g s
o
- : . 3

u Le vaccin ne sera pas efficace. » A
nicité

. |
[ w!&enq e réeile, limmunogénicité des = Installer Penfant confortablement & + respiratic i
Les effes indéscbos groves s #s os1-a-dite fa profesion appartie) dans U androlt 2alne - R J
Vobiet de rechen perl s potients recevant uh -
fraitement memunasuppresewr/bothérape | + Encoursger b paricipationdu
2u ces coricaides. i

o imagier

* balle anti-stress
% T8
. 1lal rinium colru doms  les | = Maintenir la distraction pendant '.

e
|k
tout e soin + bjet sensoriel i
Foust 107 quenries 4 Bm AT apperttes

par ks vaccms sont foibes (e vacens « Feliciter Fentant aprés le soin ' . ¢ jou dobservation Q
Sesiamalat en conernent s mamurs BT | cenom
0.6mg por coss] par rappet GuN wUrCes | Lentant resto acteur dusoin

quofidiennes d'apport d'aluminium dana L 4 | dans limage J
lorganiime, Les derrées simentoires offou e - t )

leuns conditiennements pewvent IDDD"LT
fuscue 3 Simg chadue jobrd akiminiuem por @ Message aux parents
vuv=Duk
Votre présence rassure votre anfant.
Aide- ke 3 choisir &3 Gui bl Tait du bien
B tcibi-ca el = Y

Com:l.unan
Chaoe S — .p s Lun e comserdra ps frctment &
avec

Certalns traltements nécessitent de limiter la
consommation de sel et desucre. Pour cela, on
cherche les informations surles étiquettes des
aliments,

spécificités pour les -
personnes afteintes de
maladies inflammatoires .

Tenfant, pas .1 s 3ente  Gonfiance et acteur G4 35,



ETP : NOUVEAUTES

OUTILS ETP INDIVIDUELS

WRA
§ S

Les étapes de I'injection

/\.

O] @ ® ® @ ®©

Je vérifie que Je sors la seringue du Frigo Je vérifie la dose Je choisis Je pose le patch EMLA Je prépare le matériel =
la table soit propre. une heure avant linjection notée sur la seringue, le site d'injection. une heure avant linjection. Je prends le désinfectant,

et je la pose la date de péremption — i les compresses

sur |a table propre. et aspect du liquide. et la boite jaune DASRI.
S W 44)

@ €] @ @

Je me [ave [es majns Je m'installe dans Je désinfecte |a zone Je réalise [injection. JSattends 10 secondes
& Peau et au savon. une position confortable. ol je vais faive linjection. avant de dépiquer.

e

&

Je jette [a seringue
dans la boite jaune DASRI,

La maladie de 5till,
Léo te raconte tout !




TRANSITION

.’,&,’. Atelier ETP spécifique

IE Suivi 2 ans aprés FAIBLE TAUX DE RUPTURE
la transition DE SUIVI LORS DE LA PERIODE
DE TRANSITION EN 2025

— Bilan de suivi spécifique a

_+ 1 an et analyse des données
Collaborati le CHU d 2% VS 1 3%
ollaboration avec le e
& Bicétre et la plateforme AD'venir - 2025 en 2024
(CHU Robert Debré)

Vs 50%* dans la littérature

chez les patients atteints de RIC
*Référence : données de la littérature

N




APPUI AUX PROFESSIONNELS DE SANTE

= B (-

i i

Formation scolaire Contacts téléphoniques
IDE et médecin scolaire réguliers avec paramédicaux,
structures sociales, SSR,
pharmaciens
O O
Brochures spécifiques Evénements
pour les médecins traitants congreés, stand,

communication orale et
poster, journée rencontre patients

COLLABORATIONS

Et aussi : Clinique privée

a Boulogne, association
de patients, Soins de Suite
et de Réadaptation

RDR4
P AP-HP. p®AORA,
x%- Université AP-HP . (,}g é “
Paris-Saclay Plateforme d’expertise :

o P,
21
. L] 1]
e maladies rares Paris Nord
a I r Plateforme d'expertise

maladies rares




APPUI AUX PROFESSIONNELS DE SANTE

EVENEMENTS

SOFREMIP

Juin 2025 - Présentation des actualités
RESRIP avec les nouveaux outils pour les
patients

Juin 2026 - 2 communications orales :
Actualités Resrip et Collaboration IDEC
CRMR et IDEC Resrip, au coeur du
parcours de soins

ISSAID Journée Patients : FMF

Avril 2025 -
présence au coté
des associations de
patients

JOURNEE PATIENTS
ISSAID 2025 !

STaviii 2025 - MrTvAesee sk
18h-20h ;

Scolarité et Maladies rares

Octobre 2025 - présentation orale lors de
la 10éme journée annuelle de Ia
plateforme d'expertise maladies rars
Paris Saclay

Congres RARE

Octobre 2025 -
échanges autour d'un

poster Resrip lors du
Congres RARE







