Partenariat patient - professionnels
de santé dans le cadre des CRMVT :
retour d’expérience

Mme Marie LE ROUX et Solene PATRAT-DELON
Centre de Référence des Maladies Liées aux Tiques - Grand Ouest
CHU Pontchaillou
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& CRMVT

Centre de Référence des Maladies
Vectorielles liees aux Tiques
Région Grand Ouest




Au programme

* Contexte

* De la mise en place d’un groupe...
* A un travail de co-construction

* Projets en cours au CRMVT Ouest
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Controverse

Entités cliniques: Lyme chronique / SPPT/ coinfections/ BL vs MVT
Diagnostique: remise en question de fiabilité des tests

Thérapeutique: absence d’intérét des ATB prolongées

Autres MVT

Peu de cas
surveillance épidémiologique: TBE, FHCC

Tableaux différents: aigus, fébriles




: * Qui? Patients avec des symptoémes pour lesquels
Patients & ‘ CRMVT

une borréliose de Lyme est suspectée

Centres de Reférence des Maladies

* Patients en souffrance Vectorielles liees aux Tiques
* Parcours de soins : errance médicale, vécu
« violent »
Controverse |°® Hétérogénéité des diagnostics Améliorer les
o parcours de soins
= * Quelques chiffres CRMVT Paris-Nord
S (Raffetin, microorganisms, 2022)
> * 569 patients
Autres MVT « 2017-2020
* Délai médian avant CS CRMVT =512 j [156,1392] i 'Yr
* Diagnostics .

* Lyme prouvé 12,7%
Lyme possible 7,6 %
PTLDS/séquelle 10,2%
Autres diagnostics 69,6%

* Méme chiffre 2022 pour CRMVT ouest
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* Engagement des usagers en santé

Littérature médicale de plus en plus importante... encore peu dans
le Lyme (Pomey 2020; Lymeprospect 2019; Victory 2022)

Valeur des savoirs expérientiels et académiques, respect
Engagement conjoint: professionnels et patients

Prendre en compte I'expérience, les besoins, les préférences des
personnes concernées

Différents « niveaux » et « degrés d’intensité » :
- S’engager pour sa propre santé / au niveau collectif (organisation des

soins, société)
- Information = consultation—> collaboration = partenariat

HAS 2020: « Lengagement des personnes est d’autant plus
important durant une crise »

Entre envie ... et appréhension
Partagées avec Mme Balavoine




GCS

Se faire accompagner

BRETAGNE
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Mailys MOUGINOT
Directrice
Administratrice
Coordination administrative

Katy MENON
Assistante de direction
Chargée de communication,
plateforme ¢ FORAP

Siléene CHAUFFAUT ‘

Ingénicure ‘

En appui sur I'ensemble des axes,
plateforme ¢ FORAP

Veéronique CHESNAIS

Ingénieure
Centification HAS et .

EQUIPE

CAPPS : e :
B BRETAGNE K h L '
Pascal JARNO

Alexandre BERKESSE
chargé de projets
engagement des usagers /
partenariat en santé

Medecin
Coordination des projets

Encadrement de l'équipe Gaelle GERNIGON

Pharmacienne

pertinence des soins ’

§3.

Nolwenn TOURNIAIRE

patiente partenatre
chargée de projets
engagement des usagers /
. partenariat en santé

Thomas MARTIN
Cadre socioéducatif
secteur médicosocial
axe personnes en
situation de handicap

@

Laurence POIRIER

secrétaire
. adhésions et formations

Christine PRIOUL
Cadre supérieure de santé
Secteur médicosocial
axe personnes igées

identitovigilance Estelle BORIES
Lolita LEMARCHAND Marina BOUGET Diététicienne
Ingénieure Ingénieure alimentation nutrition

Certification HAS et
identitovigilance

EIGS et cenification HAS

Aide a penser le projet

Méthodologie, soutien
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Les participants

* Professionnels de santé investis dans la
PEC des patients:
e Sont-ils préts?
* Ont-ils le temps?

e Patients — association:
* A qui le proposer?

* Est-ce le bon moment, vis-a-vis de leur
probleme de santé?

e Passer de l'individuel au collectif
e Et comment?

* Equilibre des groupes, notion de parité

Accueil par les patients?




l'importance du « cadre »

* Travail nécessaire sur le cadre des rencontres
* Co construction du cadre d’accueil et logistique

— Pour éviter un déséquilibre lors des rencontres : hors de I’h6pital
— Choix conjoint: dates, horaires, modalités (visio, présentiel), encas...
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2 réunions en présentiel /an : de 9h30 a 12h30, avec déjeuner sur place partagé
4 réunions en visio / an : matin, de 10h a 11h30

J F M A ™M J J A S O N D >




Apprendre a travailler ensemble

-

 Méthodologie de travail ++

* Travailler le groupe avant les projets 4
* Apprendre a se connaitre, comprendre le partenariat i’\
* Pour étre en confiance f\"\
* Respect de chacun, des rythmes, des contraintes \.-w\

 Méthode des « petit pas »
* Travail sur les constats partagés
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Investissement de chacun

* Le partenariat demande du temps
* Le partenariat demande de I'énergie
* Question de la rémunération pour ce travail? ... pas encore résolue

Déséquilibre « de fait » 2 comment le faire évoluer?
* Travail avec la gestion du pole

* Au moins: zéro colt pour les participants

 Aller plus loin? travail en cours au niveau institutionnel visant a reconnaitre le partenariat
patient (élément de qualité des soins)

* Accepter le rythme de présence de chacun
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Projets en cours au CRMVT Ouest

* Apercu de la derniere rencontre:

* A partir de 2 parcours de patients consultant au
CRMVT

* Brain storming : identification des points
d’amélioration/ a travailler

* Vote : on retient 2 sujets (réalistes, acceptables, définis)

1. Accueil et orientation des patients : 1€
contact avec les CCMVT et CRMVT

2. Formation des étudiants, des professionnels
de santé




Accueil et orientation des patients : 1¢" contact avec les CCMVT et CRMVT

Réflexion guidée par la méthode des chapeaux de Bono

I Objections w

Les risques et les dangers > (ke
Optimisme x 2
On accepte tout méme les réves

Créativité
la proposition d'idées sans se limiter

c
RS,
o+

O

>

| -
o+

(%)

C

(@)

?

@)

(&)

Q
©
'©

>

(4]

| -
o+

C

-

<L




C
RS,
o+

O

>

-
o+

(%)

C

(@)

?

(@)

O

Q
©
'©

>

©

-
o+

C

-

<L

Accueil et orientation des patients : 1¢" contact avec les CCMVT et CRMVT

Etat de lieux : hétérogénéité des organisations, des moyens et ... des vécus des patients

Objectif a atteindre: le contact avec un CCMVT/ CRMVT doit permettre au patient de
sentir qu’il est au bon endroit

- Pour arréter I'errance

- Créer un climat de confiance

- Recevoir la marche a suivre (orientation)

Vigilances: Ne pas imposer aux CCMVT nos propositions + prendre en compte les
contraintes de temps, de personnel, de budget...

l

Travail sur un questionnaire vers les CCMVT Ouest:
« mieux comprendere le circuit, les difficultés, les ressources, les besoins des CCMVT,
notamment au niveau des secrétariats »



Conclusion

* Travail patients / professionnels de santé est possible
* Volonté commune: amélioration du parcours de soins
* Respect de chacun

* Accepter que ce travail va prendre du temps
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* Remerciements

A tout le groupe : Anne Gaelle Balavoine, Sophie Blanchi, Halima Campeaux, Jean Marc Chapplain, Nathalie
Crespel, Anaelle Grée, Camille Hou, Pierre Le Borgne, Laurence Legaux, Janine L’Hostis, Nadia Saidani

Et nos aidants : Pascal Jarno et Nolwenn Tourniaire




