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PARCOURS
de 5ante

La QuesTion Posée
PaRr La SRA

Dans le cadre des parcours de santé*, comment
la coopération pluriprofessionnelle améliore-t-
elle la qualité et la sécurité des
patients/personnes accompagnées ?

* le parcours de santé articule les soins avec, en amont, la
prévention en sante et sociale et en aval, laccompagnement
medico-social et social, le maintien et le retour a domicile




7 ConTRIBUTIONS

PARCOURS
de 5&!’!{:@




PARCOURS
de 5ante

Equipe Parcours Santé
Personnes Handicapées

* Créée en 2021 au sein de 'ADAPEI des Hautes
Pyrénées

* 'Equipe Parcours Santé Personnes
Handicapées est pilotée par :

;) o Mme Marie-Claude RAZAT, Responsable
des soins de 'ADAPEI des Hautes Pyrénées

o Mme Alexia GUIBAUD, Infirmiere
coordinatrice de parcours

“
ada pel? Equipe

RAUtES Dy
ersonnes
e
andicapées

ar
Santé
www.odapei6s.ir




asGammes

Ensemble a votre service

Care Manager,

0 Un nouveau métier en faveur du parcours
de la personne accompagnée a domicile

PARCOURS
Martine PRADEL et Sandra FERRE
de f ; a n t e Pole aide et soins de GAMMES




Vie aFFecTIvVe, SeXUaLITé eT SanTé
iInTime. PRévenTion en sanTé eT
accomPaGNemenT POUR LeS aDULTeS

avec DEFICIence InTeLLecTuelLLe.

SAMSAH de 'association fZ/Wf’fo
AUTRA VIA CARONNE

N

Centre ressource

Membre du PA IS

s Ra Le SAMSAH Autra Via est un Service d’Accompagnement

Médico-Social pour Adultes Handicapés a Toulouse.

Acteurs et Personnes référentes du projet :

4 professionnelles du SAMSAH : Katia Palianoff

-x‘ ‘ ’v',

. Maéva Taro (AMP) et un partenaire de droit commun
OCCiTANIE v (AMP) et un partenal | u

(coordinatrice et psychologue), Maylis Mignot

(éducatrice spécialisee), Marie Simeéon (infirmiere),

Lou Poll (maieuticien).
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Groupre AVENIR

« USSAP

« C2RA: Centre de Réhabilitation
Psychosociale Audois

« Mme CALMET Magali (Cadre de
Santé),Mme Martignoles Aude
(Educatrice Spécialisée), Mr Rolland
Hervé (Infirmier), Mme Goncalves
Angéla (Psychologue clinicienne
spéecialisée en Neuropsychologie).
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CarTe menTaLe
HunTIinGTOoNn, Un OUTIL
PAaRCOURS PaTIeNnT
en rRécion OcciTanie

Maladies
Rares

LES RESSOURCES POUR acik QO CCltANIe

Personnes référentes :

Aurélie Berland, coordinatrice,
Nora Ramdani, assistante sociale
Julie Vernet, médecin




Missions de Maladies Rares Occitanie :
Contribuer a réduire l'errance diagnostique et de parcours

Informer et orienter les professionnels

OCCITANIE

Former les professionnels de santé, médico-sociaux et sociaux a mieux identifier et prendre en charge les personnes atteintes de maladies

rares

Pourquoi cette pathologie ?

Maladie rare neurodégénérative évolutive

Complexité des parcours

Peu de ressources disponibles (établissements, ...)
Méconnaissance de la maladie et des besoins de ces patients

Liens privilégiés avec les centres de compétence maladie
rare (CCMR) de Montpellier et de Toulouse

Liens privilégiés avec les associations de malades

Sollicitations du Réseau par des équipes médico-sociale en
difficulté et par les centres experts

Objectifs :

Regrouper en un méme endroit les ressources
disponibles sur la région Occitanie

Mettre a jour ces ressources de facon
collaborative

Diffuser les documents pour aider a la prise en
charge des patients (Protocole, recommandations

..)

Former les équipes de coordination (PTA, futurs
DAC)

Créer une dynamique entre les acteurs autour
d’une pathologie



La carTe menTaLe PARCOURS

~dedOars  Dispast

+ ce 60 ans Dispos

Frivonobe dhi Dingg w1 Somm - o pawan
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Etablissernents
Médice-sociaux
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Alio faide un proche

W Associations do patients

Ressources pour les

PTA -DAC

NeuroSmar:

T "

BrainTeam

Péle MND -
MAA

OCCITANIE

« carte heuristique » ou « carte mentale »
(MindMap).

@ Représentation graphique de I'information sous
forme d’arborescence hiérarchisée

® Permet de:
— se repérer dans le parcours de soins et de vie

—> trouver les chemins pour accéder a des solutions
adaptées

- réunir un grand nombre d’informations

© Partagée, modifiée et complétée par les
professionnels utilisateurs au fur et a mesure du
repérage de nouvelles ressources, en région
Occitanie.



La carTe menTaLe PAaRCOURS

Construction de la carte
mentale : un travail
avec les partenaires

un po|ier
deux toits

Association
Habitat
Inclusif

Réseau
W EIELIES
REIES

centfre de référence

B > oy

CCMR maladies rares

Montpellier

CCMR
Toulouse

Association
Huntington
France

Pole Maladies
Neuro-
Dégénératives

<3

OCCIiTANIE

¢

Association
Huntington
France




La carTe menTaLe PAaRCOURS

(-
4 H ° s a

Les étapes du projet carte mentale Huntington

e |dentification besoins

e Choix de l'outil

e Mise en conformité RGPD

» Régles ajouts / modifications des données

Stratégie Globale

e Construction arborescence (Quelles ressources? Quel

Construction du Parcours territoire?..)
e Regroupement des ressources de chacun

e Information / Formation PTA
(o0l fSeliiieieinee i e Evaluation de la pertinence de loutil
e Amélioration

e Diffusion régionale




Observations

* Qutil interactif
* Facilite le contact avec les partenaires

*  Permet de sensibiliser aux parcours des patients
maladies rares

* Facilite I'action de coordination des équipes

Points de vigilance :

*  Temps a prendre en compte (Mise a jour,
appropriation de l'outil)

* Peu de cas rencontrés par les équipes

b

OCCIiTANIE

Perspectives : d’'une pathologie
a I'ensemble des maladies rares

Développer une carte générique maladies rares

— Avec un groupe de travail et un copil qui regroupent

acteurs des maladies rares, représentants d’usagers
et de professionnels

— Pour sensibiliser et former les 13 futures équipes

DAC d’Occitanie au parcours de la personne atteinte
de maladie rare

—> Elargir a d’autres acteurs territoriaux (Renforcer lien

ville-hopital)



Associations
Cécile Rigal (Association Huntington France)

Véronique Bernard (Un palier deux toits)

CCMR Montpellier

Dr Cécilia Marelli Tosi
Mme Thiriot

CCMR Toulouse

Dr Marie Benaiteau
Dr Fabienne Calvas

Isabelle Beaudeigne
Pr Pariente

\8"

France

Association
Huntington Jn pa ‘ ler

JaJx toits

nAll

Les RESSOURCES PoUR Acir O CCItaNie

centre de référence

ROCS

maladies rares

Maladies

Rares

Hopitaux de Toulouse

Y

OCCITANIE

Maladies Rares Occitanie
- Nora Ramdani

- Aurélie Berland
- Dr Julie Vernet
- Florence Roy-Baconnet / Héléne de Chateau-Thierry

Cheffes de projet

Avec le soutien du Conseil d’administration
de Maladies Rares Occitanie
Pr David Genevieve (président)

Et le financement de I'agence régionale de

santé Occitanie 2 r

@ D Agence Régionale de Sante h
Occitanie " )

== 4 PTA 1 iPTA #PTA

UNIVERSITAIRE Plateforme Tertoriae Appul 11 ﬂ Plateforme Teriitorisie diAppol Platclome Trtorile ¢ Appi
W delHérault des Pyrénées-Orientales
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~ Hospitalisation
ﬂ de jour

CLINIQUE DES PYRENEES

L'Hopital de Jour
comme acteur pivot
du parcours de sante du sujet
age: lexemple d'un
etablissement prive

en region toulousaine

« Dr Magali BERNIJOL, medecin responsable du
service d'HDJ

» Elodie PENA, responsable paramedicale et HDJ




Y

OCCITANIE

Etablissement prive independant a orientation geriatrique situe a Colomiers,

Activite de SSR et de Medecine

2 programmes d'HDJ SSR HDJ : « Prevention de la perte d'autonomie motrice, cognitive
el sociale» et « Reeducation motrice ambulatoire »

Objectifs:

D fluidifier le parcours du patient age

D renforcer les compétences

D Participer au maintien a domicile autonome,

D Assurer la coordination entre les différents acteurs du territoire, conformément aux engagements du Projet
Reégional de Santé (Guichet atout sénior du CCAS, professionnels de ville, associations d'aide a domicile..)



/o- v
Contexte régional: PRS Occitanie 2018-2022 SRa
Parcours prioritaire Parcours vieillissement
D Favoriser un maintien a domicile choisi de la personne agee en perte d'autonomie
D Maintenir le plus longtemps possible lautonomie a domicile de la personne agee fragile
Themes transversaux : pertinence

D En optimisant les modes de prises en charge (hospitalisation partielle pertinence des modes de prise en
charge en priorisant le virage ambulatoire).

P En promouvant une a{),proc;he globalisee décloisonnée equilibrée de 'offre de soins délivres aussi bien en
etablissement de sante qu'en medecine ambulatoire

Contexte Local : mise en ceuvre du projet du Contrat Local de Santé CLS Il de la ville de

Colomiers en cohérence avec U'Analyse des besoins Sociaux du Territoire (ABS) ; projets
pilotés par le CCAS de la Ville de Colomiers

Thematique « sante & handicap », enjeux . « Ameliorer l'organisation, l'orientation, la lisibilite
et la coordination sur le territoire »)

Thématigue « SENIORS », enjeux : « Rendre lisible l'existant a destination du public_
columerin » & « Lutter contre lisolement des personnes agees en perte d'autonomie ».

Axe 3 : « promouvoir le bien vieillir a Colomiers ».



CCCCCCCCC

La coordination ville-hépital est donc un des enjeux forts de cette orientation
ambulatoire pour ameéliorer et fluidifier les parcours de soin et parcours de sante

Ameélioration de l'accompagnement au long cours de la personne dgee

Repondre aux attendus de la HAS dans le cadre de la demarche de certification qui
insiste sur la notion d’ axes d’amélioration de la coordination des parcours pour rendre
les prises en charge plus efficientes.



L’acTion, sa FInaLITé

© Quel est le public cible ?

D Ouverture de 'HDJ en 2017,

D 1500 journées annuellement.

D Provenance majoritairement des services d’hospitalisation complete

D Evolution de l'activité HDJ concernant les patients venus directement du domicile.
D Patients de plus de 70 ans

D Patient fragile ou pre-fragile vivant a domicile

© Qui pilote ?

D Responsables du service (medecin et cadre)

D Equipe pluridisciplinaire

b

OCCIiTANIE



© Quels acteurs participent a I'action ?
IDE
Médecin

Ergothéerapeutes

Assistantes de service social

Dieteticienne
Orthophoniste
Psychologue

Pharmacien

kinesitherapeute

A\

Formation de 40H en education therapeutique.
Methodologie d'evaluation utilisee en education therapeutique

A\

b

OCCIiTANIE



Ou se déroule I'action ?

D Service dédie

D Différents espaces ( reeducation, detente/repos, espace de vie/activites collectives, coin

cuisine/repas..)

|

D Visites a domicile proposees systematiquement au patient et son entourage des son entree par
assistante sociale et ergotherapeute



Selon quelles modalités de réalisation ?

D File active de 24 patients

D 2 a3 seances par semaine sur des cycles de 12 semaines
D évaluation gériatrique standardisee

D bilan éducatif partage initial, avec le concours des aidants
D programme personnalisé au patient

D semaines thematiques ciblees sur la prevention de la perte
d'autonomie dans les dimensions sociales, cognitives et
fonctionnelles du sujet age

> Lien permanent avec les partenaires du secteur sanitaire et
medico-social (cahier de liaison, messagerie securisee SPICO)

D Lettre de sortie envoyée au médecin traitant

Travailler lautocnomie a
la marche et la mobilite
globale

Travailler la confiance
en soi et la gestion des
emotions

Développer des temps
déchange et le lien

social

Développer les plaisirs
dans le guotidien

Entretenir la memoire

Gerer la doulsur

Maintenir son
autonomise
dans les activités de vie
quotidienne

- - OCCITANIE
Ré&ducation sur plateau technique HDJ

Evaluation de lequilibre
Semaines de la mobilite
Visite a domicile

Semaine des emotions
Sermaine « et si vous parlier de vous =
Groupes de parole

Vie collective pendant HDU
Semaine des loisirs
Semaine « et =i vous parliez de vous 7 »
Visite 4 domicile

Semaine des loisirs
Semaine « et si vous parliez de vous ? »
Semaine nutrition
Semaine de la douleur

Semaine des mamoires
Bilan orthophoniste

Réeducation sur plateau technique HDJ
Semaine de la douleur

Reéducation sur plateau technigue HDJ
Semaines de la mobilite
Lemaine memoire
Semaine du medicament
Semaine des loisirs
Sermaine « et si vous parliez de vous =
Semaine des emotions
Sermaine de la douleur
Sermaine nutriton
Ateler = repas therapeutique =»
Visite a domicile
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PYRENEES

Admission du patient par
orientation meédicale
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Etudes qualitatives des compétences acquises amont & aval du parcours HDJ SRa

CCCCCCCCC

D Grille d'evaluation des competences elaboree selon la methodologie de demarche d'ETP
D Remplissage sur la premiere partie du sejour en HDJ et en fin de s€jour

D Evaluation des bénéfices de la prise en charge

D Evaluation de la pertinence des actions et ['evolution du patient

D Premiers resultats encourageants sur le benéfice du programme apporte aux patients sur:

L'etat nutritionnel

La préevention du risque de chute

La préevention des troubles mnesiques et attentionnels
La prévention des risques iatrogenes



Les éLémenTs D'anaLyse
@ Suivi du devenir et réévaluation a distance des patients a leur domicile 2R3
sur une période longue

Taux de satisfaction sur les
bénéfices du séjour HDJ

Evaluation de la pertinence des
activités
ELIORATION DE LAUTONOMIE

PASSAGE EN HDJ SUR UNE
HELLE DE 1A 10

SUR UNE ECHELLE DE
1A10
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Action reproductible, notamment grace aux élements suivants SRa

OCCITANIE

Evaluation gériatrique standardisée realisee systematiquement a l'entrée (bilans standardises)

Démarche d'ETP tout au long du parcours (bilan éducatif partage a l'entrée, grille d" auto-évaluation (patients) et d'évaluation
(professionnels intervenants) des compétences pour chaque semaine thématique, bilan éducatif de sortie pour co-construire le projet

de santé du patient)
Fiches pédagogiques pour chaque atelier (objectif, contenu de l'atelier, déeroulement de l'atelier..)
Grille d'évaluation des visites a domicile

Crille d'évaluation a 3 mois

Parcours innovant traduit par les points détaillés en suivant

Travail en partenariat avec les responsables du CLS Il de Colomiers et le CCAS de Colomiers
Renforcement de la coordination entre les professionnels de ville, les aidants et identification des besoins a la sortie

Compléementarité avec le haut niveau d'expertise d'établissements comme le Gérontopdle du CHU et les partenaires du réseau

Clinavenir

Mise en place d'une équipe mobile gériatrique a titre expérimental pour un accompagnement au long cours de la personne agee, qui

se sent ainsi soutenue dans la projection de son projet de vie et de santé.
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&% der e Qf; Handicap
etCancer

.'.:/::J!\.\s\ Oncopo le

Hanbicap eT cancer:
COOPERONS-NOUS!

* Projet porté par I'lUCT-Oncopole et I' ASEI

 Personnes référentes :

* 'lUCT-O : Mr Maggioni (Directeur des
soins), Me Rouanet (faisant fonction cadre de

P A R C 0 U R s santé ), Dr Salvignol (Médecin anesthésiste )
P
de 5 a n t e » ASEI: Me Lévrier (Directrice Générale

Déléguee), Me Ceschin (Directrice des soins)
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Plan Cancer 2014-2019

Le projet « handicap et cancer », mené conjointement entre 'ASEI et le 'TUCT-O
fait suite a une réponse a un appel a projet de I'INCa en 2019.

Améliorer le parcours de pris en charge au sein de 'lUCT-Oncopole de personnes
porteuses d’une déficience intellectuelle traitées pour une pathologie cancéreuse.

Sensibiliser les acteurs du medico-social a ce parcours de prise en charge en
cancerologie.

Permettre d'étendre ce parcours de prise en charge a tout patient pouvant benéficier
de ce dispositif, ainsi qu’a d’autre établissements de soins ou médico sociaux .

o .
INSTITUT UNIVERSITAIRE (/ H Oc el
DU CANCER DE TOULOUSE (L C )



Y

Personnes porteuses d’'une déficience intellectuelle traitées pour une pathologie SRad
cancéreuse a 'lUCT-O.

Plus largement toutes les personnes ayant des difficultés de compréhension écrite et
orale (tumeurs cérébrales, le public age, les non francophones ...).

Les professionnels, afin de permettre un échange de pratiques et une montée en
competence sur 'accompagnement des parcours complexes handicap et cancer
(Professionnels de santé, professionnels des etablissements sanitaires, medico-
sociaux, libéraux).
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Membres de I’ASEI :

dMme Lévrier, Directrice Générale Déléguee

dMme Marc Valérie, Directrice de Philae

1 Me Annick Ceschin, Directrice des Soins

JMme Chauderon Delphine IDEC , centre Philiae

JMme Delphine Choure, éducatrice spécialisée experte CAA, centre Philiae
JMme Sabrina Longo, IDE a la FAM Cintegabelle

Membres de I'lUCT-O

JMme Guilaine Redon, directrice des soins

I Mr Letrenne, représentant des usagers

1 Mme Béatrice Lucas, cadre coordonnant département Imagerie et Radiothérapie
JMme Rouanet , faisant fonction cadre de santé

dMme Catherine Battut, cadre du département des consultations



CCCCCCCCC

IUCTO ( médecins, soignants, parameédicaux, équipe de direction , personnels
administratifs)

ASEI ( Professionnels référents au sein de différentes structures et équipe CAA du
centre Philiae , équipe de direction )

L'action se déroule principalement sur I'lUCT-O , mise en place d’'un parcours dedié sur
'ensemble des étapes de la prise en charge. (depuis la premiere prise de rendez vous a

la derniere consultation de suivi).

Sur les établissements médico-sociaux et le secteur de ville , autour du partenariat a
mettre en place dans le cadre de ces prises en charge.



CCCCCCCCC

Mise en places de groupes de travail qui ont permis

La réedaction d’'un guide de bonnes pratiques concernant le parcours de prise en charge
de ces patients.

Supports d’outils de communication patients , pour rendre accessible I'information aux
personnes en situation de handicap et également les autres patients accueillis sur le

site de 'UCT-Oncopole .

Actions de communication
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Déja realisée en 2021

Formateurs et participants issus des domaines sanitaire et medico social

Essentiellement sous forme d’ateliers interactifs en groupes, d’échanges
Interprofessionnels et inter disciplinaires

Une journée d'immersion dans un etablissement de soins ou un établissement medico
social référence

Permet a tous de comprendre le parcours de vie, le parcours de soins, d’acquérir des
outils pour 'accompagnement de patients déficients intellectuels
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64 patients ont bénéficié du dispositif au sein de I'Oncopole depuis le 1er février 2021

Formation " Handicap & Cancer : Coopérons-nous !" : 14 inscriptions pour 2021,
une autre session a venir en 2022

Notions sur le handicap et la prise en charge du cancer en partenariat
une journée d'immersion en établissement

Création de 30 supports d’outils de communication adaptes
Guide de bonnes pratiques disponible sur le site Handicap et cancer

Actions de communication :
Ligne téléphonique et mail dédiés a I'lUCT-Oncopole
Création du site : http://www.handicapetcancer.fr
Soirée régionale interactive "Handicap & Cancer" en Occitanie le 18" juin 2021
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Avant l'intervention (anesthésie générale)

LA MAMMOGRAPHIE

Artention, signaler une infection

enlever bijowx

Dépilation avec tondeuse

ou créme Jenléve le haut des vétements

E celo peut me faire un peu mal

@,
T# Le manipulateur comprime mon sein entre deux plagues

1
al

| an me demande de retenir ma
Le manipulateur va derrigre la vitre pour faire la radio U

I s i s . o '.
shompoing et corps ovec foire mousser du haut vers e se sécher awvec une serviette
—_— | savon liquide bas propre ‘4
prendre une douche b har

hampaing
%2 Le manipulateur recommence avec mon autre sein
) “‘s”"
‘AN b U
T b \
| 4 “,‘. ! ] b B4 Le radiologue peut me faire un examen des seins avec ses mains : la
s brogser les dents

» F ] Le radiologue peut me faire un examen des seins avec une machine :
i % I'échographie

- :  faire mousser du hout vers le s sécher avec une serviette
prendreune douche | posdeshampoing ) | propre ﬁ]& r
1

Le radiologue me donne les premiers résultats
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Partageons nos expériences
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