Vers quel CRCM de demain?

Présentation d’'un état des lieux des CRCM et
réflexions d’un groupe de travail « souffle
2015 »

Dr C Belleguic
CRCM adulte Rennes
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SOUFFLE 2015

"Plan d’actions prioritaires 2011-2015, proposé par VLM
®Priorité 2; « Amélioration de I'état de santé global des
patients »

objectif : rechercher I'excellence des soins, amélioration
continue de leur qualité et une meilleure collaboration

soignants-patients
®Constitution d’un groupe de travail pour réfléchir sur

CRCM de demain, porte parole
— Etat des lieux des CRCM (responsables et familles) 2012
—réunions de travail pour élaboration propositions jusqu’en

2015.
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« Souffle 2015 »

")anvier 2012
"Groupe de travail composé d’'un médecin, le Dr D Hubert, d’'une

kiné (Mme Perrot-Minnot), de 5 parents (Mmes Marot, Pezel, Roy,
Stihlé et Zeller), de Lydie Lemonnier (VLM)
"Premiere étape : état des lieux du fonctionnement des CRCM

—32 entretiens téléphoniques avec responsables de CRCM
—Enquéte sur échantillons de 162 familles
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Premiere étape : Etat des lieux des CRCM
Entretiens téléphoniques avec responsables de 32 CRCM
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Premiere étape : Etat des lieux des CRCM
Entretiens téléphoniques avec responsables de 32 CRCM

12

10

Points faibles

org CS

relations autres

spé

pérénisation
des postes?

B Points faibles

collectif

H . | 1

publications

pad = Q
5 c 0 g -
5 C 8= 58
8 T E > =5
- E‘E'c © O
-0 0 o Q

o3 E =

235 B3

w =

|_

Filiere a ?;:N:—.Z.asz VAINCRE LA
MUCOICFTR 9 Fi-ovi=c. =es=  MUCOVISCIDOSE
Fédération des C.R.C. lf -




Premiere étape : Etat des lieux des CRCM
Questionnaire patients-famille

"Meéthode
—2012
—Questionnaire sur fonctionnement du CRCM
—Proposition par délégués territoriaux, a différentes familles, selon 3
tranches age

" 162 réponses

Répartition des réponses par tranche d'age (en %)

33%

48% O+ de 18 ans
mde10ai18ans
O moins de 10 ans

19%
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Distance domicile-CRCM

1,1%

3;2%

Total

B+ 100km

O Entre 10km et
50km

OEntre 50 et 100km

@ Inférieure a 10km

@ Vous ne savez pas

O (vide)

Total

@ Idéale

3;2%

B Pasdu tout
satisfaisante

O Peu satisfaisante

B Sans opinion

O Satisfaisant

O Tres satisfaisante

O (vide)

£ Filiére ﬂ fg:;f_zf:s _
MUCO ICFTR Rdcovizscibose

Fédération des C.R.C. M

VAINCR!
MUCOVIS
q -

E LA



Délai entre demande de RDV et date

Pro

noseée

4; 2%

44; 27%

Total

M Excellent

B Non concerné

B Pas du tout
satisfaisant

O Peu satisfaisant

O Satisfaisant

O Tres satisfaisant

O (vide)

Respect obligations personnelles et professionnelles
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Rdv donné a la fin de la cs pour la fois

suivante ?

Total

5;,3%

W Jamais
O Parfois
B Toujours

O (vide)

Et confirmé par courrier ?

4;2%

Total

B Jamais
O Parfois
B Toujours

O (vide)
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Disposez vous d’'un numéro de téléphone
pour joindre facilement le CRCM?

Un médecin?

Total

4;2%

un soignant?

Bl Non TOtal

E Oui
O (vide)

5;3%
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mesures d’hygiene a respecter

Total
| (Y
4 3% o Mesuresd'hygiene
ce n’est pas
clairement
précisé
5. 39 H non 140 127
), (]
120
@ oui 100 -
80
O (vide) 60
39 39
40
0 T T ‘ T —
Isolementdes Lavage desmainsa Utilisationde gel  Port du masque Joursde Autresmesures*
patientsavec des Iarrivée hydro-alcoolique consultation selon
BMR bactéries des
patients
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Les locaux de votre CRCM vous semblent-il adaptés?

9; 5%

70
Total 60
50
40
B -10ans
30 Bdel0a18ans
M +del8ans
20
H non
Houi 10
box bureau Chambre couloir Salle Autre
d’attente
Modalités attente
pour cs
M -10ans
o de 105 18.ans Et pour bilan annuel
M +del8ans
T I
Chambre Couloir  Salle d’attente  Salle de a BT ‘
Consultation CFTR L B T HU‘E‘C‘IWS.CEI%SE
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Etes-vous satisfait de

Total

10; 6%

B non
B oui

O (vide)

rganisation de
I’hopital de jour

Total

8;5%

M non
B oui

O (vide)

Coordination
des soignants
en cs
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Passage CRCM pédiatrique au CRCM adulte

7;4%

Total

B non
B Non concerné
B oui

O (vide)

Etes-vous informé de
I'accompagnement proposé pour le
passage?

Si vous étes concernés, cet accompagnement a-t-il été

effectivement réalisé ?

Oui 2/3 des patients

-information sur centre adulte
-rencontre avec équipe
-les deux

ilig SocieTE
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Passage CRCM pédiatrique au CRCM adulte

6; 8%

1;,1%

Total

@ Excellent

@ Non concerné

B Pasdu tout
satisfaisant

B Peu satisfaisant

O Satisfaisant

O Tres satisfaisant

O (vide)

Que pensez vous des
conditions de passage?
-14 des répondants non
satisfaits

-19 satisfaits
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Consultation médicale

Total
Total

5;3%9;5% 1; 1%
3;2%

B non

B Non concerné B non

Boul B Non concerné

oul
O (vide) Boul
O (vide)
plique-t-il les

Le médecin commente-t-il les Total modalités des
résultats? 6; 4% nouveaux trt?

Hnon
Houi
O (vide)
Information sur essai N |
o { MUCOICFTR REZCUZSSoce  MUCOVISCIDOSE
clinique en cours 7 — -




Consultation médicale

Total

6;4%

B o Total
@ oui 4; 2% 9[_ 6%
O (vide)

O10mn
O1h

O20mn

E30mn
Estimez-vous avoir suffisamment de O (vide)
temps pour échanger avec votre

médecin ?
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Education thérapeutique

8;5%

Dg éducatif?

Total

M non
E oui

O (vide)

Si oui, objectifs éducatifs fixés?
Oui pour un peu plus de la moitié

Souhaitez vous participer a des séances
ETP?
Ouipourles2/3
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Consultation avec soignants non médicaux

®Temps d’échanges avec IDE coordinatrice
—Plus de 80 % lors des cs ou HDJ pour enfants
—Mais 68 % pour adulte

®Qqgs questions sur kiné, diététicienne, psychologue et assistant

social
—Pas de rq particuliere
—QOrganisation différente entre CRCM
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Sujets abordés avec soignants

"Possibilités de discuter ouvertement de différents sujets
—Etat de santé global (88 %)
—Traitements (88%)
—Pb vie quotidienne (79 %)
—Angoisses, inquiétudes (76 %)
—Douleur (64 %)

®"Moins facile
—Difficultés financieres (30%)
—Sexualité, procréation (29 %)
—Greffe (24%)
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Ce qui fonctionne

®Distance CRCM-domicile, acceptable pour la majorité des patients
®"Deélai de RDV corrects et avec respect obligations

BSoignants facilement joignables

" Mesures d’hygienes

®Durée cs et échanges satisfaisants avec tous les soignants
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Ce qui pourrait étre amélioré

®Confirmation RDV souhaitée
"Meédecins plus difficiles a joindre
®Temps d’attente entre les différents examens lors du bilan annuel
"' ETP (a la fois pour famille et soignants)
mais enquéte 2012
®"Transition CRCM pédiatrique -adulte
®Pour soignants, locaux inadaptés
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Deuxieme étape apres état des lieux
« gqu’attend-on du CRCM d’avenir? »

®Travail non finalisé
)014-2015

"Modification groupe de travail
—Un médecin supplémentaire
—Une patiente (Gaelle Arvisenet)
—Arrét de la kiné et de deux parents

®Réunions de travail pour faire propositions pour améliorer le

fonctionnement des CRCM
—En fonction des données de I'état des lieux

—Et des tendances démographiques
v’ Augmentation file active
v’ Augmentation espérance de vie
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Modélisation des tendances démographiques de la muco en France entre 2010 et 2025

Pr Burgel, G Bellis
supplt janvier 2015, présentation CpPisFems

Future trends in Cystic Fibrosis demography in 34 European countries
Eur Respir J 2015; 46:11-12

" Analyse sur
données registre,
modeélisati

L. ... .. . . .
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Anticiper les besoins et adapter I'équipe multidisciplinaire a la file
active

« European Cystic Fibrosis Society standardsefCarem
"Equipe multidisciplinaire adaptée a la file active
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Anticiper les besoins et adapter I'équipe
multidisciplinaire a la file active
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Adapter les locaux et organisation

"l ocaux
—Capacité accueil adaptée au nombre et aux ages
—Plateau technique
—Respect conditions d’hygiene
—Chambre seule

®"(QOrganisation
—Proposition de remettre fiche avec n° téléphones (et mails) des
correspondants
—Rdv et rappel par SMS ou mail
—Nécessité de souplesse pour respecter obligations personnelles et
professionnelles des patients, voire de leur conjoint
—Informatisation du dossier pour échanges de données
—Remise dossier personnel au patient, sous quelle forme?
—Nouvelles technologies; télémédecine?
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Optimiser passage pédiatrie-adulte

"Formaliser ce passage
" e faire progressivement, avec cs commune
"Présentation équipe adulte

"Essayer d’avoir un discours plus homogene
—Exemple colonisation a Pseudomonas

"Préparer en amont le patient
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Optimiser urgences

®Circulaire 2001; CRCM est une structure ouverte 7j sur 7, 24 h sur
24
®Precision gestion des urgences

"Formation des urgentistes
— hémoptysie, déshydratation, douleur abdo...

®Connaissance facile du statut bactériologique du patient et de ses

traitements
"Disposition de locaux adaptés pour hospitalisation (chambre

seule)
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Optimiser ETP

"Profiter du temps d’attente pour faire remplir I'outil « les mots
pour le dire », réalisé par le GETHEM, qui devient ensuite un outil
d’échanges

"Intégrée dans le planning de cs du patient

"Proposée a tous les patients

"Surtout lors
—De la découverte évenements intercurrents (diabete)
—Passage adulte
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Réfléchir émergence de nouvelles problématiques

—desCRCM adulte

"Amélioration espérance de vie a la naissance (plus de 50 ans)
®Augmentation file active et du nombre adulte (plus de la moitié)
®Saturation CRCM adulte

®"Nouvelles pathologies
—Complications diabéete
—QOstéoporose
—Obstétrique,
—Douleur
—Incontinence urinaire
—Insuffisance rénale
—Pathologie cancéreuse
—Fin de vie
®"Nécessité d’avoir un acces facile a un réseau de spécialistes

formés (EMASP, urologue, oncologue...), prise en cggoema

£ Filiere
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problématiques

des CRCM adulte=—

®Changements plus fréquents de CRCM
(partage des données)

®Aggravation inégalités sociales du fait de la
maladie (plus de précarité et difficultés
emploi, difficultés financieres)

"Aide gestion de nouveaux projets, familiaux,
maison, prét banque, greffe
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Autres

®Suivi transplantés

Formation des CRCM pour un suivi alterné post greffe
—Soulager les centres transplanteurs
—Diminuer les déplacements des patients
"Recherche
—Nécessité d’'informer et de sensibiliser les patients au sein des CRCM

®Rble pharmacien au sein des CRCM

—Nouvelles thérapeutiques ciblées
—Interactions, gestion effets indésirables
—Recherche

—Liens avec pharmacies libérales

®Place des associations
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conclusion

"Nécessité d’anticiper 'augmentation de la file active

—Equipe multidisciplinaire

—locaux
"Nécessité de réfléchir aux nouvelles thérapeutiques ciblées, a leur
cout, leur place dans la prise en charge des patients

"Ft 'apparition de « nouvelles pathologies » liées a 'augmentation
de I'espérance de vie
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MERCI POUR VOTRE ATTENTION

ET merci au groupe de travalil
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