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Arrété n°® 2021-4895 relatif au projet expérimental

« PRECIDIVE - Prévention de larécidive de maladie chronique sévere
par un changement de I’alimentation et de I’activité physique »

Le Directeur Général de I’Agence Régionale de Santé Occitanie

Vu le code de la sécurité sociale, notamment ses articles L. 162-31-1 et R. 162-50-1 a R. 662-50-
14 et suivants ;

Vu l'arrété du 27 janvier 2021 déterminant le montant prévisionnel de la dotation annuelle du fonds
pour l'innovation du systéme de santé pour l'exercice 2021 ;

Vu le décret du 24 octobre 2018 portant nomination du Directeur Général de 'Agence Régionale de
Santé d’'Occitanie (Monsieur RICORDEAU Pierre), a compter du 5 novembre 2018 ;

Vu la circulaire n° SG/2018/106 du 13 avril 2018 relative au cadre d’expérimentation pour les
innovations organisationnelles prévu par l'article 51 de la LFSS pour 2018 ;

Vu la décision du Directeur Général de 'ARS Occitanie n° 2020-0036 du 10 janvier 2020 portant
délégation de signature ;

Vu les délibérations du conseil de surveillance de 'ARS en date du 14 décembre 2020 portant
fixation du budget initial et du budget annexe du fonds d’intervention régional pour 2021, du 8 mars
2021 arrétant le budget rectificatif N°1 et du 18 mai 2021 arrétant le budget rectificatif N°2 ; et du 29
septembre 2021 arrétant le budget rectificatif N°3 ;

Vu lavis du comité technique de l'innovation en santé en date du 21 septembre 2021 ;
Vu le cahier des charges annexé ;

Considérant que I'objectif de I'expérimentation est de mettre en place un parcours personnalisé de
prévention de la récidive par le changement des habitudes de vie, pour toute personne en situation
d’'obésité et porteuse d’'une des maladies chroniques telles que le cancer du sein non métastatique,
émergence d'un diabéte permanent aprés un diabéte gestationnel, la récidive d’exacerbation d’une
BPCO;

Considérant que ce projet est conforme aux dispositions susvisées, qu’il répond a une véritable
problématique de santé publique ;
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Arréte:

Article 1° : L'expérimentation « PRECIDIVE » portée par le Centre Hospitalier Universitaire de
Toulouse est autorisée a compter de la date de publication du présent arrété dans les conditions
précisées par le cahier des charges en annexe | et sous réserve de la conclusion des conventions
prévues a l'article 4 du présent arrété.

Article 2 : La durée de I'expérimentation est de 54 mois a compter de l'inclusion du premier patient.
Article 3: Le projet expérimental est mis en ceuvre dans le département de la Haute-Garonne.

Article 4 : La répartition des financements du projet expérimental « PRECIDIVE » fait I'objet d’'une
convention spécifique conclue avec chaque financeur (ARS et Assurance Maladie - CNAM),

Article 5: Le Directeur des projets de 'Agence Régionale de Santé Occitanie est chargé de
lexécution du présent arrété qui sera publié, ainsi que ses annexes, au recueil des actes
administratifs de la Préfecture de la région Occitanie,

Article 6 : Le présent arrété peut faire I'objet d’'un recours contentieux devant le tribunal administratif
territorialement compétent, ceci dans un délai de deux mois a compter de sa publication au recueil
des actes administratifs.

Le tribunal administratif peut notamment étre saisi par I'application informatique « Télérecours
citoyens » accessible par le site internet www.télérecours.fr.

Montpellier, le 18 novembre 2021

Le Directeur Général
de I’Agence Régionale de Santé Occitanie

Pierre RICORDEAU

Directeur Généfal de e
anc Réglgﬁ:lr;?ie Santé Occitanje et par délégation
e le Dirqc\éur du Premier Recours
N g

pascal DURAND
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ANNEXE | : CAHIER DES CHARGES RELATIF A L'EXPERIMENTATION

PROJET D’EXPERIMENTATION D’INNOVATION EN SANTE
CAHIER DES CHARGES

PRéECIDIVE - Prévention de la récidive de maladie chronique sévere
par un changementde I’alimentation et de I’activité physique

NOM DU PORTEUR® : CHU de Toulouse
PERSONNE CONTACT : Patrick Ritz, ritz.p@chu—toulouse.fr, 0682 27 93 25/05 61 32 30 48

Résumé du projet

Des maladies chroniquessusceptibles d’entrer en rémission, maisavecun hautrisque de récidive,
pourraientvoirce risque de récidive réduit parun changement des habitudes de vie, concernant
I’activité physique, I’alimentation, et éventuellement la perte de poids, ainsi que la consommation
de tabac. Les indicateurs de ces changements sont prédictifs d’une réduction de risque de
récidive, chez les personnes en situation d’obésité. Il s’agit donc de critéres intermédiaires de
prévention, alors que les récidives de ces maladies peuvent survenir plusieurs années aprés.

La prise en charge de ces changements des habitudes de vie par des professionnels experts
n’existe pas dans le droit commun, de méme qu’un projet de prévention du risque de récidive
n’est pas financé.

Cette expérimentation propose un parcours personnalisé de prévention de la récidive de 3
maladies:le cancerdu sein,|’émergenced’un diabéte permanentapres un diabéte gestationnel,
larécidive d’exacerbation d’'une BPCO chez des personnes ensituation d’obésité. Ce parcours de
prévention s’ajoute ala prise en charge habituellede ces personnes parleurmédecin traitant et
par leur(s) médecin(s) spécialiste(s). Une collaboration de qualité sera promue entre les acteurs
du parcours de soins, et du parcours de prévention.

Ce parcours de prévention est organisé autour du profilage de la personne, d’'une séance
collective d’élaboration d’un projet personnalisé de changement des habitudes de vie lors d’une
venue a une plateforme dédiée, d’'un accompagnement de ces changements par des
professionnels experts (diététicien/EAPA/psychologue), et d’un pilotage du projet personnalisé
en fonction des résultats obtenus. La collaboration entre les professionnels, les personnes et les
médecins traitants et spécialistes, ainsi que la coordination du parcours et des évaluations a
distance sera réalisée grace a un logiciel de coordination de parcours (MAX de la société Bot
Design).

Sept cent cinquante personnes seront incluses en deux ans et demi, et évaluées durant un an
guanta leurcapacité de mettre en placedes changements de leurs habitudes de vie, et un an plus
tard pour s’assurer que I’ancrage de ces changements est stable.

Le partenariataveclaligue Contre le Cancer, permettrad’identifier les professionnels experts de
I’accompagnement du changementdes habitudes devie, de les former spécifiquement a ce projet
et aux stratégies de maintien de ces changements pour ces trois pathologies, et de créer un
répertoire opérationnel.

Le développement d’un partenariat avec des associations de patients afin de promouvoir la
préventiondes récidives participe au caractere innovant du projet.Nous allons co-construire avec
le CRIAPS et avec France Asso Santé un partenariat avec des associations qui s’engageront dans
le soutien des personnes, dans leur projet de prévention de larécidive.

Le modéele économique est congu surla base d’un financement au forfait.
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DESCRIPTION DU PORTEUR

Roéle dans|’expérimentation

Le CHU de Toulouse al’expertise desmaladieschroniquesqui ont pour caractéristiques: 1) d’entrer
en rémission, 2) un HAUT risque de récidive ou de rechute, 3) de présenter des stratégies de
prévention de ces récidives ou rechutescommunes a toutes ces pathologies, et semblables a celles
proposéesau cours des programmes d’éducationthérapeutique quand ces maladiessont en phase
active.

Il s’agitdu cancer du sein, du diabéte gestationnel, de la BPCO (bronchopneumopathie chronique
obstructive).

Le CHU développe une dynamique de création de parcours pour ces pathologies, dont il est un
recours, et pour organiser/proposer une organisation autour de I’écosystéme de vie du patient
(premierrecours,deuxieme recours, secteur médico-social, milieu associatif, patients-expert), dans
le nouvel écosystéme de santé que représententles MSP, PTA, CPST.

Le CHU de Toulouse propose de coordonnerlacréation d’un parcours de prévention de larécidive
de ces maladies chroniques afind’améliorer lasanté despersonnes, leur qualité de vie, etde limiter
I'impact desrécidives surle systéme de soins.

Ainsi, le CHUde Toulouse propose :

— de mettre a la disposition de ce projet une plateforme ambulatoire d’accueil (la plateforme de
prévention et de promotion du changement des habitudes de vie) de ces personnes, dans I’ objectif
d’élaborer des parcours personnalisés de prévention de larécidive,

— d’organiserunsuivi personnalisé adistance des changements des habitudes de vie misen place
par les personnes afin de vérifier que les objectifs co-construits sont atteints et ancrés,
—de développerun partenariataveclaLigue Contre le Cancerainsi que des structures expertes en
ces trois pathologies (IUCT-Oncopoéle, centres experts de cancérologie, centres experts de
Diabétologie, et d’obstétrique, de pneumologie et de réhabilitation respiratoire),

—decréerun répertoire opérationnel des professionnelsspécifiquementformés pouraccompagner
les changements des habitudes de vie pour ces pathologies au plus proche du lieu de vie des
personnes (diététicien, psychologue, tabacologue, enseignant en activité physique adaptée
(EAPA)),

— d’expérimenter avec la société Bot-design une coordination du parcours de prévention avec un
logiciel a la fois bulle collaborative de tous les professionnels de I’écosysteme de santé de la
personne, etoutil de pilotage du parcours,

—d’organiserune évaluationapprenante de lapromotion du changement des habitudes de vie afin
de piloterle parcours de préventionindividuel en adaptantle nombre d’interventions au résultat.

Atouts du porteur
1. La plateforme ambulatoire d’accueil (la plateforme de prévention et de promotion du
changementdes habitudes de vie) existe (surle site de I’Hotel Dieu La Grave)

o La plate-forme estsituée alaCité de la Santé, espace ambulatoire du CHU Hotel-Dieu
La Grave au centre-ville de Toulouse, ol sont accueillis des patients de gériatrie, de
médecine sociale, et ol se trouvent la maison médicale de garde, I’lreps, et le centre
d’éducation thérapeutiqueJean-Pierre Tauber.

e Dans ce centre, dirigé par PrRitz et Caroline Martineau (cadre de santé responsable de
I’unité transversale d’éducation thérapeutique) sont accueillies des personnes en
situation d’obésité pour des programmes d’éducation thérapeutique autour de
I’obésitéetde lachirurgie de I’obésité.

()
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e Cetaccueil est réalisé grace a un partenariat publicprivé (entre le CHU et le SSR de la
clinique du chateau de Vernhes a Bondigoux).12 personnes peuvent étre accueillies en
demi-journée ou en journée, 5 jours sur 7. Les patients impliqués dans
I’expérimentation article 51 national Baria-up seront également accueillis sur ce site,
de mémes que des personnes en situation d’obésité souffrant de troubles des
conduites alimentaires grace a un partenariat récentavecl’association « les petits pois
». Enfin ce lieu sert également a accueillir les personnels du CHU participant au
programme de prévention Salutance, financé parl’agence régionale de santé.

e Le niveaude satisfaction des personnes accueillies est extrémement élevé.

e Les financementssont indépendants, ce sont ceux de |’éducation thérapeutique, de
I’article 51 national, et de Salutance.

o Lesitedispose d’unesalle d’activité physique.

2. Des programmes d’éducationthérapeutique ont été développés depuis plusieurs dizaines
d’années dont |’objectif est de faire acquérir aux personnes avec une maladie chronique,
les savoir-faire (compétences) de gestion de leur maladie. Le concept sous-jacent est de
développerl’autonomie de gestion du traitement et de lasurveillance de samaladie, dans
son contexte personnalisé. Les maladies chroniques demandent aux personnes des
changements (a minima pour prendre un traitement) et souvent pour changer les
habitudes de vie afinde rendre ce traitement plusefficace.Ces changements deshabitudes
de vie sont de méme nature a la phase initiale de lamaladie, que pour prévenirlarécidive
quand la maladie est entrée en rémission. Par exemple, il est validé (Evidence Based, EB)
gu’une perte de poids, une activité physique adaptée, une alimentation adaptée sont des
changements des habitudes de vie efficaces pour atteindre les objectifs de traitement du
diabeéte; il en est de méme pour prévenirle diabéte permanent! aprés un épisode de
diabéte gestationnel. llest validé (EB) qu’une activité physique réguliere et adaptée modifie
les douleursinduites parles hormonothérapies du cancerdu sein®.

Il en est de méme pour prévenir la récidive du cancer du sein. Il est validé (EB) qu’une
activité physique adaptéeaméliore lafonction respiratoired’une personne en situation de
BPCO!. Il en est de méme pour prévenir une nouvelle exacerbation de la maladie (ce que
nous appelleronsicirécidive desexacerbations). Promouvoir et maintenir ces changements
des habitudes de vie suppose:

—un profilageinitial de lapersonne pourélaborerun projet personnalisé de changement,
— un accompagnement pour valider que les objectifs de changement sont atteints, voire
pour trouverdes solutions afin de les atteindre en cas de difficultés,

—jusqu’ace que ces changements soientancrés et devenus des automatismes.

3. Les partenariats existent avec un nombre limité de professionnels (médecins, ...) et de
structures et nous proposons d’étendre ces partenariats au cours de I’expérimentation. Par
exemple, il existe un partenariat étroit entre les différents sites du CHU, de I'lUCT-
Oncopole, etdela Ligue Contre le Cancer autour des personnes en situation de cancer du
sein. La proximité dans le travail quotidien facilite I’élaboration commune du projet
personnalisé de soins. Il en est de méme pour le partenariat entre la structure de
gynécologie-obstétrique al’hdpital Purpan, et le service de diabétologie, et le programme
DIAMAT, créé au CHU et présent dans 7 autres établissements, dans le contexte du diabete
gestationnel, dans le cadre du partenariat des réseaux régionaux (Diabéte -Occitanie, ex
DIAMIP, et réseau de périnatalité MATERMIP devenu RPO). Il en est de méme pour les
patients présentant une BPCO, pour lesquelsla collaboration étroite entre le service de
pneumologie et I’unité de réhabilitation respiratoire de I"hopital Larrey facilite la prise en

1 Voir les arguments développés pour chacunedes pathologies plus bas
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charge en ambulatoire et le maintien des acquis aupres de kinésithérapeutes et EAPA
libéraux, en particulier atraversle réseau Efformip.

4. Les partenaires et le CHU ont leur propre répertoire de professionnels paramédicaux
(diététicien, psychologue,tabacologue, EAPA). La mise en commun de ces répertoires et la
formation de ces professionnels constituent un objectif de cette expérimentation. Le CHU
a la capacité a les former pour la prise en charge spécifique de ces trois maladies. Il a
I’expérience de laformation adistance (MOOC, SPOC, e-learning).

Ce seraune plus-value pourles personnes, par laqualité de |’accompagnementissuede la
formation, et pourles professionnels de ce répertoire qui gagneronten compétenceeten
visibilité. Ce répertoire seramis ala disposition de tous les professionnels de santé.

5. Expertise des parcours

1) Le CHU de Toulouse a I’expertise des organisations et coordination de parcours,
pour les maladies chroniques. Selon la HAS (1), I’'amélioration de la qualité de la
prise en charge clinique et thérapeutique et de I'accompagnement des malades
atteints de maladies chroniques passe d’abord par de bonnes pratiques
professionnelles, mais doit également s’appuyer sur la promotion de parcours de
soins qui comprennent, pour le patient, le juste enchainement etau bon moment
de ces différentes compétences professionnelles liées directement ou
indirectement aux soins : consultations, actes techniques ou biologiques,
traitements médicamenteux et non médicamenteux, prise en charge des épisodes
aigus (décompensation, exacerbation), autres prises en charge (médico-sodales
notamment, mais aussi sociales)... La démarche consiste a développer une
meilleure coordination desinterventions professionnelles, fondées surde bonnes
pratiques, lors des phasesaigués de la maladie comme lors de |’accompagnement
global du patientsurle longterme. Cette notion de parcours de soins permet ainsi
de s’appuyer sur les bonnes pratiques de chaque professionnel mais aussi de
développer les actions d’anticipation, de coordination et d’échanges
d’informations entre tous les acteurs impliqués. Sachant que la nécessité d’une
telle coordination de qualité augmente avec le nombre des professionnels
concernés qui varie selon la complexité de la situation et la poly-pathologie. La
démarche permetau final une meilleure intégration des différentes dimensions de
laqualité des soins : pertinence, sécurité, efficacité clinique mais aussiaccessibilité,
continuité et « pointde vue du patient ».

i. Parexemplepourle diabétede type 1, depuis|’acidocétose inaugurale, les
différentes ressources multi-professionnelles organisent le parcours,
incluant I’adaptation du traitement, I’éducation thérapeutique, la
télésurveillance, le dépistage des complications, de fagoncoordonnée avec
le médecin traitant et les spécialistes de médecine libérale. Il en est de
méme de parcours expérimentaux tels que dans la préparation et
I’accompagnement a la chirurgie de |'obésité (Article 51 national
BARIA_UP). Nous avons également I’expérience de parcours de prévention
des maladies chroniques, par exemple dans le programme Salutance
soutenu parl’Agence Régionale de Santé Occitanie.

2) L'IUCT-O possede une expertise dans I’élaboration des parcours de soins
personnalisés, en particulier pour les femmes ayant un cancer du sein. Par
exemple, des consultations d’annonce structurées avec remise d’un programme
personnalisé de soins (PPS) apres les RCPs sont en place depuis de nombreuses
années, répondant aux critéres de qualité exigés dont le juste enchainement des
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différentes compétences professionnelles pour un accompagnement optimal du
patient dans ces différentes dimensions.

3) Lecomitédesénologiede I'lUCT-Ometactuellementen place des consultations de
fin de traitement avecremise d’un plan personnalisé de I’aprés-cancer (PPAC) afin
d’optimiser le suivi et de permettre aux patientes de mieux réintégrer leur vie
socio-professionnelle en étant mieux accompagnées. Ces consultations seront un
point d’ancrage pour adresser les patientes le nécessitant vers la plateforme de
prévention et de promotion du changement des habitudes de vie.

6. Le CHU a développé un partenariataveclasociété BOT-Design ayant pourobjetde mettre
a disposition des soignants et des patients de |’établissement des outils de pré -diagnostic
etde suivi clinique paramétrés spécifiquement a partir de la plateforme MAX de Botdesign
enfonctionde la pathologie.

PRESENTATION DES PARTENAIRES IMPLIQUES
DANS LA MISE EN CEUVRE DE L'EXPERIMENTATION

Partenaires de la premiére phase

e CHU de Toulouse, porteur du projet, coordination des partenaires, accueil des personnes a la
plateforme.

e |UT-Oncopole
Le site de I'lUCT-Oncopole regroupe une partie du CHU de Toulouse et |'Institut Claudius
Regaud. Concernant le cancer du sein, ce sont les oncologues médicaux, les radiothérapeutes
ou les chirurgiens qui effectueront un premier pré-screening des patientes lors du diagnostic
initial (c’est-a-dire lors des premiéeres consultations). Une fois le traitement (néo)adjuvant
terminé (a I’exclusivité d’'une éventuelle hormonothérapie), il sera proposé a toutes les
personnes candidates (c'est-a-direles personnes en situation d’obésité), lors de la consultation
de finde traitementdite de |I’aprés-cancer une orientation vers cette plateforme de prévention
et de promotions des changements des habitudes de vie, lors de la remise du PPAC. Les
personnes qui auraient besoin d’un temps de réflexion, pourraient étre orientées vers cette
plateforme lors des consultations spécialisées dites de surveillance conduites a I’'lUCT ou via
leurmédecin traitant et gynécologues qui serontinformés de cette possibilité.

o Sila personne accepte de participer a cette expérimentation, elle sera orientée, par
I’IDE coordonnatrice en sénologie, vers I'IDE « fil rouge » de la plateforme afin
d’organiseravecelle savenue. Aux stades ultérieurs, les autres structures expertes de
cancérologie pourrontadresserdirectementala plateforme.

o Le temps sur le site de I'lUCT-Oncopolepour le recrutement des personnes est un
temps « médical » et « paramédical » consacré sans justificatif financier.

e Lla Ligue Contre le Cancer association loi 1901 reconnue d’utilité publique agissant surtous les
fronts de la maladie : le financementde larecherche contre le cancer, I’aide aux maladeseta
leurs proches, lapréventionetla promotion desdépistages des cancers. Dans ce projet, la Ligue
Contre le Cancerinforme et adresse des personnes alaplateformedanslaphase de rodage de
I’expérimentation, et est impliquée dans la co-conception de I'information aux personnes et
dans laformation des professionnels expert en prévention (Annexe 10).
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e L'URPS médecins Occitanie. Ce parcours de changement des habitudes de vie, accompagné par
les professionnels de proximité (diététicien/psychologue/EAPA/tabacologue si besoin) s’ajoute
a la prise en charge habituelle de la personne par son médecin traitant et par les médedins
spécialistes, pour une prise en charge compléte et de qualité. Ces roles respectifs ont été
validés et|’URPS est partenaire de ce projet. Les discussions avecl’URPS ont conduita décrire
le réle du médecin traitant et des médecins spécialistes libéraux (Annexe 9). Ce sont
essentiellement’information réciproque des médecins, de I'infirmiére fil rouge, et du patient
autraversdulogiciel Max. Au-dela de I'informationréciproque, les médecins pourront adresser
des patients a la plate-forme, voire étre les « médiateurs » pour convaincre les personnes
encore dansle dénidel’intérétde laprévention de larécidive.

e CRIAPS et France Asso-santé, dansle cadre d’un partenariat avecles associations de patients.

L’ARS Occitanie dans un des axes du PRS souhaite « promouvoirun partenariat soignant-soigné
de qualité, pour permettre a I'usager d’étre acteur de sa santé ». Le CRIAPS a stimulé de
nombreux groupes de travail au sujet de la culture partagée, de laformation...avecun objectif
d’opérationnalité de ce partenariat. Classiquement, les partenariats se développent pour des
populations de personnes malades. Le développement d’un partenariat avec des associations
de patients afin de promouvoirla préventiondes ré cidives est plus innovant. Cette ambitionde
partenariat est soulignée également dans les recommandations récentes de la HAS ( HAS e
Soutenir et encourager I'engagement des usagers dans les secteurs social, médico-social et
sanitaire o juillet 2020).
Nous souhaitons co-construire avec le CRIAPS et avec France Asso Santé un partenariat avec
des associations qui s’engageraient dans le soutien des personnes, dans leur projet de
prévention de la récidive, dans la co-construction et |’accompagnement de certains parcours
voire de I’évaluationdu dispositif. Nous formerons ces associations aux différentes dimensions
du projet (annexe 10). Cette co-construction se mettra en place dés la validation de ce projet,
avec une définition du contenu de ce soutien et avec un financement prévu dans le forfait de
prévention pourl’intervention de ces associations.

e Bot Design est un éditeur de logiciels toulousain qui développe des outils de prédiagnostic et
de suivi clinique sécurisés adossés ala plateforme MAX.

Il comprend 11 salariés basés a Toulouse, Lyon et Paris et mettra a disposition la plateforme
MAX dans le cadre de ce projet. MAX estréférencé au CHU de Toulouse.

Partenaires de la seconde phase

e Apres une premiére phase courte de mise en place de I'expérimentation (un semestre),
d’autres partenaires seront sollicités. Les médecins du CHU et de I'lUCT Oncopdle, la ligue
contre le cancer, adresseront des patients a la plate-forme de fagon a roder les premiers
ateliers, I’articulation avec les professionnels de proximité, I’utilisation du logiciel Max, le
savoir-faire de l'infirmiére fil rouge dans ce contexte. Aprés cette phase, les patients pourront
étre adresséssoit par leurmédecin traitant ou leur médecin spécialiste, et un certain nombre
de partenaires de la partie ouest de la région Occitanie, aprés avoir été informés du projet
(Annexe 10).

Ceseront:

o Les différents centres de soins, qu’ils soient publics ou privés, ayant un agrément en
cancérologie, listé dans le réseau Onco-occitanie, prenant en charge des femmes ayant
un cancer du sein, de I’ex-région Midi-Pyrénées qui pourront participer et adresser
directementalaplateforme.

o Les structures du programme DIAMAT, issu du partenariat entre le réseau Diabete-
Occitanie et le réseau de périnatalité (RPO) qui développent un programme
d’éducation thérapeutique pour les femmes présentant un diabéte gestationnel,
homogeéne surl’ensemble descentres DIAMAT publics et privés, et promeuvent e suivi
des femmes atteintes de diabéte gestationnel depuis le diagnostic jusqu’a
I’accouchement et la consultation postnatale. Les programmes d’éducation
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thérapeutique sont délivrés pendant la grossesse, le diabéte gestationnel s’éteint le
plussouventala naissance de I’enfant. C'estlors de la consultation postnatale, que ce
parcours de prévention d’un diabete futurest proposé. Un relais pourra étre proposé.

o LeréseauDiabete-Occitanie avalidé le partenariatavecles porteurs de ce projet.

Les structures de pneumologie et de réhabilitation respiratoire,

o EFFORMIP, réseau sport santé de prise en charge et de promotion de I'activité
physique, surle méme ssite que la plateforme de Hotel-Dieu La Grave?.

o

Partenariat avec les associations de patients

o Association de patients au travers de France Asso santé: |’association Francaise des
diabétiques, I’association pourles personnes BPCO (ADIR 31). Ces partenaires peuvent
avoirdéveloppédes programmes d’éducation thérapeutique, qui différent de ce projet
en ce gu’ils ne proposent pas un accompagnement d’un an au changement des
habitudes de vie. Par exemple dans les fiches Oscars® au sujet des cancer du sein, en
Occitanie, il y a deux programmes d’éducation thérapeutique : I’un pour les femmes
sous hormonothérapie adjuvante porté parle réseau de santé Résopalid (qui propose
huit heures d’atelier pour diminuer la rechute augmenter la qualité de vie, I’adhésion
al’lhormonothérapieintégrant activité physique et équilibre alimentaire), I’autre porté
par 'institut Claudius Regaud de Toulouse (Surles 8 ateliers destinés a comprendre la
maladie, vivre avec elle et prévenir la récidive, I’un est consacré a I’alimentation et
I’autre est une séance d’activité physique encadrée).

Les coordonnées du porteur et des partenaires, ainsi que leurs signatures numérisées sont
renseignées en Annexe 1.

2 A la suite de l'article 144 de la loi de modernisation de notre systéme de santé, les médecins
peuvent prescrire a leurs patients, atteints d’une affection de longue durée, une activité
physique adaptée a leur pathologie, a leurs capacités physiques et a leur risque médical.
https://www.efformip.com/

3 https://www.oscarsante.org/occitanie/etp/action/detail /7197
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I.CONTEXTE ET CON

Problématique
Des personnes ensituation de maladie chronique sévere vont entreren rémission de cette maladie
et éventuellement se trouverensituation de récidive ou de rechute.

La rémission de lamaladieestladisparition des symptomes et des signauxde celle-ci, sans pouvoir
parler de guérison. C’est tout particulierement le cas du cancer du sein. Par extension, aprés un
diabete gestationnel, le risque de diabéte permanent est multiplié par 7 dans les 5 ans qui suivent
la grossesse. On peut donc parler de rémission du diabéte, et de récidive en cas de diabéte
permanent. Par extension également, apres une phase d’exacerbation de la BPCO survient une
phase de stabilité de la maladie (il n’y a donc pas de rémission). Une nouvelle exacerbation (ou
rechute/récidive des exacerbations) peut survenir, que nous nommerons dans le contexte de ce
projetunerécidive.

Le risque de récidive est élevé pour ces trois maladies.

La prévention de cesrécidives est possible par des changements des habitudes de vie : réduction
de la sédentarité, augmentation de I’activité physique, équilibre de I’alimentation, é ventuellement
perte de poids, arrét du tabagisme. Les preuves Evidenced-Based de cette prévention sont fortes
(voir ci-dessous, les annexes 4-6). De plus, et s’agissant de personnes en situation d’obésité, en
particulier pourlesfemmesavecun diabéte gestationnel ou avecun antécédent de cancer du sein,
la promotion de ces changements des habitudes de vie est de nature a réduire le risque cardio-
vasculaire, etlesrisques de mortalité associés al’obésité.

Les mémes changements des habitudes de vie proposés comme des leviers de traitement de la
maladie alaphase active, etcomme levier de préventionde larécidive, ne sont pas faciles a mettre
enplace chez les personnes concernées.

L'induction etle maintien du changement des habitudes de vie supposent:
- de personnaliser les objectifs de changement parune analyse précise :
e De cequiestfaitrégulierement (niveau d’activité physique, de sédentarité, d’équilibre
alimentaire, excés de poids),
e Desfreinsetdesleviersalamise enplace deschangements,
e Descompétencesachangerdéjaacquisesetcellesaacquérir,
Et du stade de motivation au changement.

Il s’agit donc d’élaborer un projet personnalis¢é de changement des habitudes de vie?,
d’organiserlasérie d’étapes qui permettront d’atteindre des objectifs intermédiaires, qui cumulés
constitueront I’objectif souhaitable, co-construit avec la personne, cet objectif de changement
étantvalidé comme unlevierde prévention de larécidive.

- D’accompagner ce changement par des professionnels aguerris/experts de ces habitudes de vie
(diététicien psychologue, tabacologue, EAPA),

- D’évaluer I'atteinte des objectifs et d’éventuellement proposer I’analyse des raisons pour
lesquelles les objectifs ne sont pas atteints et ainsi reconsidérerlaséquence des étapes/objectifs
intermédiaires et proposer des solutions. Cela correspond a piloter le projet en fonction des
résultats,

- D’atteindre un ancrage du changement qui permet que les nouvelles habitudes de vie soient
permanentes, et permettentdonclaprévention de larécidive.

4 Par analogie au projet personnalisé de soins
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La dimension du temps des récidives est commune entre diabéte gestationnel vers le diabéte
permanent et récidive de cancer (plusieurs années), et différente pour exacerbations de BPCO.
Cependant la modalité de prévention est la méme ; il s’agit de changements des habitudes de vie
validées comme efficaces dans la prévention des récidives, et qui peuvent étre mis en place en
quelques mois.

Ceschangementsontune dimension commune, transversale de ces maladies chroniques avecdes
objectifs communs (génériques) de changement des habitudes de vie, avec un certain degré de
personnalisation indépendante de la filiére, et quelques éléments spécifiques a chaque situation
(Annexe 3).

Il s’agit donc de créer un parcours personnalisé de prévention de la récidive, par le changement
des habitudes de vie. Ce parcours s’ajoute au parcours de soins de la personne, par son médecin
traitant et par les médecins spécialistes. Un partenariat de tous ces acteurs est souhaité.

Les limitesalamise en place des changements des habitudes de vie

Les preuves evidenced-based que cette prévention est possible via ces changeme nts des habitudes
de vie sontréelles mais sont d’acquisition récente (voir ci-dessous).

Dans le monde de la santé et de la prévention, la culture des stratégies et accompagnements au
changement des habitudes de vie n’est pas trés partagée. Les professionnels médecins sont peu
formésacelamaisde plusen plus sensibilisésa cette thématique. Les professionnels paramédicaux
experts de |’évaluation et de I'accompagnement de changements ne sont pas accessibles aux
patients dansle droit commun. Niles consultations diététiciens (experts de I’alimentation et de ses
changements), ni celles des psychologues (experts de la motivation et de I’analyse des freins au
changement), ni celles des EAPA (experts de I’activité physique adaptée et de ses changements) ne
sont prises en charge dans le droit commun.

Le parcours personnalisé de prévention de la récidive par le changement des habitudes de vie
doit pouvoir étre accompagné par des professionnels experts.

Le projetd’inscritdans les étapes suivantes :

Etape 1 : Elaborer le parcours de prévention des récidives en un lieu dédié : la plateforme de
prévention et de promotion du changement des habitudes de vie

La premiere étape de ce parcours de prévention est I’élaboration du projet personnalisé de
changementquisuppose:

- Un profilage c’estadire une évaluation de lapersonne,

- Lalliance étroiteentre lapersonne et un professionnel (le pilote du parcours),

- L'acquisition, la compréhension et la conviction de la personne que les changements des
habitudes de vie sontunlevierde prévention des récidives,

- La définition des objectifs personnalisés de changement, qui serontaccompagnés par des
professionnels de terrain (parexemplele diététicien pour lesobjectifs alimentaires, |’EAPA
pour les objectifs d’activité physique),

- L’élaboration (co-construction) d’une série d’étapes pour atteindre les objectifs de
changement,

- Linformation réciproque entre le médecin traitant et les médecins spécialistes et |’ équipe
de ce projet personnalisé de changement des habitudes de vie, pour un partenariat visant
une bonne prise en charge de la santé et des soins de la personne.

(9
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Cela suppose un temps consacré a cela. Une consultation dédiée ne le pourrait pas, le temps
nécessaire étant trop important. Une hospitalisation de jour dans une structure MCO pourrait
théoriquementrépondre a cette demande.

Cependant, ce sont des ressources rares, dédiées a |’évaluation d’une situation de santé (par des
examens complémentaires—radio, prise de sang...), et une synthese pluri-professionnelle pour
initier ou changeruntraitement, ce quin’est pas|’objet ici.

L'expérimentation d’une plateforme de prévention et de promotion du changementestun aspect
innovant de ce projet. Dans ce lieu, au cours d’une journée, chaque personne participe a desateliers
thématiques avec des professionnels du changement (diététicien, professionnel de I’APA,
psychologue)® puis a des entretiens individuels (y compris a distance) pour mettre au point un
projet personnalisé, en présence du pilote de la coordination du projet personnalisé de
changementaveclequel la personnefaitalliance.Celase faitparun accueil, des ateliers spécifiques,
etun entretienindividuelavecdes professionnels pour élaborer les objectifs de changement et les
ressources pour étre accompagné a les mettre en place.

Une telle plateforme n’est pas reconnue dans le droit commun et n’a donc pas de financement
propre. Il s’agit donc d’expérimenter cette partie du parcours de prévention et de valider sa
faisabilité etla pérennité humaine et économique du concept.

Etape 2 : Un accompagnement pendantun an.

Dans le cadre du projet personnalisé, des consultations et entretiens réguliers sont organisés avec
les professionnels du changement et un suivi motivationnel a distance est mis en place intégrant
un outil d’analyse permettant desinterventions ciblées auprés de lapersonne, le cas échéant.

Dans de nombreuses stratégies et structures (parexempleles SSR) spécialisées dansle changement
deshabitudesde vie, le concept est qu’uneintervention (parexemple un séjour) permet de mettre
en place des changements. L’absencede suivi ou de relais d’accom pagnement des personnes dans
le temps ne permet pas d’évaluer I’atteinte des objectifs et la recherche de solution en cas de
difficulté.

Apres une phase d’action (au sens des stades de motivation), ou les personnes mettent en place les
objectifs, peuvent survenir différentes raisons pour que cette motivation tombe, aboutissant
éventuellementauretourdes habitudes de vie antérieures. Faute d’évaluer cela, les interventions
initiales ne sont pas suffisantes.

Le moment de la perte de motivation est variable, et le délai a partir duquel I'ancrage d’une
nouvelle habitude est acquis dépend de I’environnement de la personne et de la personne elle-
méme, et varie entre 15 et 254 jours (2). Cet ancrage des changements des habitudes de vie est
considéré ici comme acquis autour de six mois. De la méme fagon, un aspect innovant de
I’expérimentation est I’évaluation entre six et huit moisparle pilote pourrelancerla motivation en
cas de besoin.

Un accompagnementdes personnes est donc proposéapresla premiére venue ala plateforme par
des professionnels formés (diététicien, psychologue, tabacologue, EAPA), avec un nombre de
consultations adaptable aux objectifs pour chaque professionnel.

5 Ce sont des professionnels du CHU ou d'IUCT Oncopole, ou libérauy, avec une expertise dans
I'accompagnementau changementdes habitudes de vie, de personnes en situation de maladies chroniques,

formées spécifiquement a ce projet voir annexe 10)
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Ces professionnels seront sollicités a partir des répertoires existants et dans |’intention de créer un
répertoire opérationnel (Annexe 8), et seront spécifiqguement formés (Annexe 10). Les répertoires
existants (par exemple centre intégré de |’obésité, ligue contre le cancer, DIAMAT) sont ceux de
professionnels libéraux couvrant leterritoire (cf. surlesite https://obesite.univ-tlse3.fr/dietetique).
Il existe biens(rdeszones peu couvertes, mais ladimension de téléconsultation que permet Max
(méme si ce sont des professionnels pour qui la téléconsultation n’est pas reconnue) réduira cet
état de fait. Les consultations habituelles de ces professionnels sont compatibles en temps avec
celles proposées par ce projet.

Un aspectinnovant de I’expérimentation est le suivi des changements et la capture des signaux
faibles de pertede motivation. Pourcelaetviale logiciel de coordination, le pilote du projet pourra
déclencher une rencontre (éventuellement a distance) pour analyser la situation et trouver des
solutions, que les professionnels de terrain (diététicien, psychologue, tabacologue, EAPA) aideront
a mettre en place.

Nous avons déja I’expérience de cette stratégie dans le projet educ@dom. Il s’agit d’'une étude
randomisée multicentrique, financée par le PREPS (Programme de Recherche sur la Performance
du Systéme des Soins), utilisant un outil numérique d’éducation et de promotion des changements
des habitudes de vie, d’auto surveillance de I"alimentation, de |’activité physique, du poids et des
glycémies capillaires de personnes diabétiques de type 2. Une télésurveillance de ces signaux
permettait de faire des propositions d’ajustements en cas d’échappement al’atteinte des objectifs
co-construits (Annexe 11, gestion des signaux faibles). L'impact sur I’équilibre glycémique a été
évalué. Nous avons donc I’expertise de la gestion des signaux faibles et de I’adaptation dans un
parcours de soind’une durée d’unan.

Il s’agit donc de recueillir dans le logiciel de coordination des signaux simples, analysés de fagon
automatique, pour que le pilote puisse solliciter une rencontre avec la personne non pas a date
fixe, mais a une date adaptée, et déclencher de nouvelles actions. De telles rencontres sont
proposées dans le parcours et afin de résoudre les difficultés éventuelles, avec des réunions de
coordination mensuelles au sein de la plateforme (voir ci-dessous) avec des experts (le comité de
pilotage) et le pilote du projet, voire la personne et son médecin traitant, afin de valider les
changements de stratégie au sein du parcours, I’objectif étant de maintenirles personnesdansle
parcours jusqu’aancrerles changements.

Etape 3 : Retoura la plateforme de prévention et de promotion du changement des habitudesde
vieunan plustard

Auterme de cette année d’accompagnement, la personne revientala plateforme pourformaliser
le projet de maintien des habitudes de vie qui ont été changées, et déléguer le pilotage de son
parcours a son médecin traitant.

Si les objectifs initiaux ne sont pas atteints, il n‘est pas prévu de recommencer une année
supplémentaire. Le médecin traitant lors du suivi des patients mesure des données simples, poids,
tension artérielle et spécifiguement pour chaque pathologie des indicateurs commelaglycémie, la
dyspnée, les effets secondaires du traitement du cancer du sein. Nous proposerons un
qguestionnaire bref pour valider que les objectifs formalisés a la fin de I’année 1 sont maintenus
(noussommesentrain d’élaborer ces questionnaires dansle programme Salutance de prévention
primaire, financé parl’agence régionale de santé). Une formation simple, au moyen d’une capsule
vidéo est prévue pour que les médecins traitants puissent évaluer la dimension de |I’ancrage des
objectifs. Un carnet seraremis aux patients, afin que de facon réguliére (toutes les deux semaines
a tous les mois), lesindicateurs correspondant a ces objectifs soient notés. C'est surla base de ce
carnetque le médecin traitant pourradiscuteravecles patients. Au cas ol |I’ancrage s’estomperait,
le médecin aurait la possibilité de faire appel a des spécialistes, de I'obésité, du diabete, des
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pneumologues afin de renforcerla motivation qui a prévalu pendantlapremiére année. Ce serait
alors dans le financement du droit commun. Les patients pourront également a leur propre
initiative, eta leurs frais, reprendre rendez-vous avecles professionnels qui les ontaccompagnés,
sous la coordination du médecin traitant.

Etape 4 : Une évaluation adeux ans

Une évaluation de chaque personne sera réalisée a deux ans de I’inclusion, soit un an apreés la fin
du parcours, de facon a évaluerque les changements des habitudes de vie atteintau boutd’unan
se soientpérennisés.

Pilotage d’un parcours complexe

Apart quelquesexpérimentation limitées (« ditesnon au diabéte »°, ou des hospitalisations de jour
ou des séjours de SSR pour des patients atteints de diabéte ou d’obésité), des programmes
combinant ces trois dimensions des habitudes de vie (alimentation, activité physique, motivation)
n’existent pasenambulatoire. C'est une plus-value de cette expérimentation que de proposer une
approche intégrée de ces trois dimensions.

La dimension « parcours de prévention de la récidive » suppose une coordination et un pilotage
intégrant les différents objectifs, les différents professionnels de I’écosystéme de santé de la
personne (diététicien, psychologue, tabacologue, EAPA, médecin traitant, médecins spécialistes),
et une participation active de la personne. Ce pilotage permet |’évaluation de I’atteinte des
objectifs, la construction de solution en cas de difficulté, et la communication entre les
professionnels.

Ce pilotage suppose :

- Une personne pilote, dont la tache est spécifiquement la coordination du projet
personnalisé de changement,

- Des outils de coordination. En effet, la simple information (par exemple sous forme de
courrier) de chacun des professionnels et de la personne ne suffit pas pour prendre les
décisions dans un écosystéme complexe. Un espace collaboratif est donc souhaitable en
plusd’untableaude bord permettantle partage rapide desinformations.

Cette dimension du pilotage de la coordination dans un parcours de prévention n’existe pas.

Le parcours est piloté parun professionnel compétent dontla missionest :
- D’assisterlapersonne concernée parlapréventionde larécidive,
- De coordonner les professionnels spécialisés experts du changement (diététiden,
psychologue, tabacologue, EAPA),
- D’assisterle médecintraitantet/ou des médecins spécialistes,
i un outi inati : i ions.
A l’aide d’unoutil de coordination et d’échanges d’informations

Le pilotage est « adapté » aux résultats et propose un parcours personnalisé pour atteindre les
objectifs, en disposant de la capacité d’adapter (en augmentant ou en diminuant) le recours aux
professionnels spécialistes du changement.

6 « Dites non audiabéte » est un programme de prévention du diabéte de type 2 qui visea prévenir ou
retarder I'apparition du diabéte chez les personnes a risques. La participation au programme Dites non au
diabéte est gratuite, entierement prise en charge par I’Assurance Maladie et basée surlevolontariat. Ce
programme est expérimenté parleMinistere chargé de la santéet I’Assurance Maladiesur trois territoires :
Seine-Saint-Denis (93), Bas-Rhin (67), La Réunion (974). https://www.ditesnonaudiabete.fr/
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Ce pilotage doit permettre au plus grand nombre d’atteindre les objectifs

Ces aspects sont innovants par rapport a la simple proposition de recommandations de
changement sans accompagnement, sans pilotage et en s’appuyant sur un nombre fixe
d’interventions de professionnels spécialisés. La participation active de la personne est souhaitée
dans de nombreuses pathologies, mais esticiindispensable car c’est cette personne qui mettraen
ceuvre les changements de ses habitudes de vie.

La Ligue Contre le Cancer

Dans le contexte de |’apres cancer, des accompagnements au sujet de I’alimentation, de I’activité
physique, ou des accompagnements psychologiques sont proposés par certains centres ou
associations dontlaLigue Contre le Cancer. Ce sontles soins de support de I’apres cancer (Annexe
10). Cependant, ces accompagnements ne sont pas intégrés dans un parcours de prévention,
concernenttrés peu de personnes ensituation d’obésité (ce qui est notre cibleici pourle cancerdu
sein) et ne bénéficient pas de financement dansledroit commun.Le récentdécret du 22 décembre
2020 au sujetdu financement parla sécurité sociale d’'unaccompagnementd’un an avec les trois
dimensions (alimentation, activité physique, psychologie) ne cible pas de patients spécifiques ou
d’objectif. En particulier, il ne précise passi celaconcerne laprévention et siles 3dimensions sont
isoléesouintégrées dansun projet.

Notre proposition est celle d’un parcours de prévention de la récidive. Un aspect innovant de ce
projetestde co-construire cettestratégiede parcours aveclaligue Contre le Cancer, en particulier
par I'identification des professionnels experts formés, d’établir un répertoire de ressources des
professionnels experts qui serontformés au seinde la Ligue Contre le Cancer, lacommunication du
projet aupres des personnes concernées par cette prévention. La Ligue est une organisation
nationale qui permettrait de disséminer ces parcours et leur écosystéme si |I’expérimentation
s’avérait satisfaisante.

Partenariatavecles associations de patients

L’ARS Occitanie, dans un des axes du PRS souhaite « promouvoir un partenariat soignant-soigné de
qualité, pour permettre a l'usager d’étre acteurde sa santé ».

Le CRIAPS a stimulé de nombreux groupes de travail au sujet de la culture partagée, de la
formation...avecun objectifd’opérationnalité de ce partenariat. Classiquement, les partenariats se
développent pourdes populations de personnesmalades. Le développement d’un partenariat avec
des associations de patients afinde promouvoirla prévention des récidivesest plus innovant. Nous
souhaitons co-construire avec le CRIAPS et avec France Asso Santé un partenariat avec des
associations qui s’engagent dans le soutien des personnes, dans leur projet de prévention de la
récidive. Nous formerons ces associations aux différentes dimensions du projet (Voir le chapitre sur
la Ligue Contre le Cancer, annexe 10). Cette co-constructionse mettra en place dés lavalidation de
ce projet, avecune définition du contenu de ce soutienetavecun financement prévu dans le forfait
de prévention pourl’intervention de ces associations. Ce partenariat vise I’intervention de patients
partenaires par des témoignages, dans le cadre de I’étape de |a participation des patients au sein
de la plateforme de prévention, et par des entretiens motivationnels au cours de |’étape
d’accompagnement annuelle. L’adaptation du déroulé du programme pourra s’appuyer aussi sur
des “focus groupe”.
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Problématique

La problématique est donc de prévenir la récidive de maladies chroniques a haut potentiel de
récidive, par un parcours personnalisé de prévention dont I’objectif est que la personne ancre
des changements des habitudes de vie, validés comme des moyens de prévention. L’évaluation
dans le temps imparti ne permet pas de tester la réduction d’incidence des récidives, mais de
tester que les changements sont mis en place (activité physique, alimentation...) carce sont des
critéresintermédiaires validés de prévention de larécidive.

11.OBJET DE L'EXPERIMENTATION (RESUME)

L’objet est d’expérimenter un parcours de prévention de la récidive de maladie chronique, avec
un pilotage des changements personnalisés des habitudes de vie et une coordination des
professionnelsimpliqués.

111.OBJECTIFS

1. Objectifsstratégiques

Prévenirla récidive de maladies chroniques (cancer du sein, diabéte permanent, BPCO)7:

a) Faciliterl’accésala prévention dansle parcours de soin,

b) Par une initiation, un maintien et un ancrage des changements des habitudes de
vie (alimentation, activité physique, motivation et éventuelle perte de poids, amét
du tabagisme)

c) Optimiser I'empowerment du patient en s’appuyant sur un ensemble de
professionnels présent dans son environnement de vie,

d) Améliorerlaqualité de vie des personnestouten préservantleurautonomie,

e) Au sein d’'un parcours avec plusieurs étapes (élaboration du projet, pilotage du
projet, accompagnement des changements par des professionnels experts
(diététicien, psychologue, tabacologue, EAPA)

f) Faciliterlacoordination desparcourssoin et prévention al’aide de latélémédecne

g) Un partenariatavecles médecinstraitants etspécialistes

h) Un partenariat avec des associations de patients pour la co-construction de leur
role dans ce projet de prévention

2. Objectifs opérationnels

a) Optimiserlesorganisations existantes avecl’intégration d’un parcours prévention
basé sur des séances associant un coachingau parcours de soin,

b) Financer un parcours prévention des récidives en complémentarité des soins de
support,

c) Améliorerlaqualité devie etlacapacité d’autonomie des patients en collaborant
avecdes professionnels de santé a proximitédu lieu de vie,

7 La sémantique de rémission, rechute et récidivedes maladies chroniques estdécrite au début du chapitre

« Problématique ».
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d) Former des experts de la prévention et les médecins traitant a une culture
commune du parcours prévention pour une prise en charge de qualité en
s’appuyant égalementsurdesassociations de patient,

e) Développer un outil de télémédecine complet pour assurer I’auto-surveillance, la
coordination des professionnels de santé et le monitoringen temps réel, de méme
que le repérage des personnes « déviant » du protocole pour éviter qu’elles ne
soient perdues de vue

f)  Montrer I'intérét du concept innovant des plateformes de prévention et de
promotion du changement des habitudes devie pourfavoriser leur développement
et lespérenniser.

Pour cela

g) Identifierlespersonnes,lesinformer, etles motiver pour participerau parcours de
préventionde larécidive

h) Préparerlavenueala plateforme de prévention et de promotion du changement
deshabitudesdevie

i) Profilerles personnes, c’est-a-dire identifier les problématiques des habitudes de
vie nécessitant un changement,

j)  Faire connaissance au sens du diagnostic éducatif,

a. Prendre en considération le contexte de vie du patient dans 1’é
son parcours prévention personnalisé (critéres sociaux),

b. Commencer a créer l'alliance avec le pilote du projet personnalisé de
changement (I’infirmiere « fil rouge »),

c. Donner du contenu éducatif/informatif spécifique afin de convaincre que le
changementdes habitudes de vie est souhaitable,

d. Organisercette venue (date, ...).

k) Organiserle fonctionnement de la plateforme de prévention et de promotion du
changementdes habitudes de vie pouren assurerla pérennité, et afin que chaque
personne élabore un projet personnalisé de changementalafindela venue

I) Organiserlerépertoire des professionnels experts formés:

a. Recensercesprofessionnels

b. Organiserune charte etunengagementdes professionnelsavecles contrats et
les conventions précisantles modalités de financement...,

c. Elaborer les formations spécifiques de ces professionnels a ce parcours de
prévention de la récidive, et a I'accompagnement spécifique de ces trois
catégories de personnes.

m) Organiserle pilotage du projet personnalisé de changement:

a. Elaborerlerecueil dessignauxfaibles, d’activité physique, d’alimentationet de
motivation,

. Organiserle suivide cessignaux faibles,

c. Organiser la synthése des collaborations au sein du logiciel de coordination
(retourdes personnes, retourdes et aux professionnels, signaux faibles),

d. Organiser les prises de décisions pour les déviants a |'atteinte des objectifs
(organiser les entretiens motivationnels, organiser les recours a la réunion de
concertation pluri professionnelle pourarbitrerlasuite du parcours...),

e. Organiserlavenuealaplateformeautermed ‘unan,

f. Organiserle transfertdesinformations pertinentes au médecin traitant et aux
médecins spécialistes ala fin du parcours de prévention.

n) Organiser!’utilisation du logiciel Max de coordination de parcours:

a. Elaborerlerecueil desinformations pertinentes (signaux faibles),

b. Organiserlerecueil dessyntheses des professionnels,

aboration de

()
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c. Gestiondutableaude bord,
d. Formationdes utilisateurs de labulle collaborative et du tableau de bord
e. Gestionduprojet

o) Définirl’équipeprojet, sesroleset sonfonctionnement,
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a. Organiserlesuivietl’analysedesindicateurs de processus,

b. Organiserlesréunions descomitésde pilotage : celui qui arbitre les ressources
a modifier si une personne dévie de ses objectifs, et le comité de pilotage du
projet (porteur, partenaires, ARS, CPAM; ...).

IV.DESCRIPTION DU PROJET

1. Modalités d’interventions et d’organisation proposées
(services/parcours/outils)

Parcours de préventionde larécidive
Le parcours de prévention de larécidive est schématisé surlafigure suivante. Chacune des étapes

estensuite décrite.

Parcours de prévention

avant

—

Consultation
spécialisée

2heures
Télé-

évalua
tion

1 jour

IDE
platefo
rme

Pluri-prof

pendant

1heure 1heure

Télé- Télé-
EIE] évalua
tion tion

1DE IDE

Panier de 15 évaluation de 45
minutes

aprés

[

1heure

Télé-

EIE]
% jour tion

E IDE

Pluri-prof

:coordination et télé-évaluation et carnet de santé

Environ 4 environ 8

temps

12 mois 24 mois

a) Avant la venue a la plateforme de prévention et de promotion du changement
(dite la plateforme): invitation au parcours
Les trois profils de personnes sontinvités al’occasion d’une consultation spécialisée (Annexe 3).

Alors :

Les personnessontinformées de ce parcours, de son bien-fondé, parles spécialistes les adressant
a la plateforme, et un lien vers des capsules vidéo explicatives leur est donné (voir annexe 10 La
Ligue Contre le Cancer).A ce stade, les critéres d’inclusion (annexe 3) et les criteres d’exclusion sont

recueillis (annexe 3).

Les personnes qui auraient échappé a cette consultation spécialisée peuvent rentrer dans le
parcours, par le biais de leur médecin traitant ou de leur médecin spécialiste, par exemple les
gynécologues, les chirurgiens ou les oncologues dans le contexte du cancer du sein (a la premiéere
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consultation de surveillance si elles ont besoin d’un temps de réflexion), les endocrinologues dans
le cadre du diabéte, etles pneumologues en cas de BPCO. Alors, elles peuvent passer du stade de
la méconnaissance (de ce qu’elles devraient faire pour ne pas récidiver leur maladie) au stade
d’implication dansle projet de prévention. L’objectif est d’optimiser la participationau parcours, et
de réduire le nombre de personnes qui abandonnerontvite, etdoncde repérerles personnes qui
sontdans le déni pourles faire travailleren amont.

De méme, d’autres ressources peuvent travailler la motivation des personnes, par exemple pour
les personnes atteintes de cancer du sein avec les soins de support de la Ligue Contre le Cancer
(Annexe 10).

Pour formaliser|’engagement envers cette personne, le médecin de la consultation spécialisée va
passerle témoin a I'infirmiére « fil rouge » de la plateforme, en donnant les coordonnées de la
personne pourobtenirunrendez-vous.

b) Avantla venue ala plateforme : Préparer la venue par télé-évaluation

La personne s’est engagée a bénéficier de cet accompagnement d’un an, et a entrer dans un
parcours de deux ans ; la télé-évaluation prépare lavenue ala plateforme qui auralieudans les 3
mois.

Elle a pour objet de réaliser un profilage de cette personne a la fois dans ses dimensions psycho-
sociales et biomédicales, et pour identifier |es habitudes qu’il faudrait changer (activité physique,
sédentarité, alimentation (la référence de |'alimentation équilibrée est le PNNS4), troubles des
conduites alimentaires, rythmes alimentaires) et consommation tabagique.

Auterme de ce profilage, desévaluationssupplémentaires peuvent étre proposéesafin de préparer
lavenue a la plateforme en explorant des dimensions qui seront retravaillées lors des ateliers ou
desentretiens personnels:
- Certaines le seront par un robot conversationnel pour réaliser des évaluations par
guestionnaire :
e Questionnaires HAD (anxiété dépression), ou DEBQ (si trouble des conduites
alimentaires)
e Questionnaire EPICES de précarité
e Questionnaire spécialisé sur I’activité physique (GPAQ), de la sédentarité, et de
I’équilibre alimentaire
e Questionnaire de qualité de vierespiratoire pourles BPCO (CATou VQ11), et générique
(SF12 ou une EVA de qualité de vie avec entretien sur les raisons pour lesquelles la
personne aindiqué unfaiblescore)
- Certainesle seront parun contact directde I’infirmiere « fil rouge » avecle médecin traitant.

Eventuellement, ce profilage aboutira a des alertes dans lessituationscomplexes. Par exemple une
personne atteinte de BPCO, fumeuse, avec une pathologie cardiaque associée sera considérée
comme complexe, dans la mesure ol I’activité physique devrait étre adaptée et personnalisée
(Annexe 7).

Le score EPICES de précarité (annexe 11) et I’évaluation de la dimension sociale (Annexe 7) ainsi
que le contexte de vie seront réalisés, dans la mesure olu cela pourrait étre un frein aux
changements. Ladiscussion enamontavecle médecintraitant permettra d’éclairer cet aspect voire
de le prendre en compte dans I’élaboration des objectifs personnalisés (recours aux assistantes
socialesde quartier...).

Cette évaluation sera réalisée par l'infirmiére « fil rouge » de la plateforme, avec un temps
d’environ 1h pourrécoltertouteslesinformations, personnaliserlarencontre aveclapersonne, et
30 min pour construire une fiche de synthése qui sera déposée dans MAX (2 heures au total).
L'évaluation réalisée est inscrite dans le carnet de santé de la personne (c’est un document

numérique et papier, remis aux personnes).
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MAX est un logiciel de coordination de parcours, avecdes outils comme le robot conversationnel,
la téléconsultation sécurisée et protégeant les données de santé (Annexe 11), et le dépot
d’informations pertinente au projetde lapersonne.

Cette période se termine par I'inscription de la personne a un rendez-vous d’unejournée a la
plateforme, dansles 15-30jours. C'estl’infirmiére « fil rouge » qui réalise cette inscription.

c) Lavenuealaplateforme

Dix personnesvontvenirune journée pour élaborerun projet personnalisé de changement (c’esta
dire des changements négociés des habitudes de vie, avec élaboration de micro-objectifs et de la
maniere de les évaluer, et identifier des coaches-accompagnants de proximité). Chaque joumée
sera dédiée a I'une des pathologies sans mixité entre elles. Les objectifs sont pour une part
« génériques » et pourl’autre spécifique de la pathologie et de lafiliere (voirannexe 3 profilage des
personnes). Chaque personne signera un engagement pour faire tous les efforts pour terminer le
parcours et pour atteindre les objectifs, et attesteraavoir été informée du fait que des données de
santé sont collectées dans|’application Max, et hébergées de fagon sécurisée.

8-9h  accueil (présentation de la journée, laquelle aura été faite par une vidéo mise en
ligne enamont, cf. annexe 10) et atelier « brise-glace » :les 10 personnes se présententles un(e)s
aux autres et construisent une dynamique de groupe, en utilisant lessynthéses préalables, ils/elles
indiguentleurs attentes. L'infirmiéere « fil rouge » réalise cetaccueil.

9-12h les ateliers
15 minutes de présentation/introduction parl’infirmiere « fil rouge ».
4 ateliers de 45 minutes (alimentation, activité physique, motivation, croyances et connaissances)
animés par diététicien, EAPA, psychologue et médecin. L'infirmiere « fil rouge » assiste a ces
ateliers car elle assure la continuité et le lien personnel avec les personnes, et enrichit |a fiche de
synthese élaborée lors de latélé-évaluation.
L'infirmiere fil rouge sensibilise les personnes tabagiques dées la premiere venue a la plate -forme,
avecun atelierspécifique. Ensuite le dispositiftabacologie du CHU pourra étre activé.

Ces ateliersont pourobjectif de se préparerachoisirdes objectifs individuels et comment faire les
changements.

12-13h déjeunerde travail entre les personnes sans les soignants, nouveau « brise-glace »
ol chacun annonce ses objectifs (engagementvis avis des pairs). Un patient partenaire participe a
ce temps d’échange.
Pendant ce temps, les soignant(e)s partagent les fiches de syntheses et les ressentis au sujet des
personnes pendantles ateliers. Celaprépare I’étape suivante.

13-14h élaboration personnelle des objectifs, micro-objectifs et de la conduite du projet
dans I’année avenir, identification des coaches.
Pour cela chaque personne rencontre un des 5 soignants (diététicienne, psy, EAPA, médecin,
infirmiere « fil rouge ») et élabore son propre projet pendant 30 minutes dans un entretien
personnalisé. Il s’agit d’'une stratégie d’empowerment par la planification des objectifs. Le projet
personnalisé est écrit dans le carnet de santé. Soit les coaches de proximité ont été identifiés en
amont de cette entrevue (pour les personnes entre 14h30 et 15h) soit ils sont identifiés dans la
demi-heure suivante. Un aidant peut étre invité a participera cet entretien, danslamesure ou les
changements se feront « dans la vie» des personnes, afin de prendre en compte son

environnementde vie.
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14-14h30 fin de la journée, conclusion, explication du suivi parinfirmiére « fil rouge ».

Entretien Total
individuel et
coordination

2 heures 6h30
1 heure 4

chacun

Accueil etautres | Atelier

1h 30
1 heure

3 heures
2 heures

Infirmiere
Diététicien ou
EAPA ou
psychologue ou
médecin
Secrétariataccueil

heures

Courrier de 4 heures
sortie, prise de
RV, rappels
personnes,
accueil
téléphonique,
gestion
administrative de
I’admission,
facturation

Mise en place et
suivi de
I’organisationdes
ressources
humaines de la
plateforme

Role du chef de
projet

d) Unaccompagnementd’un an
Cetaccompagnementestrythmé parles 3 évaluations parl’infirmiére « fil rouge » :a environ 4, et
6-8 moisentélé-évaluation eta 12 mois a laplateforme.
Un accompagnement des changements est réalisé par les professionnels experts.
Entre ces évaluations, les professionnels experts accompagnants de proximité (diététicien /
psychologue / EAPA /tabacologuesi besoin) accompagnent la personne. Chaque professionnelfera
travailler la personne pour atteindre les objectifs co-construits lors de la venue a la plateforme.
Chacun de ces professionnels aura été formé spécifiguement a ce projet, a ce mode
d’accompagnement, et aux pathologies spécifiques (lespersonnes atteintes de cancer par exemple
ne peuvent pas étre abordées de laméme facon que les personnes atteintes de BPCO, lafacon de
lesfaire travailler n’est pas toujours laméme). Cf. tableau synoptique ci-dessous etannexe 10

Dans le cadre du pilotage du projet personnalisé de changement, le nombre de consultations par
chacun de ces professionnels varieenfonction de lapersonne et de ses objectifs. Parexemple, si la
plus grande part des efforts doit portersur I’activité physique, on peutimaginer gu’un peu plus de
consultations avecun EAPA seront nécessaires. Cependant, si les objectifs sont atte intsrapidement
le nombre de consultations peut étre réduit. A I'inverse, pour une personne éprouvant des
difficultés en particulier vis-a-vis de la motivation au changement, un peu plus de consultations de
psychologue pourraient s’avérer nécessaire. Un panier d’environ 15 consultations sera disponible
pour cestrois catégories de professionnels, et pourchaque personne.
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C'est I’évaluation de I’évolution vers |’atteinte des objectifs, grace au pilotage du projet
personnalisé de changement qui arbitrerala distribution de ces consultations. Certaines personnes
pourrontavoir besoinde plusde 15 consultations, certaines autresen auront besoin de moins. Pour
chaque groupe de 10 personnes, un panier de 150 consultations seradisponible et permettra cette

agilité. Le nombre de consultations réalisées seratracé dans Max au méme titre que la qualité de
I’accompagnement (point de vue du patient et des soignants), descriteres d’évaluation de ce projet

L'intensité de I’accompagnement est plus forte au début, une rencontre tousles 15 jours pendant
3 mois (6 rencontres), une tous les mois pendant 9 mois (9rencontres) soit 15rencontresenun an.

Tableau synoptique des relations entre patients et accompagnant
(diététicien/psychologue/EAPA/tabacologue si besoin).

Quoi Oou Comment remarque

Le patient a repéré | Pendantlavenue a la | Dans un atelier Les objectifs de
son accompagnant | plateforme changement sont
(diététicienne, psy, définis

eapa, ou tabacologue)

Les accompagnants | lls sont informés via | En  amont de la | L'IDEfilrouge adonné
connaissent les | Max  (logiciel de | premiere accés a Max
objectifsatravailler | coordination) « consultation »

Les objectifs sont | En proximité ou en | Les accompagnants

travaillés a chaque | télé évaluation ont été formés (voir

rencontre annexe 10)

Un retour de chaque Le patient et| La qualité de Ila
rencontre est déposé I’accompagnant ont | rencontre est tracée

dans Max et le carnet acces a Max par le patient et
de santé de |Ia I’accompagnant
personne

Le temps

correspondant au
budget est donc celui
de la rencontre avec
le patient plus celuide
la trace dans Max et
de I’appropriation des
informations qui s’y
trouvent (par
exemple les signaux
d’activité physique...
voirannexe 11)

Ces deux évaluations a environ 4 et environ a 6-8 mois sont réalisées par la méme infirmiere « fil
rouge » qui a réalisé latélé évaluationinitiale (pour personnaliserlarelation) et qui estle pilote du
projet. Elle porte sur I’atteinte des objectifs fixés lors de la venue a la plateforme ou lors de la
précédente évaluation. Elle sera précédée par une analyse des signaux faibles (Annexe 11 les
données captées par Max), c’est-a-dire des questionnaires que les personnes auront renseignés
dans Max, environ toutes lesdeuxsemaines, afin de valider si les objectifs sont en cours d’atteinte,
ousidesdifficultésapparaissent.L’analyse sera automatique et générera des alertes infirmiere « fil
rouge », de fagcon a pouvoir positionner la télé évaluation plus ou moins t6t si des difficultés
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apparaissent. L'évaluation est basée sur le principe de I’entretien motivationnel rouge ». De
nouveaux micro-objectifs SMART® peuvent étre décidés, siles objectifsinitiaux ne sont pas atteints.
Chacune des évaluations dure 1 heure incluant lasynthese, renseignementde MAX et du carnet de
santé, ettransmission desinfos aux autres professionnels dont le médecin traitant via MAX.

Gestiondes perdus de vue et des « personnes en difficulté pour atteindre les objectifs »

Une des particularités de cette expérimentation est d’essayer de maximiser le nombre de
personnes qui iront au terme du parcours de prévention, et qui ancreront les objectifs fixés. Le
principe de la surveillance des signaux faibles permettra de dépister au plus tot les personnes en
difficulté, déviant de la trajectoire initialement prévue (annexe 11). Un patient partenaire pourra
étre sollicité parl’infirmiere « fil rouge » pour participeracet entretien.

En cas de besoin, si I’entretien motivationnel révéle trop de difficultés, I'infirmiére « fil rouge »
pourra solliciter une réunion de concertation pluri-professionnelle (par le comité de pilotage ;
annexe 12), pendantlaquelle elle présentera une synthése de la situation aux professionnels de la
plateforme et au(x) médecin(s) traitant(s) et spécialistes qui pourront arbitrer la gestion de
nouveaux objectifs et les modalités de nouvelles consultations par les accompagnants
(diététicien/psychologue/EAPA/tabacologuesi besoin).

e) Findelapériodedel an. Revenue ala plateforme
L'objectif est d’évaluer les changements et |'atteinte des objectifs, et de préparer le maintien de
ces objectifsalongterme.

8-8h30 accueil et « brise-glace » infirmiére « fil rouge »
4 ateliers de 45 minutes (Alimentation, activité physique, motivation, comment maintenir le
changementau-delade 1an)
L'objectif est d’élaborer les objectifs a maintenir et la conduite de projet au-dela de la premiere
année.
Identification des alertes et des stratégies de contournements d’obstacles.
Transfertdesinformations au Médecin traitant et aux professionnels ayant adressé les personnes,
viaMAX et le carnet de santé
Cloture dudossier plateforme

Accueil etautres Atelier Entretien Total
individuel

Infirmiere 1h 3 heures 4 heures
Diététicien ou 2 heures 2 heure
EAPA ou chacun
psychologue ou
médecin
Secrétariataccueil | 1h Courriers, 4 heures

gestion des RV

3h

Les modalités d’accueil et le déroulé de la venue a la plateforme pourront faire |’objet
d’améliorations en cours d’expérimentation, en sollicitant des focus groupe, sans que ces
modifications ne remettent en cause les principes organisationnels mentionnés dans le cahier des
charges.

8 https://www.manager-go.com/vente/methode-smart.htm; SMART pur
petit/mesurable/atteignable/réaliste/dans un temps donné

()
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f) Evaluationa2 ans

A deuxansde lapremiére venue alaplateforme, alors qu’iln’y a plus eu d’accompagnement entre
le 12¢ et le 24° mois, l'infirmiére « fil rouge » évaluera le maintien et I’ancrage des changements
des habitudes de vie. Cette évaluation a pour objet de valider que I’atteinte des objectifs a 12 mois
est durable. Il s’agira d’'une télé évaluation, portant sur les objectifs co-construits et atteints a 12
mois, précédéede renseignement de la personne sur Max de questionnaires simples. Au cas ou les
objectifs neseraientplusatteints, unquestionnaire spécifique permettra de comprendre les raisons
de cela.

g) Coordination du parcours de prévention par le logiciel Max (voir annexe 11)
Max est un logiciel de coordination développé par la société Bot-Design. C'est une bulle
collaborative,ainsi qu’un tableau de bord de coordination de projet.

La bulle collaborative permet des échanges d’informations entre les différentes personnes
participant au projet personnalisé de changement, qu’il s’agisse de professionnels de santé, dont
le médecin traitant, la personne elle-méme, et le pilote du projet (infirmiére « fil rouge »). Les
informations sont accessibles dans un carnet de santé. Les échanges peuventse faire parcourrier,
par messagerieinstantanée, par Visioconférence. Le tableau de bord de coordinationdu projet est
piloté par I’infirmiere « fil rouge », la personne et le médecin traitant. Les objectifs personnalisés
de changement, les différents rendez-vous, les évaluations des signaux faibles y figurent. Une
description plus précise de Max esten annexe 11

h) Constitution d’un répertoire opérationnel des ressources en accompagnants
experts

Voirannexe 8
En repérant, en formant et en permettant aux professionnels (diététicien, EAPA, psychologue) de
participeretde collaborerace projet, nous constituerons un répertoire opérationnel de ressources
pour la mise en place de changements pour des personnes souffrant d’autres maladies. Des
formations spécifiques seront proposées (voirannexe 8 et 10, Ligue contre le cancer partenaire de
ces formations).

2. PopulationCible

La population cible comprend:

- Des personnes en situation d’obésité atteintes de cancer du sein non métastatique
apres lafin des traitements (néo)adjuvants (al’exclusion del’hormonothérapie), et des
éventuels soins de support. En effet, le projetse situe al’issue de lamaladie et de son
traitement, dans une prévention de la récidive, alors que les soins de support ont été
proposésala personne;

- Des personnes en situation d’obésité ayant présenté un diabete gestationnel
nécessitant un traitement par insuline lors de la derniere grossesse, au moment de la
consultation post-natale ;

- Etdespersonnesensituation d’obésité ayantfait une exacerbation d’une BPCO.

L'annexe 3décrit cette population avecun commentaire surle recours aux médecins addictologies
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a. Criteresd’inclusion

Personne ensituation d’obésité
Diabete gestationnel | Femme ayant un cancer du sein en | Femme ou Homme, BPCO,
traité parinsuline rémission clinique compléete, en | situation d’obésité, aprés
situation d’obésité (BMI > 30) ayant | exacerbation
terminé le traitement locorégional et
les traitements médicaux
(néo)adjuvants, a [|'exception de
I’hormonothérapie (siindiquée).

b. Critéresd’exclusion

Refus de la personne ayant bénéficié du profilage initial, d’intégrer|’expérimentation.
Difficulté aintégrerun groupe

Ne parle pas le frangais

Refus par le médecin traitant que la personne intégre le parcours

Diabéte permanent a | Cancer dusein métastatique Contre-indication a I’activité
la consultation post-| Dénidela maladie etde sesrisques physique et a la perte de
natale Age > 70 ans poids

Déni de la maladie et Age > 70 ans

de sesrisques

3. Effectifs concernés par I’expérimentation

L’expérimentation inclura des personnes pendant 3 ans, 150 la premiére année, et 300 personnes
seront incluses respectivement la 2™ et 3™ gnnée. Le modéle est de 100 personnes par
catégories de pathologieet paran. Soit un effectiftotal de 750 patients.

4. Professionnelsconcernés danslamise enceuvre de I’expérimentation

Le r6le du médecin traitant et des médecins spécialistes a été établi, enlien avecl’URPS médedins,
alafoisdansle profilageinitial, et quantasonréle pendantl’annéesuivantlavenueala plateforme.
Le médecin traitant aura accés au tableau de bord du logiciel de coordination (MAX, voir role du
médecintraitantannexe 9).

a) Professionnelsde laplateforme

e Chefde projet: un chef de projet serarecruté sur des crédits FIR pendant |a période de
I’expérimentation pour un emploi atempspartiel de 3demi-journées par semaine. Son role
sera d’organiser le suivi et I"analyse des indicateurs de processus, et d’organiser les
réunions du comité de pilotage. Son role sera égalementla mise en place et le suivi de
I’organisation desressources humaines de la plateforme.

e Porteur du projet: le professeur Patrick Ritz sera le porteur du projet pour le CHU et
assurera pendant les cing ans de |’expérimentation |’ orientation stratégique de ce projet,
ainsi que larelation aveclestutelles (CHU, ARS) etlespartenaires. Il est assisté d’un comité
de pilotage (PrHanaire, Pr Vaysse, Dr Garrigue, Caroline Martineau et les partenaires ARS,
Ligue Contre le Cancer, CNAM, URPS...)

(2
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e Auseindelaplateformeinterviendront des professionnels diététicien, EAPA, psychologue,
tabacologue, médecin, infirmiére « filrouge ». Ce sont les mémesfiches de poste que celles
des accompagnants experts). llsont de plus une connaissance tres approfondie du projet,
auront été formés a I’éducation thérapeutique et a la gestion de groupe de parole. Ils
animeront les ateliers et réaliseront les entretiens individuels de création des projets
personnaliséslorsde lapremierevenuealaplateforme etde celle 12 mois plus tard.

5. Terrain d’expérimentation

Le terrain d’expérimentation initiale est la ville de Toulouse, du fait des relations anciennes entre
le site de I’Oncopole et les autres sites du CHU, le service de gynécologie-obstétrique du CHU a
I’hopital Purpan et les services de diabétologie et d’endocrinologie -nutrition, et des réseaux de
réhabilitation respiratoire et des pneumologues.

Dans les six premiers mois de cette expérimentation, pendant la phase de mise en place du projet
(permettant le rodage des procédures), les structures privées et publiques de la seconde phase)
serontinvitées a participer a cette expérimentation.

L'objectif est d’analyser dans quelle mesure un écosystéme différent demande des adaptations a
cette expérimentation. Les différents professionnels seront formés au projet par des modules
d’apprentissage adistance (voir capsules de formation, la Ligue Contre le Cancer, annexe 10). Une
attention particuliere sera apportée a ce que les informations de synthése correspondant aux
personnes orientées alaplateforme soient envoyées aux professionnels qui les aurontadressés.

6. Duréede I’expérimentation
La durée de I’expérimentation estde 5 ans.
La premiére phase de miseen place du projet durera 6 mois.

Pendantlestrois ans suivants, les personnes serontincluses araison de 150 par an la premiére, et
300 ladeuxiéme et latroisieme année, et pour un suivide deux ans : une année d’accompagnement
par les professionnels experts jusqu’alarevenuealaplateforme, et une évaluation au 24° mois.

La derniére annéeestdonccelle de I’évaluation de I’ensemble du projet

Il s’agitau total d’inclure de 750 personnes

a. Planningprévisionnel des grandes phases de mise en ceuvre du projet d’expérimentation

Phase 1: mise en place du projet, six mois

Phase 2: inclusion des personnes, 2,5ans

Phase 3: suivi des personnesjusqu’adeux ans apres le début de leur participation
Phase 4: évaluation de I’ensembledu projetlors de lacinquieme année

1. Gouvernance etsuivide lamise enceuvre

Le projetferal’objetd’un suivimensuelassociantla chefferie de projet, le représentant de I’ARS et
de la DCGDR.

Tous les 6 mois, un comité institutionnel associant I’ensemble des partenaires du projet, I’ARS,
I’Assurance Maladie, I’évaluateur externe, les interlocuteurs nationaux.
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V.FINANCEMENT DE L’EXPERIMENTATION

1. Modalité de financementde laprise en charge proposée

Forfait numéro1 : Venue ala plate-forme pour élaborer les objectifs de changement.
Ce forfait correspond:

— au profilage de chaque personne, parl’infirmiére fil rouge enamontde lavenue ala plateforme.
Cela correspond a 1h par personne, et inclut la récolte des informations pour personnaliser la
rencontre avec la personne, le renseignement du tableau de bord de Max et |a fiche de synthese,
ainsi que la programmation du rendez-vous pour la journée a la plateforme. Le colt est de 36,3
euros par personne,

—lors de lavenue a la plateforme, a quatre ateliers de 30 mn par intervenant, le temps moyen de
préparation et synthese est de 15 mn par atelier et intervenant. Le co(t par personne est de 6,7
euros pour |'atelier diététique, 6,4 euros pour I’atelier activité physique, 7,7 euros pour |’atelier
psychologique, 16,1 euros pour |"atelier médical, auquel s’ajoute le temps de I'infirmiére fil rouge
qui est présente toute lajournée, soit 300 minutes (18,2 euros par personne).Ce dernierinclutle
tempsde présenceatousles ateliers (180min), ainsique letemps d’accueil et d’explication du suivi
pour cloturerla journée (90 min). Les calculs sont faits sur la base du co(t horaire des personnels
du CHU et intégrentlesfrais de gestion a hauteurde 15%.

— un temps de coordination entre les cinq professionnels, d’'une heure, sans les personnes, pour
réaliserlasynthése des ateliers et préparer|’entretien individuel. Le co(t par personne estde 22,1
euros en moyennantle colt horaire de chacun des professionnels,

— un entretien individuel de 30 minutes par personne avec I’un des cing professionnels (ce qui
équivautadeux personnes pour chaque professionnel). Le colt par personne estde 22,1 euros en
moyennant les colts horaires de chaque professionnel,

— un temps de secrétariat estimé a 40 minutes par personne, soit un colt par personne de 17,5
euros,

— le forfait du logiciel de suivi Max de |la société Botdesign de 68,7 euros payés en une fois pour
toute I’année (voir Annexe 11).

Le colit total de ce forfait a été arrondi a 222 € par patient.

Le forfait numéro 2 : Accompagnementde la personne par les professionnels libéraux.
Le CHU de Toulouse redistribue aux différents professionnels.

Pour chaque professionnel, un temps de 60 minutes par rencontre est proposé (incluant la
consultation du tableau de bord de Max, et lerenseignement de celui-ci, leséventuelles discussions
aveclesautres professionnels dontl'infirmiere fil rouge). Chagquerencontre est valorisée a45 €.

Un panierde 15 rencontres est forfaitisé pourchaque personneavecune répartition variable entre
professionnels, telle qu’elle est proposée en fonction des objectifs fixés lors de la premiére venue
a la plate-forme. Eventuellement cette répartition est revue au cours du télé-suivi par I’infirmiére
fil rouge, en fonction de la capture des signaux faibles, de I’élaboration des difficultés, et d’'une
éventuelledécision de laRCP du Copil.

Ce chiffre de 15 rencontres est moyenné, et peutvarierd’une personne al’autre, enjouantsurun
groupe de 10 patients, c’est-a-dire 150rencontres a redistribuer.

Le coit du forfait est de 675 € par patient.

(®
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Forfait numéro 3 : Suivi de la prise en charge.

L'infirmiere fil rouge réalise trois évaluations a distance, I’une aux environs de quatre mois, I’autre
aux environs de six a huit mois, et une supplémentaire a deux ans (pour s’assurer que les
changements sont ancrés de fagon durable). Cela vaut pour toutes les personnes entrant dans le
parcours. Le co(it est donc de 3 x 45 minutes soit 78,2 euros par personne. Il intégre les frais de
gestion ahauteurde 10%.

A celas’ajoutent et pour certaines personnes seulement :

— pour les personnes souhaitant un arrét du tabagisme, 4 téléconsultations par la structure de
Tabacologie du CHU (lapremiere d’une heure, ettrois de 30 minutes) soitun forfaitde 20,8 euros
par personne. Ce colt est appliqué a toutes les personnes entrant dans le parcours, et prend en
compte que nous estimons que 24 % des personnes auront besoin de ce forfait (50 % des personnes
atteintes de BPCO, et environ un quart des autres personnes),

—dans le cadre du suivi adistance des patients, lorsquel’infirmiere fil rouge identifie des difficultés
d’adhésion etde maintiena poursuivre le programme personnalisé de prévention, il est prévu un
temps de collecte d’informations surle patientaupres de I’ensemble des professionnels impliqués
dans le parcours de ce dernierenvue de I'organisation d’'une RCP. L'objectif est d’intervenir avant
méme que le patientdécide d’interrompre le parcours, et ce, a des fins d’évitertous dévianceset
perdus de vue. L'objectif est donc de maximiserle nombre de personnes arrivant a ancrer les
changements et a aller au bout du parcours. Ce chiffre est estimé a 30 % des entrants dans le
parcours. Pour chacune de ces personnes, I’infirmiére fil rouge proposeraun ou plusieurs contacts
et présenterale dossieren RCP du Copil. Untemps de 60 minutes est estimésoit 31,59 euros pour
chacune des personnes « déviantes », ou 10,4 euros pour toutes les personnes entrant dans le
parcours en appliquantlarégledes30%. Une alerte est envoyée au médecin traitant ou spécialiste.
Eventuellement, elle peut déboucher surune consultation qui entre dans le droit commun.

— pour ces personnes « déviantes » le colt de la RCP (20 minutes par personne) organisée par
I’infirmiere fil rouge est de 69,8 euros (colt moyen des professionnels du Copil) soit 30,7 euros pour
toutes les personnes entrant dans le parcours en appliquant la régle des 30 %. Une alerte est
envoyée au médecin traitant ou spécialiste. Eventuellement, elle peut déboucher sur une
consultation qui entre dans le droit commun.

Le colit de ce forfait a été arrondi a 140 € par patient.

Forfait numéro 4 : Revenue a la plate-forme pour élaborer la fin du parcours et la suite des
objectifs de changement.

Celacorrespond:

—a quatre ateliers de 30 mn par intervenant, le temps moyen de préparation et syntheseestde 15
mn par atelier et intervenant. L'infirmiére fil rouge est présente a tous ces ateliers. Le coQt par
personne est de 6,7 euros pour I’atelier diététique, 6,4 euros pour I’atelier activité physique, 7,7
euros pour l’atelier psychologique, 16,1 euros pour |'atelier médical, auquel s’ajoute le temps
infirmier, soit 240 min (14,5 euros par personne). Ce dernierinclutle temps de présence a tous les
ateliers (180 min), ainsi que le temps d’accueil (30 min). Ces calculs sont faits sur la base du co(t
horaire des personnels du CHU etintegrentlesfrais de gestion a hauteurde 15%.

— un temps de secrétariat estimé a 40 minutes par personne soit un colt par personne de 17,5
euros,

Le colit total de ce forfait a été arrondi a 69 € par patient.
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Forfait numéro5 : Accompagnement de patients experts

Il correspond a la participation des patients dans la création et |’accom pagnement des parcours.
Les modalités seront co-construites avec le CRIASP (de I’agence régionale de santé Occitanie) et
France Asso santé (URASS) qui ont donné leuraccord pour ce principe.

Un colt forfaitaire de 50 € par patient est prévu.

Estimation globale du budget

En année 1, 150 personnes sont incluses, suivies un an avec une évaluation a 2 ans. Le méme
modele s’applique aux années deux et trois avec 300 personnes paran.

Tableau de synthése : avec la montée en charge du nb de patients par an sur les 3 ans (les derniers devant rentrer au plus tard a la fin de la 2&éme année)

Année 1, dont une phase

d'amorcage de 6 mois suivie d'une Année 2 Année 3 Cor Total
d'inclusion)
phase d'inclusion de 6 mois

Nb de patients inclus 150 300 300 - 750
nb de patients forfait 1 150 300 300
nb de patients forfait 2 150 300 300
nb de patients forfait 3 150 300 300 -
nb de patients forfait 4 - 150 300 300
forfait 1 :élaboration du projet personnalisé commun aux 3 types de patients 33300¢ 66600 € 66600 € 166500 €
forfait 2 : PEC de ville 101250 € 202500 € 202 500€ 506 250 €
forfait 3 : suivi dela prise en charge 21000€ 42000€ 42000€ 105000 €
forfait 4 : élaboration de fin de programme - £ 10350€ 20700€ 20700€ 51750€
forfait 5: Intervention du patient expert 7500€ 15000€ 15000€ 37500€
Total prestation dérogatoire (FISS) 163050 € 336450€ 346800€ 20700 € 867000 €

Dépenses FIR
Colt de la Ligue Contre le Cancer
Les missionsde laligue sontindiquées enannexe 10.

Les colts correspondent:

— a la création des capsules vidéos a la fois pour la communication du projet aux partenaires, y
compris de deuxiéme phase, aux personnes entrant dans le parcours, et aux soignants (alafois de
la plate-formeetlibéraux pourles former), le coltestde 3 450 euros

—au livrable du répertoire opérationnel, élaboré surune durée de trois ans, soit 16 200 euros. Ce
répertoire n’existe pas en Occitanie et la Ligue Contre le Cancer n’est pas financée par I’ARS pour
le réseau régional de cancérologie

—aux journées de formation des intervenants libéraux (a raison d’une tous les quatre mois, 1000
euros par jour) soit un total de 9000 euros.

Le colit en année 1 estde 11 850 euros, en année 2 de 8 400 euros, etannée 3 de 8 400 euros.
Cout de la gestionde projet par le CHU

Le co(t annuel correspond a0,3 ETP de chef(fe) de projet profil ingénieur(e), soit 14 926 euros par
an, et 74 630 euros pour les 5 ans (montée en charge, expérimentation et évaluation).

La supervision du projet par le Pr Ritz est estimée a 0,1 ETP, soit 10 993 euros par an, et 54 965
euros pour les 5 ans (montée en charge, expérimentation et évaluation).

()
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La formation des deuxpersonnesinfirmierefilrouge alafaculté de Nimeset pourle DU d’entretien
motivationnel estde 3280 euros

Une amorce de petit matériel informatique pourlaplateformeestde 6 000 euros.

Le couttotal estenannée 1 de 35 199 euros et pour chaque année (années2a5) de 25919 euros,
soitun co(t total de 138 875 euros.

Le colit du FIR estindiqué dans ce tableau

Année 1 Année 2 Année 3 Année 4 Année 5 total
création capsule web 3450€ 3450€
livrable du répertoire opérationnel 5400€ 5400€ 5400 € 16200 €
formaton libéraux 3000€ 3000€ 3000€ 9000 €
sous-total formation (ligue contre le cancer) 11850€ 8400€ 8400€ - € e’ 28650 €
petit matériel 6000 € 6000 €
formation IDE fil rouge 3280€ 3280€
0,3 ETP chef de projet 14926 € 14926 € 14926 € 14926 € 14926 € 74630 €
0,1 ETP pilotage 10993 € 10993 € 10993 € 10993 € 10993 € 54965 €
sous-total CHU portage de projet 35199€ 25919€ 25919€ 25919€ 25919€ 138875€
TOTAL CAI (FIR) 47049 € 34319€ 34319€ 25919€ 25919€ 167 525 €

Le colit total du projetest de 1 034 525€.

Tableau de synthése : avec la montée en charge du nb de patients par an sur les 3 ans

Année 1, dont une phase

Année 4 (pas Année 5% (pas

d'amorgage de 6 mois suivie Année 2 Année 3 " .

d'une phase d'inclusion de 6 mois CHOEREt) HiElEET)
Nb de patients inclus 150 300 300 - - 750
nb de patients forfait 1 150 300 300 - - -
nb de patients forfait 2 150 300 300 - - -
nb de patients forfait 3 150 300 300 - - -
nb de patients forfait 4 - 150 300 300 - -
forfait 1: élaboration du prc')Jet personnalisé 33300€ 66600 € 66600 € s s 166500 €
commun aux 3 types de patients
forfait 2 : PEC de ville 101250 € 202 500 € 202 500 € - € - € 506 250 €
forfait 3: suivi de la prise en charge 21000 € 42000 € 42000 € - € - € 105 000 €
forfait 4 : élaboration de fin de programme - € 10350€ 20700 € 20700 € - £ 51750 €
forfait 5: Intervention du patient expert 7500€ 15000 € 15000 € - € - € 37500 €
Total prestation dérogatoire (FISS) 163 050 € 336450 € 346 800 € 20700 € - € 867 000 €
Formation (ligue contre le cancer) 11850 € 8400€ 8400€ - € - € 28 650 €
Colt CHU portage de projet 35199 € 25919 € 25919 € 25919 € 25919 € 138875€
Total CAI (FIR) 47 049 € 34319€ 34319€ 25919 € 25919 € 167 525 €
Total expérimentation 210099 € 370769 € 381119€ 46619 € 25919€ | 1034525€

* Aucun montant FISS n’est budgété en année 5. De fait, pour les patientsinclus en année 3 et dont
I’évaluation finale est faite 2 ans aprés, en année 5 donc, celle-ci est incluse dans le forfait 3 qui est
déclenché avant/’année 5.
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a. Synthese du besoinde financement
FISS FIR
Année 1 (y compris phase de 163 050 € 47 049 €
construction de 6 mois)
Année 2 336 450 € 34319 €
Année 3 346 800 € 34319 €
Année 4 20 700 € 25919 €
Année 5 25919 €
Total 867 000 € 167 525 €

Colt Total de I’expérimentation
FISS+ FIR (colt/ patient)

1 034 525 € (soit 1 379 €/patient ou

1 156€/patient hors FIR)

VL. DEROGATIONS NECESSAIRES

POUR LA MISE EN CEUVRE DE L’EXPERIMENTATION

Cf.annexe 2

A ce jour, la rémunération a I’activité ne permet pas de prendre en compte la prévention de la
récidive de maladies chroniques chez les patients a haut potentiel de récidive. Et pourtant la
création d’un parcours personnalisé de prévention permettraitd’ancrer des changements de mode
devie, etainsi d’éviterdes complications et des hospitalisations.

Il existe doncune réelle opportunité d’améliorer le financement de la prise en charge des patients,

permettant de répondre aux enjeux de coordination, de qualité et d’efficience.

Le modele de financement proposé déroge a plusieurs articles du code de la sécurité sociale
concernant les principales régles de facturation des professionnels de santé et offreurs de soins

concernés, asavoir:

- L160-81° 2° et6°;
- L162-1-7;

- L. 162-12-2;

- L162-5;

- L162-22-10;

- L.162-26 du code de la sécurité sociale

VILIMPACTS ATTENDUS

L'impact pourles personnes est de changerles habitudes de vie ayant fait la preuve de leur capacité
a prévenirlarécidive de ces maladies. A terme nouspouvons espérer une réduction de ces récidives
etune amélioration de lasanté. Ceschangements sont aussi de nature aaméliorerla qualité de vie
(humeur, estime de soi, capacité de mouvement, d’activité physique...). Ces changements sont
aussi de nature a prévenird’autres maladies chroniques associées al’obésité et aux déséquilibres

alimentaires et de I’activité physique (maladies cardio-vasculaires, ...).
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L'impact organisationnel est de pouvoir disposer d’un parcours de changement des habitudes de
vie, qui s’ajoute au parcours de soins habituels. Si cette expérimentation est validée, ce parcours
deviendradisponible pourles médecins traitants et pourles médecins spécialistes.

Ce parcours, organisé, évitera le nomadisme des personnes entre différents professionnels et les
colits de santé correspondant. Nous pouvons espérer une diminution de larécidive dans ces trois
champs, et une réduction des colts de santé.

IX.MODALITES D’EVALUATION DE L’EXPERIMENTATION PROPOSEES

Les repeéres suivants seront proposés pour I’évaluation du projet, ils sont indentés sous chaque
objectifs
1. Objectifsstratégiques

Prévenirla récidive de maladies chroniques (cancer du sein, diabéte permanent, BPCO)*:

a) Par une initiation, un maintien et un ancrage des changements des habitudes de
vie (alimentation, activité physique, motivation et éventuelle perte de poids, amét
du tabagisme)

a. Validation lors de la revenue a la plateforme au bout d’un an que les
objectifs formulés un an auparavantsontancrés

b) Au sein d’un parcours avec plusieurs étapes (élaboration du projet, pilotage du
projet, accompagnement des changements par des professionnels experts
(diététicien, psychologue, tabacologue, EAPA)

a. Validationlorsde larevenue alaplateformeauboutd’unan quelesétapes
ontété déclinées aveclesaccompagnements prévuspar les professionnels
(diététicien/EAPA/psychologue) et par I’infirmiérefil rouge

c) Avecune coordination de parcoursavecun logiciel dédié

a. Validerque Max a été utilisé, etaquelle fréquence

d) Un partenariatavecles médecinstraitants et spécialistes

a. Validerquelesmédecinstraitants etspécialistes ontété informés, alertés
des difficultés éventuelles et ont pu interagir avec les personnes ou leur
accompagnant

e) Un partenariat avec des associations de patients pour la co-construction de leur
réle dans ce projetde prévention

a. Valider que des partenariats ont été formalisés et ont permis une
interaction soignant-soigné

2. Objectifs opérationnels

f) Optimiserlesorganisations existantes avecl’intégration d’un parcours prévention
basé sur des séances associant un coachingau parcours de soin,

a. Indicateur: le parcours de prévention est identifié par les utilisateurs
(patients, professionnels et médecins de proximité) par rapport au
parcours de soins etaux soins de support

g) Financer un parcours prévention des récidives en complémentarité des soins de
support,

a. Indicateur:lefinancementacouvertlesbesoins

9 La sémantique de rémission, rechute et récidive des maladies chroniques estdécrite au début du chapitre
« Problématique » page 5
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b. Indicateur: une diminution des exacerbations de BPCO est notée, et
pendant le temps de I’expérimentation I’incidence du diabéte permanent
et desrécidivesde cancerdusein estquasinulle

h) Améliorerlaqualité de vie et lacapacité d’autonomie des patients en collaborant
avecdes professionnels de santé a proximitédulieude vie,

a. Indicateur:Une analyse de laqualité de vie estréalisée

i) Former des experts de la prévention et les médecins traitant a une culture
commune du parcours prévention pour une prise en charge de qualité en
s’appuyant également surdesassociations de patient,

a. Indicateur:lesformationsontétédispensées,nombre de personnes ayant
bénéficié des formations

j) Développerunoutil de télémédecine complet pourassurer I’auto-surveillance, la
coordination des professionnels de santé et le monitoring en temps réel, de méme
que le repérage des personnes « déviant» du protocole pour éviter qu’elles ne
soient perdues de vue

a. Indicateur:max fonctionne

b. Indicateur: max estutilisé, nombre de connections par patient, évolution
desconnexions dansle temps, nombred’échanges

c. Indicateur:signauxfaibleseffectivementrepérés

k) Montrer I'intérét du concept innovant des plateformes de prévention et de
promotion du changement des habitudes devie pourfavoriser leur développement
et les pérenniser.

I) Identifierles personnes,lesinformer, etles motiver pour participerau parcours de
préventionde larécidive

a. 750 personnes ont été recrutées pour participer, calcul du nombre de
personnes sollicitées quiontdécliné

m) Préparerlavenue ala plateforme de prévention et de promotion du changement
des habitudes de vie

a. Evaluation du nombre de feuilles de synthése élaborées par infirmiére fil
rouge et du degré de satisfaction des personnes a cette préparation

n) Profilerles personnes, c’est-a-dire identifier les problématiques des habitudes de
vie nécessitant un changement,

a. Llafiche de synthése alafin de la venue de la plate-forme a identifié
ces problématiques

o) Faire connaissance ausensdu diagnostic éducatif,

a. Commencer a créer |'alliance avec le pilote du projet personnalisé de
changement (I'infirmiere « fil rouge »),

b. Donner du contenu éducatif/informatif spécifique afin de convaincre que
le changement des habitudes de vie est souhaitable / bénéfique,

i. Les personnesontregulescapsulesvidéo

c. Organisercette venue (date, ...).

p) Organiser le fonctionnement de la plateforme de prévention et de promotion du
changementdes habitudes de vie pour en assurerla pérennité, et afin que chaque
personne élabore un projet personnalisé de changementalafinde la venue

a. La coordination de la plate-forme estréalisée par l'infirmiére fil rouge. Le
nombre de soignants présents (diététicien/EAPA /psychologue /médecin)
ou ayant d( étre remplacé est tracé. La pérennité des deux personnes
infirmiére fil rouge est évaluée

g) Organiser le répertoire des professionnels experts formés
—recenserces professionnels,

i. Cerépertoireestlivré touslesans

a. Organiser une charte et un engagement des professionnels avec les

contrats etles conventions précisantles modalités de financement...,
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ii.  Cettecharte estélaborée etsignée parles partenaires

a. Elaborerlesformationsspécifiques de ces professionnels a ce parcours de
prévention de la récidive, et a I’accompagnement spécifique de ces trois
catégories de personnes.

iii. Lescapsulesvidéoontétémisesadisposition,etlesformationstous les quatre
moisont été réalisées avecune trace des présents

r) Organiserle pilotage du projet personnalisé de changement:

a. Elaborer le recueil dessignaux faibles, d’activité physique, d’alimentation
et de motivation,

iv.  L'application Max présente sous forme de diagramme et de jauge |’adhésion
au programme, crée des alertes en cas d’absence, de non adhésion, ou d’écart
de l’objectif fixé
a. Organiserle suivide cessignaux faibles,

v. Linfirmiérefil rouge analyse régulierement les signes faibles
a. Organiserlasynthésedes collaborations au sein du logiciel de coordination

(retourdes personnes, retour des et aux professionnels, signaux faibles),

vi.  Lors de difficultés de déviation par rapport aux objectifs, une alerte est
envoyée au médecin traitant etaux médecins spécialistes
a. Organiserlesprisesde décisions pourlesdéviantsal’atteinte des obj ectifs

(organiserles entretiens motivationnels, organiser les recours alaréunion
de concertation pluri professionnelle pourarbitrerlasuite du parcours...),

vii.  Des réunions de concertation sont organisées de facon mensuelle avec une
trace desdécisions
a. Organiserlavenue alaplateformeautermed ‘unan,

viii.  Tous les patientsvenusalaplate-formesontrevenusauterme d’unan

a. Organiserle transfertdesinformations pertinentes au médecin traitant et
aux médecins spécialistes alafin du parcours de prévention.

ix.  Lors de la revenue a la plate-forme, une synthese est envoyée au médedn
traitant et aux médecins spécialistes

s) Organiserl’utilisation du logiciel Max de coordination de parcours :

a. Elaborerlerecueil desinformations pertinentes (signaux faibles),

b. Organiserlerecueil dessynthéses des professionnels,

c. Gestiondutableaude bord,

d. Formationdes utilisateursde labulle collaborative et du tableau de bord

t) Gestiondu projet
a. Définirl’équipeprojet, sesrolesetsonfonctionnement,
X.  Le chefde projetélabore cesrdles,

a. Organiserlesuivietl’analysedesindicateurs de processus,

b. Organiser les réunions des comités de pilotage : celui qui arbitre les
ressources a modifier si une personne dévie de ses objectifs, et le comité
de pilotage du projet (porteur, partenaires, ARS, CRAM; ...).

xi.  Une réunionde pilotage estorganiséetousles semestres
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X.INFORMATIONS RECUEILLIES SUR LES PATIENTS

INCLUS DANS L’EXPERIMENTATION

Des données de santé sont recueillies dans Max, a la fois les questionnaires que les personnes
rempliront de facon réguliere, ceux qui aurontservialeur profilageinitial, et les fiches de synthése
et les courriers et messages adestination des médecins traitants et des médecins spécialistes.
L'application est habilitée agérerethébergerles données de santé.

Les personnes s’engageant dans le parcours signeront une charte au moment de I’inclusion et
témoignerontdu faitd’avoir été informées de ce recueil.

XI.OBLIGATIONS REGLEMENTAIRES ET RECOMMANDATIONS DE TRAITEMENT DE DONNEES DE

OCCITANIE @ hgence Régonale

S

SANTE A CARACTERE PERSONNEL

Les données nominatives et d’ordre médical seront partagéesparle biais d’outils sécurisés. C'estle
cas de |"application MAX.

XIL.LIENS D’INTERETS

Le porteurde projetindique qu’il amis a joursa déclaration surle site officiel et ne déclare pas de
conflitd’intérét.

La liste des praticiens ou structures participant a I’expérimentation est présentée enannexe 1. En
confirmant leur participation, chaque participant s’engage a faire une déclaration d’intérétsau titre
desliensdirects ouindirects avecdes entreprises fabriquant des matériels ou dispositifs médicaux.
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Entité juridique et/ou
statut ; Adresse

Coordonnées des contacts : nom
et prénom, mail, téléphone

Signatures numérisées

Porteur

CHU de Toulouse, rue

Christophe Mazin

- istophe MAZlN
/ﬁy é‘tatfe-Géﬂ

Viguerie, 31000 | Secrétaire Général R ST
Toulouse . o
a o A 1S3y £ mc;; ‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘ -
Patrick Ritz, ritz.p@chu- ol :g%ﬁiu’m oy
toulouse.fr, 0682279325 “"mﬂ«mm “’R&mw»gg
ZI8 T“-USG!azsng
Partenaires | |UCT-Oncopole Florence Dalenc, | s axroweme. ' .
(Institut Claudius | dalenc.florence@iuct-oncopole.fr | <=/ "IZ s Recwe
Regaud) 053115 51 04 o188 T Rt G

RFFE 10108086080 - Fingaa 31 17
T, D8 39 15 51 32 - Fan I:';:II 515::'?

La Ligue Contre le

Marie-Ange Léophonte,

Cancer marie-ange.leophonte@ligue- ) |~ ”Eﬁ%““
Association Loi | cancer.net 0617490469 (2K _—
1901Campus de i
I’Oncopole 5 avenue
Joliot  Curie 31100
Toulouse
Bot Design Jean Louis Fraysse,
jlfraysse @botdesign.net — T
0607848147
URPS médecins | Dr Bensoussan
Occitanie https://www.medecin-
occitanie.org/?cli_action=161329
1448.981
CRIAPS Dr Nathalie Szapiro

Pilote de projet PRS

DUAJ | Direction Usagers, Affaires
Juridiques

ARS Occitanie

04 67 07 2091

France asso-santé

Mme Caussy
https://occitanie.france-assos-

sante.org/

Il

Partenaires
de phase
deux

A déterminer

Les partenaires libéraux seront
sollicités pendant les 6 premiers
mois par le chef de projet

Efformip

Mme D Lauer, Directrice Efformip
Davina.lauer@efformip.com
0561778537

# Fiace L a};e TEARONZE
31059 Toukuse Ceose §

Tea: 06 67 08 84 T8
RS yaeflomeip.com f comacseNonsia &
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ANNEXE 2 : CATEGORIES D’EXPERIMENTATIONS
A quelle(s) catégorie(s) d’expérimentations répond le projet ? Il est possible de combiner les
catégories.

MODALITES DE FINANCEMENT INNOVANT | COCHER | SI oul,
(Art. R. 162-50-1 —I-1°) PRECISER

a) Financement forfaitaire total ou partiel pour des activités financées
al’acte ou al’activité

b) Financement par épisodes, séquences ou parcours de soins oui
¢) Financement modulé par la qualité, la sécurité ou |’efficience des
soins, mesurées a I’échelle individuelle ou populationnelle par des
indicateurs issus des bases de données médico-administratives, de
données cliniques ou de données rapportées par les patients ou les
participants aux projet d’expérimentation d’expérimentations

d) Financement collectif et rémunération de I’exercice coordonné

MODALITES D’ORGANISATION INNOVANTE | COCHER | SI oul,
(Art. R. 162-50-1 — I-2°) PRECISER

a) Structuration pluri professionnelle des soins ambulatoires ou a | oui
domicile et promotion des coopérations interprofessionnelles et de
partages de compétences

b) Organisation favorisant I’articulation ou l'intégration des soins
ambulatoires, des soins hospitaliers et des prises en charge dans le
secteur médico-social

c) Utilisation d’outils ou de services numériques favorisant ces | oui
organisations

MODALITES D’AMELIORATION DE L’EFFICIENCE OU DE LA QUALITE DE | COCHER | SI oul,
LA PRISE EN CHARGE DES PRODUITS DE SANTE PRECISER

(Art. R. 162-50-1 — lI°)1°

1. Des prises en charge par |'assurance maladie des médicaments et
des produits et prestations de services et d’adaptation associées au
sein des établissements de santé, notamment par la mise en place de
mesures incitatives etd’un recueil de données envie réelle

2. De la prescription des médicaments et des produits et prestations
de services et d’adaptation associées, notamment par le
développement de nouvelles modalités de rémunération et
d’incitations financiéres

3. Du recours au dispositifde I’article L. 165-1-1 pour les dispositifs
médicaux innovants avecdes conditions dérogatoires de financement
de ces dispositifs médicaux.

10 Ne concernent les projets d’expérimentation déposés aupreés des ARS que dans le cas ou ces modalités
s’intégrent dans un projet ayant un périmeétre plus largerelatifaux organisationsinnovantes (définies au 1°

dulde l'articleL.162-31-1)
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ANNEXE 3 : Profil des personnes et cibles des changements des habitudes de vie

Quelle personne Femme diabéte | Femme ayant un cancer | BPCO
gestationnel du sein

Critére inclusion Diabéte gestationnel | Femme ayant cancer du | Femme ou
traité parinsuline sein en rémission | Homme, BPCO,

clinique compléete, en
situation d’obésité (BMI
> 30) ayant terminé le
traitement loco-régional

situation d’obésité,
aprésexacerbation

la consultation post-

et les traitements
médicaux
(néo)adjuvants, a
I’exception de
I’hormonothérapie  (si
indiquée).
Critere exclusion Diabete permanent a | Cancer du sein | Contre-indicationa

métastatique

I’activité physique

diabétologue

Plus médecin traitant,
un peu plus tard, si la
personne n’inclut pas
I’expérimentation a ce
moment précis

natale Déni de la maladieetde | et a la perte de
Déni de la maladie et | sesrisques poids
de sesrisques Age> 70 ans Age> 70 ans
Quand Consultation post- | Consultation de I'apres- | En fin
natale cancer avec remise du | d’hospitalisation
plan personnalisé aprés | pour exacerbation
cancer (PPAC) / En fin de
réhabilitation
Ou lors d’une | respiratoire pour
consultation de | exacerbation / Lors
surveillance ultérieuresi | d’'une consultation
la personne a besoin | aprés une
d’'untempsderéflexion | exacerbation
Par qui Obstétricien ou | Chirurgiens, oncologues | Pneumologue

médicaux et
radiothérapeutes et IDE
coordonnatrice en
sénologie.

Plus médecin traitant, ou
Ligue Contre le Cancer
ou association  de
patients, un peu plus
tard, si la personne
n’inclut pas
I’expérimentation a ce
moment précis

Plus médedin
traitantun peu plus
tard si la personne
n’inclut pas
I’expérimentation a
ce moment précis
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Informée quand Pendant la grossesse | Evoqué lors des 1°| En fin
ou consultation post-| consultations puis plus | d’exacerbation
natale en détail lors de Ia

consultation de fin de
traitementoude I'aprés-
cancer

A I'IUCT-O puis Ligue
Contre le Cancer

Rationnel de
I’intervention

Le risque de diabéte
permanent est
multiplié par 7dansles
5-7 ans, la réduction
de prévalence du
diabete permanent est
de 50% a 12 ans (voir
annexe 4)

Cf.annexe5

La fréquence  des
récidives est réduite par
une augmentation de
I’activité physique et par
une alimentation plus
adaptée

Cf.annexe 6

La fréquence et la
sévérité des
exacerbations sont
des facteurs
pronostiques de la
mortalité.

Effet démontré de
I’activité physique

réguliere et
équilibre

alimentaire sur la
réduction des

exacerbations.

Cible de changement
des habitudes

Perte de poids cible de
7%

150 min d’activité
physique parsemaine
Equilibrer

I’alimentation  pour
une perte de poids
Voirannexe 4

Les recommandations de
INCA NACRE 2020
proposent:

150 minutes d'activité
physique et modérée ou
75 minutes d'activité
soutenue, deux séances
de renforcement
musculaire et réduction
dela sédentarité
Equilibre  alimentaire
(alimentation riches en
céréales completes, en
légumes secs en fruits et
légumes, limiter Ia
consommation de viande
et de charcuterie),
réduction de la
consommation d'alcool a
moins de deux verrespar
jouret pas touslesjours,
Cible de perte de poids
est un poids normal
apresle traitementetun
IMC de 25-30 pour les
personnes en situation
d’obésité). Les
recommandations de la
Haute autorité de santé
pour la prise en charge

150 min d'activité
physique
d’intensité
modérée ou 60
minutes d'activité
physique
d’intensité élevée +
2 séances de
renforcement
musculaire
hebdomadaires +
réduction de |Ia
sédentarité
Amélioration
gualitative
I’alimentation.
Stabilisation
pondérale ou faible
réduction (selon le
stade de la
maladie) sans
réduction de |Ia
masse maigre.
Voir annexe 1 du
document principal

de
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de l'obésité sont une
perte de 5 & 15 %. A
terme, la perte de poids
soutenue, et dans I'idéal
un indice de masse
corporelle entre 25et 30.
L’absence
d’augmentationdu poids
est un résultat voir
annexe 1 du document
principal, et6

L'arrét de la
consommation de tabac
estrecommandé
Originalité Il n’existe pas d’intervention encadrée, prolongée (1an) et récurrente,
pluri-professionnelle,
Spécificité des [ Dans une certaine mesure les objectifs de changement d’alimentation,
objectifs d’activité physique et de sédentarité, d’arrét du tabagisme sont les

mémes dans les 3 situations.

Cependant, il ya une personnalisation de ces objectifs génériques et de
leur progression, par exemple pour I'activité physique pour laquelle la
progression dépend de I’age, du poids, des comorbidités, du niveau de
déconditionnement (bienplusque delasituation/pathologie a prévenir).
Il y a également une personnalisation des objectifs a la situation, ainsi
pour |'activité physique des femmes avec cancer du sein, la prise en
compte des douleurs est importante. Pour les femmes avec un diabéte
gestationnel une attention est portée alasituation périnéale, a travailler
pour identifier du temps pour soi pour promouvoir les changements
quand les soins au bébé peuvent prendre la priorité, et a une
alimentation suffisammentriche en protéines eten amidons, mais aussi
encalciumen cas d’allaitement....

Les capsules vidéo décrites dans |’Annexe 10 ébauchent ces
personnalisations alasituation

Réduction de la consommation de tabac et addictologie

La réduction du tabagisme est un objectif pour la BPCO et pour le cancer du sein (pour éviter la
récidive), eten prévention primaire pourle diabéte gestationnel. L'arrét du tabagisme ne requiert
pas une compétence d'addictologie. Ainsi dans la formation des futurs médecins les
pneumologues ont établi le référentiel de connaissance et de compétence pour réduire cette
consommation considérée comme une addiction sans recours automatique a un médecin
addictologue. Nous avons prévu un parcours "arrét du tabagisme" en pneumologie dans ce projet
Pourla réduction de l'alcool, dans ces trois pathologies les recommandations sont de limiter a deux
verres par jour (et pas tous les jours) mais de ne pas avoir une consommation nulle; c'est un
changement des habitudes de vie éventuelles qui ne requiert pas le recours addictologue. Si une
addiction (mésusage de I'alcool) était mise en évidence, le recours a un addictologue serait de
rigueur (en consultation de droit commun).
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ANNEXE 4 : Référentiel de prise en charge du diabéte gestationnel, Société Francophone du
Diabete (référence 3), Médecine et Maladies Métaboliques, 2010, volume 4, numéro 6, hors-série.
Le risque de récidive de diabéte gestationnel est estimé entre 30et 84 % selonles études portant
sur une seconde grossesse. Le risque de diabéte permanent est multiplié par 7 avec une
augmentation dans le temps. Le risque de syndrome métabolique est multiplié entre 2 et 5 fois. Le
risque de maladie cardio-vasculaire est multiplié par1,7.

Les facteurs de risque de diabéte permanentsont la surcharge pondérale (et donc I’obésité), la
nécessité d’'uneinsulinothérapie pendantlagrossesse, etla découverte de ce diabéte gestationnel
avant la24eme semaine.

Aprés un diabéte gestationnel, le suivi doitinciter a poursuivre les modifications d’hygiéne de vie
(activité physique 30360 minutes parjourau moins cing jours par semaine, alimentation équilibrée
(référence au PNNS4, référence 4), arrét du tabagisme) ; le suivi comporte aussi la recherche
réguliére et le traitement des éventuels autres facteurs de risque cardiovasculaire associés
(hypertension artérielle, dyslipidémie). Chez des femmes en surpoids ou en situation d’obésité et
ayant destroubles persistants mineurs de laglycorégulation, les modifications intensives du mode
de vie, si possible dans des programmes d’éducation thérapeutique ciblés, ou un traitement par
metformine réduisent de moitié le risque de DT2 ; toutefois, la metformine n’a pas I’AMM dans
cette indication en France. Il est tres important que |I’éducation thérapeutique porte aussi sur la
programmation des grossesses ultérieures. Les recommandations de la Haute Autorité de Santé
(*référence 1) pourl’obésité sont doncsatisfaisantes. Celle du DPP (5), avecune perte de poids de
7 %, une activité physique de minimum 150 minutes par semaine, et une alimentation équilibrée
sont conformes a celle de la Haute Autorité de Santé pour I’obésité, dans ce contexte (*référence
1).

*Référence 1: Recommandation de prise en charge de I’obésité en ambulatoire, Haute
Autorité de Santé 2011.

L'objectif de perte de poidsestde 5 a 15 % par rapport au poidsinitial etle maintiende la
stabilité pondérale est un objectif intéressant en cas d’échec thérapeutique. L’ objectif est
égalementd’améliorer le bien-étre, I’estime de soi etl’intégration sociale.

Ceci sera obtenu avec des objectifs alimentaires ou diététiques, en corrigeant les exces
d’apport énergétique et en trouvant un équilibre alimentaire (référence au PNNS4,
référence 2) au travers de modifications durables des habitudes alimentaires. Quand un
amaigrissement est souhaité, il se fait par une orientation vers une alimentation avecune
densité énergétigue moindreet une diminution de lataille des portions.

L'objectif d’activité physique est d’augmenter toutes les activités physiques et de réduire
le temps consacré aux activités sédentaires. L'objectif est de 150 minutes par semaine
d’activité d’intensité modérée, fractionnées en une ou plusieurs séances d’au moins 10
minutes.

Référence

1. https://www.has-sante.fr/jcms/c 964938/fr/surpoids-et-obesite-de-l-adulte-
prise-en-charge-medicale-de-premier-recours

2. https://www.mangerbouger.fr/PNNS/Le-
PNNS?gclid=CjwKCAiIAu8SABhAXEiwAsodSZEvJ1jV9VPRn3dqg5tuQt0zUJalL7Igu9wsP
DUUvUISB4a0dy8zqlZIRoC4CEQAvVD BwE
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ANNEXE 4 bis : Rationnel de prévention de risque de diabéte permanent aprés un diabéte
gestationnel
Diabéte gestationnel et prévention du diabéte permanent
La prévalence du diabéte gestationnel en France est estimée a 8% des grossesses, dont 26,9% sont
insulinées (6). 1l ya des disparitésrégionales : plusa laRéunion eten Seine Saint Denis et dans des
ethnies particulieres, pas de données pourles autres régions de France.
Diabéte permanentapres diabéte gestationnel ; incidence:
Les études suivantes montrent

e Diagest 2 (France, Nord-Pas de Calais) : aprés diabéete gestationnel, 18% des femmes sont

devenuesdiabétiquesa b ans, 35% a 11 ans

Diabete permanentapres diabéte gestationnel : prévention :
Toutes les études sauf DPP sont faites rapidement apres I’accouchement. Le critére de jugement
est le changement de poids, I’adhésion au programme, le changement des habitudes de vie. DPP
estla seule étudeadistance (12ans apresle DG), et dontle critére de jugement est|’apparition du
diabete (5).
Diagest 3 (France, Nord-Pas de Calais, 7). Il s’agit d’'un programme de prévention avec séances
collectives et entretiens téléphoniques, durée 3ans. Critére d’inclusion : diabéte gestationnel +un
autre facteur de risque de diabéte. Etude négative : 10,3% de diabéte a 3 ans. Seules 55% des
femmesontsuivilatotalité du programme. Assiduité meilleure aux séances collectives : IMC < 27,
niveau d’études, travail, age plus élevé. Le nombre de contacts téléphoniques est un facteur
d’assiduité aux séances collectives.
DPP (5). 350 femmes avecantécédentde diabete gestationnel (en moyenne 12 ans avant, age 43
ans a l'inclusion), 1416 avec une précédente grossesse sans DG. Méme niveau d’intolérance au
glucose; surveillance de I’apparition d’un diabéte permanent parglycémieajeun tousles 6 mois et
HGPO tous lesans pendant 3 ans.

L'intervention d’un an consiste en 24 séances de groupes pour promouvoirune perte de poids de
7%, un équilibre alimentaire et une activité physique de 150 minutes par semaine.

o Les femmes avec un antécédent de diabéte gestationnel ont une incidence du
diabéte augmentée de 71% par rapport a celles qui n’ont pas eu de diabéte
gestationnel;

o Parmilesfemmesavecun antécédentde diabete gestationnel, I’intervention DPP
et lametformine réduisent I’incidence du diabéte de 50% ;

o Progression vers le diabéete: 15.2 et 89 cas pour 100 années-patients
respectivement;

o 5a6individusatraiterpourpréveniruncas de diabéte en 3 ans.

L’étude de ReinhartJAetal (8).

C'estune étude piloterandomisée, 38 femmes juste aprés diabéte gestationnel,avecintervention :
6 mois coaching motivationnel téléphonique. L'impact significativement favorable sur équilibre
alimentaire, activité physiquede loisiret BMI (-1,5)

L’étude de Ferrara A et al (9).

Intervention DPP-like téléphonique débutant pendant la grossesse et poursuivie 1an aprés (environ
100 femmes dans chaque groupe). Une plus grande proportion de femmes atteint son objectif de
poids (retourau poids d’avant la grossesse)

L’étude de Tianjin (10)

1180 femmes avec un diabete gestationnel entre 2005 et 2009, randomisées pour intervention
d’hygiéne de vie (n =586) ou groupe contrdle (n = 594). Intervention : 6 RV avec diététicienne la
premiére année, 2 autres sessions et 2 entretiens téléphoniques la2¢™ année. Réduction de poids
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plusimportante dans le groupe intervention, amélioration de I’équilibre alimentaire et de I’activité
physique.

Au total, les interventions répétées de type coaching ont un impact favorable sur I’équilibre
alimentaire et I’activité physique. L'étude DPP montre a 12 ans une réduction de 50 % du risque
de diabéte permanent aprés une intervention d’un an. Cela justifie parfaitement notre modele
d’intervention.
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ANNEXE 5 : rationnel de prévention de la récidive du cancer du sein
Celafait partie desrecommandations notamment INCa et NACRe (11) et nous ne disposons pas de
structures adaptées pour accompagner de facon personnalisée les femmes en situation d’ obésité

a suivre cesrecommandations.

e Pendant les traitements, il est recommandé d’éviter la prise de poids pour les patientes
de poids normal ou en exces de poids. Il est cependantinapproprié de faire perdre du
poids aux patientes présentant une surcharge pondérale pendant cette période. Apres les
traitements, il apparait bénéfique d’atteindre et de maintenir un poids normal. Mais
attention, pourlespersonnes présentant une obésité, I’atteinte d’'un IMC entre 25 et 30
kg/m?, est un objectif plus réaliste ; et pour les patientes de plus de 70 ans, |la perte de

poids n’est pasappropriée.

e Conseils alimentaires : limiter les aliments riches en matiéres grasses. Privilégier les
alimentsrichesen fibrestels que les céréales complétes, |égumes secset fruits et légumes,
limiter la consommation de viande et de charcuterie, les compléments ne sont pas
recommandés sauf en cas de carence. Le jeune n’est pas recommandé faute de preuve
validée de son efficacité. La consommation d’alcool n’est pas ainterrompre totalement (ce

n’estle cas que pour les cancers desvoies aéro-digestives supérieures).

e |’arrét dela consommation de tabacestrecommandé
e Promouvoiret prescrire lapratiqued’uneactivité physique réguliére, si besoin adaptée, et

prévenirlasédentarité

e Améliorer le pronostic du cancer du sein: La pratique d’une activité physique apres
diagnostic d’un cancer du sein diminue le risque de récidive et le risque de déces par

cancer du sein(12,13).

e Réduirelerisque de second cancerdu sein ou autre organe par des actions de prévention
cibléessurlesfacteurs nutritionnels : réduire laconsommation de boissons alcoolisées et
réduire lasurcharge pondérale, viaune alimentation équilibrée et diversifiée et la pratique

d’une activité physique réguliere.
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Argumentaire

IMC- nutrition et activité physique aprés cancer du sein: impact sur le pronostic et
recommandations

Version :09.02.20
PrF. Dalenc
Pr C. Vaysse

Il n’existe pas de plateforme / séances d’éducation thérapeutique spécifiquement dédiées aux
personnes en situation d’obésité aprés un cancer dont le cancer du sein. Or, notre expérience
clinique nous montre les difficultés majeures que nous rencontrons pour que ces femmes s’orientent
vers les soins de support proposés a 'ensemble de la population que ce soit en termes d’activité
physique adaptée (APA), de consultation auprés d’un diététicien ou de séances d’éducation
thérapeutique (nutrition et AP).

Obésité et pronostic des cancers du sein

De nombreuses études cliniques et méta-analyses ont clairement démontré I'impact négatif de
I’obésité en termes de pronostic aprés un cancer du sein : elle augmente le risque de rechute (y
comprisle risque de rechute a distance et le risque de rechute tardive soitau-delade 5 ans) et de
décésspécifiquede 35 a 40% quel que soitl’age des femmes, leur statut hormonal (ménopause ou
pas) ou encore le type immuno-histochimique du cancer du sein, méme siI’effet est probablement
plus marqué des lors qu’il s’agit d’un cancer qui exprime les récepteurs hormonaux (14, 15).

Prise de poids aprés un cancer du sein et pronostic

De plus, une méta-analyse (16) démontre que la prise de poids aprés un cancer du sein, dés lors
qu’elle estsupérieure a 10%, est associée aune augmentation modeste durisque de déces toutes
causes confondues de 23% mais pas de déces spécifiques. C'estdoncl’IMCau diagnosticdu cancer
du seinquialavaleurpéjorative laplusimportanteentermes de pronostic.

Effetde la perte de poids aprés un cancer du seinsur le pronostic

Il n’existe pas d’étude randomisée qui ait montré que la perte de poids aprés un cancer réduise le
risque de rechute et améliore la survie. Toutefois, une méta-analyse regroupant 5 études
observationnelles et comprenant de trés nombreux biais, suggérent que la perte de poids apres
cancer du seinaméliore lasurvie globale spécifique ou non cheztoutes les femmes qu’elles soient
ou non en situation d’obésité au diagnosticde leurcancerdu sein (17).

Il est néanmoins admis que :
- Lesoncologuesdoivent expliquera chacune de leur patiente que la prise de poids aprés un
cancer du sein peut potentiellement étre délétere
- Lesoncologues doivent expliquer aux femmes en situation d’obésité ou bien en surpoids
que la perte de poids aura possiblement un impact favorable sur leur pronostic. De fait,
toute action surles paramétres AP et nutritionnel pourrait avoir un impact sur la diminution
durisque de rechute et de déces.
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Surcharge pondéral et risque de seconds cancers

L'obésité chez les femmes au diagnostic d’un cancer du sein est associée a une augmentation
significativedu risque de seconds cancers. En particulier, I’'augmentationest de 37 % pourle risque
de cancer de I’autre sein, de 89 % pour le cancer colorectal et de 96 % pour le cancer de
I’endometre. Une relationdose-réponse est observée pourlerisque de cancerde I’autre sein ou de
I’endometre, c'est-a-dire avec un risque augmenté pour la surcharge pondérale en général
(surpoids et obésité) et d’autant plus augmenté que lasurcharge pondéraleest élevé e.

Surcharge pondéral et risque de complications liés au traitement du cancer du sein

Outre le fait que I’obésité majore le risque de diverses pathologies, de laméme maniere que chez
lesfemmes quin’ont paseude cancerdusein (DNID, HTA, arthrose, maladiespulmonaires, ...), elle
augmente aussi lerisque de complicationsliées aux différents traitements du cancer du sein : risque
de lymphoedémeet possiblementrisque de toxicité cardiaque des anthracyclines (18).

Impact de I’activité physique sur le pronostic des cancers du sein (19)

Il estclairementdémontré que I’AP pratiquée avant ou/et aprés le diagnosticde cancer du sein est
associée aune meilleuresurvie globale et spécifique, ainsiqu’auneréduction du risque de récidive.
L'effet est plus important lorsque I’AP est pratiquée apres le diagnostic. De méme, des données
(moins nombreuses) montrent que I’effet positif apparait d’autant plus important que le niveau
d’AP est élevé mais est significatif dés une activité de 5 MET.h/semaine.

NB:

L'unité la plus souvent utilisée dans la littérature internationale, qui permet d’estimer la dépense
énergétique, reste le MET (Metabolic Equivalent of Task). On définitle MET comme le rapport de
la dépense énergétique de I'activité considérée sur le métabolisme de repos. La valeur ainsi
obtenue représente un multiple du métabolismede repos. L'échelle d’équivalence métabolique va
de 0,9 MET (sommeil) a 18-20 MET (course a plus de 19 km/h). L'unité de base de 1 MET utilisée
par convention est équivalente a 3,5 ml d’oxygene consommé par minute et par kg de poids
corporel, ce qui correspond a une dépense de 1,2 kcal/min pourun sujetde 70 kg.

Meéta-analyses sur I'impact de I’AP dans la réduction de la mortalité globale et spécifique apres
cancer du sein:
- 2015 (20) : une méta-analyse regroupant 8 études (AP vs pas ou peu) montre que I’AP
réduitde 48% le risque de décés toutes causes confondus (RR0.52 ; 1C95% : 0.43-0.64).
- 2016 (21) : une méta-analyse regroupant 16 études (AP vs pas ou peu) montre que I’AP
réduitde 38% le risque de décés spécifiques (RR0.62 ; 1C95% : 0.48-0.80)
Il est important de souligner que I’'impact est majeur, au moins égal, a I'impact des traitements
médicaux (chimiothérapie et hormonothérapie).

Une méta-analyse (22) regroupant uniquement5études suggére en effet favorablede I'impact de
I’AP sur le pronostic aprés cancer du sein dés 5 MET.h/semaine avec un effet d’autant plus
important que I’AP est intense : réduction de la mortalité spécifique de 6%, 11% et 16% pour des
APde 5, 10 et 15 MET.h/semaine.
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Impact de la nutrition/perte de poids sur le pronosticdes cancers du sein (19)
De nombreuses études cliniques prospectives sont en cours: DIANA-5, SUCCESS-Cetc...
A ce jour, deux études randomisées (controle de la nutrition vs pas) ont été publiées sur le sujet
rapportant desrésultats contradictoires probablement du fait qu’elles concernaient des patientes,
d’age différents, ayantau diagnosticun IMC différent et des pathologies avecdes caractéristiques
biologiques nonidentiques :
- L'étude WINS (23) rapporte un impact favorable sur la survie globale d’une alimentation
réduite en matiére grasse, uniquement chezlesfemmesayant un cancer du sein RH négatif
(HR 0.36; 1C95% : 0.18-0.74 ; p=0.003).
- L'étude WHEL (24) ne démontre pas de bénéfice en termes de réduction du risque de
rechute comme de survie d’une alimentation contrélée, riche en fruits, fibres et pauvre en
matiere grasse chez 3088 femmes

Recommandations américaines chez les femmes en situation d’obésité en termes d’AP et de
nutrition:

L’ASCO (American Society of clinical Oncology) recommande doncaux praticiens d’évoquer le role
de I’AP, de la nutrition et de la perte de poids chez les femmes en situation d’obésité aprés un
cancer du sein.

D’un pointde vue global :il est recommandé queles cliniciens conseillent aux patientes d’atteindre
et de maintenirun poids raisonnable si elles sont en surpoids ou ensituation d’obésité, de limiter
la consommation d’aliments et de boissons riches en calories et d’augmenter I’activité physique
pour promouvoir et maintenirla perte de poids.

Concernant la nutrition : il est recommandé aux patientes d’adopter un régime alimentaire riche

en légumes, en fruits, en céréales compleétes et en [égumineuses, faible en acides gras saturés et
limité enalcool.

Référence 14

Table 6. ACS/ASCO Obesity Breast Cancer Care Guidelines®®®”

Guideline

Obesity
Itis recommended that clinicians counsel survivors to achieve and maintain healthy weight and if overweight or obese to limit consumption of high-calorie foods and
beverages and increase physical activity to promote and maintain weight loss
Physical activity
It is recommended that clinicians counsel survivors to engage in regular physical activity consistent with the ACS guideline® and specifically avoid inactivity and
return to normal daily activities as soon as possible after diagnosis, aim for = 150 minutes of moderate or 75 minutes of vigorous aerobic exercise per week, and
include strength training exercises = 2 days per week and emphasize strength training for women treated with adjuvant chemotherapy or hormone therapy
Nutrition
Itis recommended that clinicians counsel survivors to achieve a dietary pattern that is high in vegetables, fruits, whole grains, and legumes; low in saturated fats; and
limited in alcohol consumption

Abbreviations: ACS, American Cancer Society.

Autres recommandations américaines :

La perte de poids parun changement de régime alimentaire est probablement sansdanger, et peut-
étre utile, pourlessurvivantes du cancer du sein ensurpoids et en situation d’obésité qui sont par
ailleursenbonne santé.
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Référence 19

Conclusion:

Observational datashow strong evidence thatincreased adiposity and insufficient physical activity
are associated with decreased prognosis in women with breast cancer. There is also a suggestion
of reduced prognosis in underweight breast cancer survivors. Both weight gain and unexplained
weightloss are associated with lower survival in women with breast cancer. The worldwide trends
in increasing overweight and obesity and decreased physical activity may lead to an increasing
proportion of women with breast cancer being overweight, obese and sedentary, thus the clinical
implications are significant. There have been no randomised clinical trials testing the effect of
weightloss or physical activityinterventions on recurrence or survivalin overweight or ob ese breast
cancer patients.

In the absence of clinical trial data, mostindividual patients should be advised to avoid weight gain
through the cancer treatment process. In addition, weightloss through dietary change is probably
safe, and perhaps helpful, for overweight and obese breast cancer survivors who are otherwise
healthy. Finally, most breast cancer survivors should be able to perform regular physical activity
with the goal of achievingrecommended levels

WCREF, revised 2018, Diet, Nutrition, physical activity and breast cancer survivors

The CUP Panel concluded the following:

In relation to all cause mortality, the evidence suggesting that:

A higher consumption of foods containing fibre before or 12 months
or more after a diagnosis of primary breast cancer reduces risk is limited.

A higher consumption of foods containing soy 12 months or more after
a diagnosis of primary breast cancer reduces risk is limited.

Consuming a diet higher in total fat before a diagnosis of primary breast
cancer increases risk is limited.

Consuming a diet higher in saturated fatty acids before a diagnosis
of primary breast cancer increases risk is limited.

Being physically active before or 12 months or more after a diagnosis
of primary breast cancer reduces risk is limited.

Greater body fatness before, less than 12 months after, or 12 months or
more after, a diagnosis of primary breast cancer increases risk is limited.

In relation to breast cancer mortality, the evidence suggesting that:

Being physically active before a diagnosis of primary breast cancer reduces
risk is limited.

Greater body fatness before, or less than 12 months after a diagnosis
of postmenopausal primary breast cancer increases risk is limited.

In relation to second primary breast cancer, the evidence suggesting that:

Greater body fatness before, or less than 12 months after a diagnosis
of primary breast cancer increases risk is limited.
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Recommandations Européennes entermes d’AP et nutrition aprés cancer du sein
L'ESMO (25) recommande aussi la pratique d’'une APA aprés cancer du sein et souligne que des
conseils nutritionnels doivent étre formulés chez toutes les femmes en situation d’obésité.

In addition to adequate local and systemic treatments, epidemiological evidence points towards
lifestyle factors having an effect on the prognosis of patients with breast cancer. For example,
regularexercise provides functionaland psychological benefits [1l,B] [211] and possibly reducesthe
risk of recurrence. Regularexercise is therefore arelatively simple and effective recommendation
that should be made to all suitable patients after treatment of breast cancer [Il, B] [211]. Weight
gain and obesity are likely to adversely affect the prognosis of breast cancer [212]. Nutritional
counselling should be recommended as part of the survivor care for all obese patients[lll, B].

Recommandations Francaises en termes d’AP et nutrition aprés cancer du sein
Rapport INCa / France / 2017 et plan Cancer 2014-2019

-> L'activité physique : dans le cancer du sein (NON SPECIFIQUE aux personnes en situation
d’obésité)

En France, la population vivant avec un diagnostic de cancer (en cours de traitement ou aprés
traitement) est en augmentation, ceci étant le résultat de I’'augmentation du nombre de cancers
diagnostiqués chaque année et de I’amélioration des survies associées. D’apres les dernieres
estimations de prévalencedes cancers, 3millions de personnes, en France en 2008, avaient déjaeu
un cancer au cours de leurvie (Colonna, 2014).

Renforcer I’adhésion des patients ayant un cancer aux conseils de prévention (arrét du tabac,
réduction de la consommation d’alcool, pratique de I’AP, prévention de la sédentarité, réduction
de la surcharge pondérale, adoption d’une alimentation diversifiée et équilibrée) apparait comme
un nouvel enjeu d’une prise en charge personnalisée en cancérologie qui ne vise plus seulement a
traiterlamaladie cancéreuse mais a considérer le patient dans sa globalité pourréduire sesrisques
de morbidité et de mortalité sur le long terme. Dans ce sens, le Plan cancer 2014-2019 prévoit de
généraliser une démarche de prévention apres diagnostic de cancer, incluant notamment la
promotionde I’AP etlaréduction de lasédentarité?2.

L'objectif est I’adoption d’'un mode de vie actif, qui repose d’abord sur les changements de
comportementde vie et s’appuiesurl’associationd’activités d’endurance (visant le développement
des capacités cardio-respiratoires) et de renforcement musculaire.

Les reperes de pratique rejoignent ainsiceux définis pourla population générale (ANSES, 2016). IIs
sont cohérents avec ceux formulés par les principales sociétés savantes internationales pour les
patients atteints de cancer (National Comprehensive Cancer Network, American Cancer Society,
American College of Sport Medicine).

Cheztous :

- réduire le temps de sédentarité quotidien (temps passé en position assise ou couchée, devant un
écran par exemple) et rompre les périodes prolongées de sédentarité (2 heures) par des phases
courtes d’activité de quelgques minutes.
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Chezles adultes :

- au moins 30 minutes d’AP par jour de type cardio-respiratoire d’intensité modéréeaélevée, au
moins 5 j/semaine (cf. Tableau 14). Il estrecommandé d’inclure de courtes périodes d’ AP aérobie
d’intensité plus élevée. L'intensité desactivités doit étre adaptée aux caractéristiques individuelles.

- au moins deux séances de renforcement musculaire par semaine des membres inférieurs,
supérieurs et du tronc en respectant 1 a 2 jours de récupération entre deux séances (cf. Tableau
15).

Tableau 14. Exemples d’AP sollicitant I’aptitude cardiorespiratoire selon le contexte de pratique et
I'intensité

AP cardio-respiratoire
30 min d'intensité modérée a élevée
Au moins 5 jours par semaine — en évitant de rester 2 jours consécutifs sans pratiquer

- 5 - s Activités de la vie .
’
Intensite Repeéeres d’intensité quotidienne AP de loisirs

Essoufflement modéré,
conversation possible Marche a 5-6,5 km/h
Modérée transpiration modérée montée d'escaliers &

échelle de pénibilité de FOMS | Vitesse lente
(5a6sur10)

55 a 70 % de FCmax

Nage
Weélo & 15 km/h

Essoufflement marqué,

conversation difficile - Marche rapide supérieure a

. e 6,5 km/h Course & pied 8 -9
Elevée t t bondante ;
ragsrl)lrz |on’a 'l:)'?t ,a:; eI’IOMS Montée d'escaliers a km/h
échelle de pénibilité de vitesse rapide o
(748 sur 10) p Welo & 20 km/h.
70 & 90 % de FCmax
Tableau 15. Exemples d’AP de renforcement musculaire
AP de renforcement musculaire
. .- . Activites de la vie .
Repéres d’intensite quotidienne AP de loisirs
Intansité parmsatiant |z répatition
des mouvements =ans doubsur MontSes ou descents LHilisstion du poids du corps ou de
(pamnibilite perpus ne depassant d'ascaliers, port de courses ou | bracelsets lestas. de bandes
pas S aBsuruns achalls da 0 & da chargss, etfc. alastiguas calibrées, stc.
10)

Situations particuliéres nécessitant une adaptation de I’AP

Il est important d’adapter 'AP a I'état clinique des patients. Il est en effet nécessaire de
personnaliser les recommandations de pratique en fonction d’éventuels effets indésirables des
traitements, ou des comorbidités préexistantes, en faisant appel au bon sens clinique.
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Une adaptation de la prescription d’exercices physiques sera nécessaire, notamment pour les cas
suivants:

- comorbidités cardiopulmonaires (facteurs de risque cardiovasculaires et/ouantécédent familial de
mort subite ou de pathologie cardiovasculaire grave) ;

- ostéoporose avecrisque fracturaire élevé;

- amyotrophieimportante;

- neuropathie périphérique induite ou non par les traitements avec effets indésirables qui peuvent
génerla pratique de ’AP (troubles de la proprioception) ;

- altérations de la mobilité et de la stabilité des articulations de I'épaule (NCCN, 2013)

- lymphcedemed’'un membre constitué./In’y a pas derisque de lymphcedéme associé a la pratique
d’exercices a visée cardiorespiratoire/aérobie ou a la pratique de renforcement musculaire des
membres non affectés (NCCN, 2013) ;

- stomies digestives ou urinaires.

Réseau NACRe

Les objectifs pour la prévention nutritionnelle des cancers (premiers et seconds cancers) en
France

Réduire laconsommation de boissons alcoolisées
Avoirune alimentation équilibrée et diversifiée*
Pratiquerune activité physiqueréguliere*

* Cesdeux facteurs contribuenta la réduction du risque de surcharge pondérale.
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ANNEXE 6 : Rationnel de prévention de la rechute/récidive des exacerbations au cours d’une

BPCO

La bronchopneumopathie chronique obstructive (BPCO) est une maladie respiratoire chronique
multifactorielle responsable d’une obstruction permanente et progressive des voies aériennesdont
I’un des principaux déterminants est le tabagisme. Elle est liée a une réponse inflammatoire
pulmonaire anormale causant une diminution du calibre des bronches avecremodelage bronchique
a laquelle s’associe le plus souvent un emphyséme (41). La BPCO est une source majeure de
handicap par la dyspnée, la limitation d’activité, les exacerbations, le risque d’insuffisance
respiratoire chronique et les manifestations extra-respiratoires qui lui sont associés (29, 41).
L'exacerbation est définie par une majoration des symptomes respiratoires justifiant une
modification thérapeutique, voire une hospitalisation pour les formes sévéres. Les exacerbations
sontassociéesalaprogression de lamaladie et sont une cause majeure d’hospitalisation (38) et de
décés du patient (42). L'occurrence d’exacerbations est un puissant facteur prédictif
d’exacerbations futures (32, 47). Ceci souligne I'importance des interventions permettant de les
préveniroude minimiserleurimpact (44).

La prise encharge optimale de laBPCO repose surl’optimisation médicamenteuse, I’éducation du
patientaveclamise enplace deplansd’actionen cas d’exacerbationet laréhabilitation respiratoire
(29). La réhabilitation respiratoire est une intervention qui comprend, sans y étre limitée,
entrainement physique éducation thérapeutique, soutien psychologique et nutritionnel (27, 43).
Elle améliore significativement la dyspnée, la capacité a I’effort et la qualité de vie et doit aussi
permettre au patient d’acquérir des comportements favorables a sa santé et d’y adhérer a long
terme. Cependant, les améliorations obtenues ne sont généralement pas maintenues along terme.
Les travaux de Griffiths rapportent qu’a 12 mois, la capacité a I’effort, la dyspnée et la qualité de
vie sontrevenues au niveau pré-réhabilitation (30).

Les derniéres recommandations australiennes suggérent que les programmes de maintenance
d’activité physique, le plus souvent basés sur des exercices physiques réalisés moins frégquemment
gue I’entrainement initial, ne sont pas efficaces pour prévenir cette dégradation. Il est souligné que
des programmes avecsupervision mensuelle,ou moins fréquente, sontinsuffisants pour maintenir

les bénéfices et ne devraient pas étre proposés.

Au contraire, lamise en place de programmes de maintien avecdes activités de fréquence similaire
a celles des programmes de réhabilitation (au moins 2 a 3 fois par semaine) et d’intensité

équivalente devraient étre proposés comme alternative (26).

(=)
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Les personnes atteintes de BPCO qui maintiennent une activité physique réguliére ont un risque
diminué d’exacerbations, d’hospitalisation et de mortalité (Gimeno-Santos 2014). Mais alors que
I’amélioration de la capacité a |'effort et de la qualité de vie apparaissent dés 3 mois, les
changements de comportements en termes de pratique d’activité physique quotidienne ne sont
pas observésavant 6 mois pourlaBPCO modéréeasévere (37, 39). Ainsi,des programmes de durée
prolongée sont nécessaires afin d’obtenir des changementsd’habitudes devie favorables ala santé
(43).
Chez les personnes atteintes de BPCO, |I'obésité offre paradoxalement un certain niveau de
protection concernant le risque de déces ou de réadmission lors des exacerbations
comparativementaux personnes de poids normal ou faible (38 ; 36 ; 46).
L’étude épidémiologique Copenhagen City Heart Study a cependant mis en évidence que mémesi
dans la BPCO sévere le risque de mortalité globale et le risque de mortalité relatif a la BPCO était
plus faible pour les personnes en situation d’obésité en comparaison aux personnes de poids
normal, les résultats étaient inverses pour la BPCO |égere a modérée, avec une augmentation du
risque de mortalité globale chez les personnes présentant une obésité comparativement aux
personnes de poids normal (34). Les effets de |’obésité semblent donc variables en fonction de la
sévérité de la BPCO. De plus, I’étude ECLIPSE a mis en évidence une majoration de la dyspnée et
une dégradation de la qualité de vie chez les BPCO en situation d’obésité comparativement aux
BPCO de poids normal, avec un effet délétere significatif de la diminution de masse maigre
(musculaire) et de I'augmentationde la masse grasse (40). Dans la population des BPCOen situation
d’obésité, I'indice de masse corporelle cible reste donc encore incertain et les effets de la perte
pondérale sur les symptomes respiratoires, la fonction pulmonaire et la tolérance a I’exercice
restenta clarifier (43).
D’autre part, les personnes en situation d’obésité présentent souvent des comorbidités
cardiovasculaires et métaboliques, aux premiers rangs desquelles on trouve hypertension
artérielle, dyslipidémies, diabete (45). Ainsi, desapprochesvisant aréduire le poids, sans réduction
de la masse maigre et permettant de réduire |’hypertension artérielle, les maladies

cardiovasculaires etle diabéte de type 2sonta favoriser (31).

Enfin, il est bien établi que les apports en micronutriments sont associésaune meilleure fonction
respiratoire danslapopulation générale comme dansla BPCO. Des apports nutritionnels de faible
gualité et une faible consommationde micronutriments ont été documentés chezlespersonnes en
situation d’obésité atteintes de BPCO. Une alimentation saine (33) et des apports en

micronutriments adaptés sont doncparticulierement recommandés dans cette population (31).

(=)
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ANNEXE 7 : profilage de la personne

Ce profilage permet de préparerlavenue a la plateforme, d’évaluer les différentes dimensionsde
la personne, et les habitudes de vie susceptibles de changer. Les freins et les leviers des

changements sont également évalués.

Quelles dimensions de lapersonne vont étre évaluées ?
Dimension psycho-sociale (quije suis, ce que je fais)
Pour les cancers du sein prendre en compte ALD et situation professionnelle (y a-t-il reprise de

travail, mi-temps thérapeutique, arrét de travail si proximité de laretraite).

Quel est mon probléme de santé ou mon risque qu’il récidive ?

Une RCP avec le médecin traitant ou les médecins spécialistes peut étre envisagée

Donner les chiffres et les objectifs de changement spécifique

Identifier les habitudes que je devrais changer : dans activité physique, sédentarité, alimentation
(PNNS4), troubles des conduites alimentaires, rythmes alimentaires, consommation de tabac.

Par exemple diabete gestationnel 150 minutes activité physique par semaine, réduire sédentarité,

équilibrealimentaire, perte de 5-7% de poids (Annexe 4)
Dimension du savoir des habitudes que je devrais changer? je sais quoi

Dimension du vouloir changer ses habitudes

Questionnaire URICA, stade de motivation, interrogatoire et questionnaire en ligne URICA sur MAX
Dimension du pouvoirchanger ses habitudes

Quels sont les freins prévisibles

Diabéte gestationnel | Cancer du sein | BPCO

Générique : stade du modele des croyances de santé (voir ci-dessous)

Le temps pour s’occuper de | Cercle vicieux de I'obésité et | Cercle vicieux du
son enfant de I’hormonothérapie déconditionnement :

-L'essoufflement  ne me
permet pas de faire d’activité
physique

-Myopathie induite par la
cortisone/l'inflammation
chronique/I’hypoxémie
chronique/le
déconditionnement

Cercle vicieux des douleurs | Manque de temps / de

(myalgies, arthralgies et | motivation
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tendinopathies) induites par
I’hormonothérapie adjuvante
et de laréduction de I'activité
physique, alors que I’activité
physique réduit ces douleurs
On estime que prés de 10%
des femmes environ stoppent
leur HT adjuvante paran donc
a 5ans40 a50% ont stoppé ou
pris de facon irréguliere I'HT
adjuvante. Parmi les raisons =
les effets secondaires. Ce qui
majore au-dela du BMI trop
élevé, lerisquede rechute.

- Appréhension des douleurs
induites par I’activité physique
apres geste axillaire mais aussi
mastectomie +/-
reconstruction

- Perte de confiance en soi et
troubles de son image
corporelle apres les
modifications physiques
induites par les différents
traitements. AP redonne
confiance ensoi

Peur du lymphoedéme en
réalisant une AP (ce qui n’est
pas fondée)

- AP et moral / anxiété.
Beaucoup de femmes
présentent une baisse de
moral / des angoisses une fois
la fin des traitements
adjuvants: AP réduit la
dépression et l’anxiété

Perte de confiance en soi, en
ses  capacités physiques,
crainte de s’étoufferal’effort

Rare perte de go(t

Caractéere encombrant et
affichant de I’oxygénothérapie
pour la réalisation d’activités
enextérieur

Générique : Dépressiondu post-partum (dg médecintraitant), du cancer, del’obésité, dela BPCO

| Tabagisme persistant
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Cancer du sein

Désir de retrouver le poids
d’avantla grossesse

A traiter dans ['atelier
croyances et connaissances Le
traitement par un anti
aromatase pourrait étre moins
efficace chezles personnesen
situation d’obésité (accord
d’expert)

La chirurgie de I'obésité est
une perte de poidsimportante
réduirait de moitié I'incidence
du cancer dusein

Retrouverune vie sociale

Améliorer I’hygiene de vie/la
santé de toute la famille

Activité physique et densité
osseuse. Induction chez
certaines femmes d’une
ménopause précoce par les
chimiothérapies (voire par les
analogues de la LHRH) avec
pour corollaire une perte de la

DO (densité osseuse)
prématurée qui peut étre
atténuée par I’activité

physique =santé « osseuse »
Accélération de la perte de
densité osseuse par le
tamoxifene chez les femmes
non ménopausées et par les
inhibiteurs de |'aromatase,
atténuée par I'AP = santé
« 0Sseuse »

Améliorer son autonomie

dans le quotidien

AP et santé psychique: I’AP
améliore le bien-étre
psychique et physique en plus
d’un effet sur le risque de
rechute

Eviterun nouveau passageaux
urgencesou en hospitalisation

Afin d’éviter
lymphoedéme :

- nécessité d'une activité
physique pour mobiliser le
membre supérieur et éviter
I’enraidissement (qui peut
étre pourvoyeur de fibrose et
modification des pressions...)

- perte de poids nécessaire. On
sait que I’'obésité est un FDR
de développer un
lymphoedéme par rapport aux
patientes normo-pondérales

un

Réduire [I'essoufflement a

I’effort
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Profil personnes complexes

Les personnes complexes sontdes personnes aveccertaines caractéristiques:
Médicales:

- unindice de masse corporellesupérieura50,
- unagesupérieurabs ans,
- uneprise de poidssupérieure a10 % du poidsinitial dans|’année précédente,

- une comorbidité médicale de I’obésité de type insuffisance d’organes
Psychologiques :

- Présence detroubles desconduites alimentaires (questionnaire Scoff, référence 1)
- Arguments pourune addiction alimentaire (questionnaire FAST, référence 2),
- Antécédents de maladie psychiatrique ou de traitement neuroleptique,

- Pertede poidsirréaliste énoncée comme une priorité
Sociales:

- Précarité ausensdu score Epices (référence 3),
- Isolementgéographique

- RSA ouallocation adulte handicapé,

Pour ces personnes une attention particuliére sera portée a ce que le projet personnalisé de
changement intégre ces dimensions. Alors une discussion avec le médecin traitant permettra
d’imaginer les soutiens possibles (informels-les proches aidants, assistante sociale). Nous aurons
un partenariatvoire unrecours avec laPASS (Permanence d’acces aux soins de santé) du CHU (qui

estdans le méme batiment que la plateforme) afin de prendre en compte cette dimension??.

1. https://www.google.com/search?q=Scoff+HAS&oq=Scoff+HAS&ags=chrome..69i57j0i10i2

2i30j0i22i3013.7773j1j15&sourceid=chrome&ie=UTF-8

2. lceta S et al, An artificial intelligence-derived tool proposal to ease disordered eating
screening in people with obesity. Eating and Weight Disorders - Studies on Anorexia,

Bulimiaand Obesity https://doi.org/10.1007/s40519-020-01076

3. https://www.santepubliquefrance .fr/docs/le-score-epices-un-score-individuel-de-

precarite.-construction-du-score-et-mesure-des-relations-avec-des-donnees-de-sante-

dans-une-population-de

11 https://www.chu-toulouse.fr/-permanence-d-acces-aux-soins-de-sante-pass-
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Modeéle des croyances de santé

Principe : ne pasfaire veniralaplateforme une personne qui ne voudra pas adhérer au programme
(dénidelamaladie etde sonrisque, atravailleravecle médecin traitant). Pourles autres stades le
conflit socio-cognitif de la plateforme et la démarche informative (vidéo postée en amont de la
venue a la plateforme et la discussion avec l'infirmiére fil rouge) est de nature a favoriser

I’engagement.

Health Belief Model :
Modeéle des croyances de santé
+ Identifier les raisons d 'une personne de
suivre ou pas son traitement
+ directement lié aux représentations

* intérét démontré dans plusieurs maladies
chroniques (asthme, HTA, cancer,
diabete)

* 4 postulats interdépendants, qui doivent
tous étre acceptés par le patient

Pour accepter de se traiter et persévérer dans
| 'application de son traitement, un patient doit

+ étre persuadé qu ‘il est bien atteint de la maladie

* penser que cette maladie et ses conséquences peuvent étre
graves pour lui

+ penser que suivre son traitement aura un effet bénéfique

+ penser que les bénéfices du traitement contrebalancent
avantageusement les effets secondaires, les contraintes
psychologiques, sociales et financiéres engendrées par ce
traitement

Projet Précidive, CHU de Toulouse, V-25du 14 septembre 2021 .
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ANNEXE 8 : répertoire opérationnel des professionnels experts

Le principe est de disposer d’'un annuaire de professionnels géolocalisés, ayant bénéficié de
formation spécifiquealaprise en charge des personnes ensituation de cancer du seinen rémission,
des personnesensituation de BPCO, et des personnes ensituation de surpoids voire d’obésité, au
mieux distribuées surle territoire.

Pourcela, des formationsspécifiques seront mises en place alafois pardes enseignements en ligne
de type capsules e-Learning, et par des journées de formation présentielles animées par des
professionnels de la plateforme et de la Ligue Contre le Cancer (Annexe 10). Pour former en
continu, nous prévoyons uneformation d’une journéetous les 4 mois, des professionnels regroupés

(diététicien, EAPA, psychologue).

Les annuaires pré-existants, delaLigue Contrele Cancer, du CentreIntégré de|’Obésité, d’Efformip,
desressourcesidentifiés parl’agence régionale de santé en matiere de réhabilitation seront mis en

commun?2.

Ainsi, ce modele d’annuaire géolocalisé de personnes, avec des fiches de poste précises, et les
formations pourront étre mis a la disposition des autres structures de la région a la phase 2 du
projet (quand nous étendrons le dispositifdans larégion), et atoute la France si I’expérimentation

estconcluante.

12 https://www.onco-occitanie.fr/pro; https://www.sfp-apa.fr/annuaire/; https://obesite.univ-
tlse3.fr/repertoire
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ANNEXE 9 : role et relation avec le médecin traitant et les médecins spécialistes

Ce parcours de changement des habitudes de vie, accompagné parles professionnels de proximité
(diététicien/psychologue/EAPA/tabacologuesi besoin)s’ajoutealaprise en charge habituelle de la
personne par son médecin traitant et par les médecins spécialistes, pour une prise en charge
compléte et de qualité. Une discussion avec|’URPS a été menée et a validé ces roles respectifs.
L’URPS est partenaire de ce projet.

Une pratique collaborative entre tous ces professionnels est promue et suppose |'information
réciproque de chacun d’eux. Ainsi la personne est prise en charge sans clivage et peut s’appuyer
sur le partenariat entre ces équipes pour la gestion de sa santé. L’application Max favorisera cet
échange d’informations.

A I'inclusion des personnes dans le parcours, et pour les 3 situations, le médecin traitant ou les

spécialistes (gynécologue, chirurgien oncologue, oncologue, pneumologue, endocrinologue-
diabétologue, sage-femme) sont informés de I'inclusion. Il en est de méme de tous les autres
spécialistes au cas ou la personne présenterait une maladie supplémentaire (psychiatre,
rhumatologue...). Ces médecins seront également destinataires d’une vidéo simple d’information
et d’'unrésumé expliquantle projet. En retour, ces médecins pourront communiquer les difficultés
ou lesfreinsauchangementqu’ilsontdéjaidentifié chez cette personne, dans d’autres tentatives
par exemple de perte de poids, ou de promotion de I’activité physique. De méme, une personne
pourra prendre le conseil de son médecin traitant ou spécialiste surle bien-fondé de ce parcours,
et des changements des habitudes de vie souhaitables pour éviter larécidive.

Le médecin traitant et les médecins spécialistes peuvent adresser directement les personnesa la
plateforme vial’infirmiére « fil rouge ».

Une réunion de concertation pluriprofessionnelle peut-étre organisée aprés le profilage par
I’infirmiere « fil rouge » si des échecs de plusieurs tentatives de changement des habitudes de vie

ont déjaétérepérés, etquel’échange d’informations a ce sujet estde nature a aider|’élaboration

des objectifs de changementlors de lavenue ala plate-forme.

Le médecin traitant et les médecins spécialistes participeront a la bulle collaborative autour des

personnes (dans Max) et auront acces au tableau de bord et au carnet de santé et ainsi seront
partenaires du projet de prévention de chaque personne.lls pourront alafois participer aux chats,
a I’échange d’informations et de documents. Par exemple, le médecin traitant ou le médecin
spécialiste peut communiquer une information via le chat. De méme, participant a la bulle
collaborative,ces médecins ontacces au chat. Enfin, les documents élaborés et échangés entreles

différents professionnels leursont également accessibles.
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Gestion des alertes. En cas de difficulté dans I’atteinte des objectifs, une réunion de concertation

professionnelle peut-étre organisée par le comité de pilotage du projet (Annexe 12). Le médecin
traitant et les médecins spécialistes sont invités a cette réunion de concertation et peuvent
partagerlesinformationsquileur sont disponiblesafinde choisirla meilleure stratégie d’adaptation
du parcours de changement des habitudes de vie. Le médecin traitant et les médecins spécialistes
sont destinataires des alertes que les professionnels (diététicien/psychologue/EAPA /tabacologue
si besoin) fontremontervers|’infirmiere « fil rouge ». (Voir gestion des signaux faibles dans Max).
A la fin de la premiéere année, une synthese des objectifs atteints et de ceux a pérenniser est

transmise.

Projet Précidive, CHU de Toulouse, V-25du 14 septembre 2021
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ANNEXE 10 : fiche Ligue Contre le Cancer

.

LA LISUE

CONTRE LE CANCER

HAUTE-GARONNE

| BIENVENUE
5. avenue lrene Jolot Curie DANS UN LIEU
0561501717 PENSE POUR

cd31@ligue-cancer.net
www.liguecancer3l.fr
Quvert du lundi au jeudi de 9h00 a 17h00

et le vendredi de 9h00 a12h30

Bus lignes 52 - 11 - 13 - Oncopole
Acces aux personnes a mobilité réduite

Rejoignez-nous également sur :

f https:/fwww.facebook.com/liguevscancer3l
https:/fwww.instagram.com/liguecancer3l/

liguecancer3l.fr

Projet Précidive, CHU de Toulouse, V-25du 14 septembre 2021



.\Hnuv;mnn
Ensanté

L'ESPACE LIGUE

UN LIEU PENSE POUR VOUS

Que vous soyez atteint de cancer ou proche
d'une personne malade, les professionnels et
les bénévoles formés par LA LIGUE contre le
cancer vous accueillent dans un lieu
chaleureux et non médicalisé.

Parce que la maladie cancéreuse a des
retentissements physiques et psychologiques,
LA LIGUE contre le cancer vous propose

des services adaptés a vos attentes.

LESPACE LIGUE est pensé pour améliorer
votre prise en charge et votre qualité de vie
pendant et aprés la maladie.

| S'INFORMER

La Ligue propose
une information
personnalisée et

| ECHANGER

L'Espace Ligue est
un lieu de rencontres
favorisant les échanges

entre personnes
rmalades. proches et
professionnels. Vous
pourrez vous exprimer

adaptée a vos besoins :
renseignements,
conseils, mise en
relation avec des

A

OCCITANIE
SANTE2022

Ar
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SOINS DE SUPPORT

L'ESPACE LIGUE 31 met a votre disposition, grace a la
générosité de nos donateurs, de nombreux soins de
supports gratuits dispensés par des professionnels.

© O

ESPACE DETENTE ESPACE CONSEIL

- Socio-esthétique. - Diététique et nutrition m=
- Réflexologie plantaire. mm Informations conseils et suivis
- Sophrologie.E=m
- Méditation.E=

O

ESPACE FORME

- Activité physique
adaptée : séances de gym
posturale et de marche nordique,
danse, pilates, escrime alki-taiso

©

ESPACE LOISIRS

- Arthérapie. &3

- Atelier d'écriture. =

- Rendez-vous du Livre.E:
- Atelier Mémoire.E=

-Conseil en Image =
Latelier image de soi permet
de bénéficier des meilleurs
conseils pour reprendre
conflance ensoi et a méliorer
son image dans une péricde
ol celle-ci est affectée

- Accompagnement
au retour a l'emploi
Informations consells et
soutien a la reprise dactivité
ou accompagnement a la
reconversion.

(en partenariat avec le
conseil départemental
d'acces au droit)

Droit des assurances droit
du travail, droit de la famille,
droit notarial

- Consultations juridiques

)

ESPACE SOUTIEN

- Soutien
psychologique. R ER

- Aide au financement de
I'aide a domicile.

- Information sur le droit
al'emprunt (assurance)
Mise en relation avec les
conselllers AIDEA
([@accompagnement et
information sur le droit a
l'emprunt et & lassurabilité)

ESPACE LIGUE

MOBILE

Grace a notre
unité mobile,
nous dispensons
aussi des soins de
supports dans les
établissements de
soins partenaires.

en toute confidentialité. professionnels

de la santé, des
travailleurs sociaux, des
I SE RESSOURCER associations amies..
L'Espace Ligue est

un lieu pour retrouver
bien-étre et confiance
en vous, souvent mis a
mal par la maladie et
les traitements.

LE SAVIEZ-VOUS ?
L'ENTRETIEN D’ACCUEIL

Nous vous proposons de nous
rencontrer dans le cadre d'un
entretien d'accueil afin de vous
faire découvrir notre association

La Ligue contre le Cancer est le
ler financeur privé de la
Recherche en France, un acteur

maleur de |a prévention primalre,
de la promotlon des déplistages
des cancers et de |'alde aux
malades et aux proches.

et d'écouter vos attentes afin de
construire ensemble

'accompagnement le plus
adapté a vos besoins.

Parce que la maladie cancéreuse a des répercussions physiques, psychologiques, économiques et

sociales, laLigue Contre le Cancer propose des services adaptés aux personnes maladeseta leurs
proches. Cet accompagnement vise a améliorer votre prise en charge et votre qualité de vie
pendantetapresla maladie?s.

e Soutien psychologique

e Accompagnementensoinsde support

e Accompaghementsocial

e Aidesfinancieres et matérielles

e Conseils etinformations juridiques et sociales

e Accompagnementaucréditetal’assurabilité (Aidéa)

e Comité éthigue etcancer

13 https://www.ligue-cancer.net/article/33114 des-services-adaptes-aux-personnes-malades-et-leurs-
proches
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Le réle de la Ligue Contre le Cancerdans ce projet :

1. Informer/motiver/repécherparla communicationverslesfemmesaveccancer du seinet
vers les autres personnes (capsule vidéo courte ; 4 capsules une expliquant le projet, une
pour lesfemmesapres cancer, une pour lesfemmes aprés diabéte gestationnel, une pour
les BPCO). Ces capsules seront proposées aux partenaires extérieurs, aux médecins
traitants, aux médecins spécialistes.

2. Etablirle répertoire des professionnels (diététicien/EAPA/psychologue) formé a ce projet
et a I'accompagnement des personnes vers les changements des habitudes de vie. Le
principe est de disposer d’un annuaire de professionnels géolocalisés, ayant bénéficié de
formation spécifique ala prise en charge des personnesen situation de cancer du seinen
rémission, des personnes ensituation de BPCO, et des personnes en situation de surpoids
voire d’obésité, au mieux distribuées surle territoire.

Des formations spécifiques seront mises en place a la fois par des enseignements en ligne
de type capsules e-Learning, et par des journées de formation présentielles animées par
des professionnels de la plateforme et de la Ligue Contre le Cancer.Pour former en continu,
nous prévoyons une formation d’une journée tous les 4 mois, des professionnels en méme
temps (diététicien, EAPA, psychologue). Cette formation reprendrale principe de laclasse
inversée a partir des capsules vidéo (voir ci-dessous) et des ateliers spécifiques, dont une
initiation au partenariat soignant-soigné, selon les référentiels élaborés parle CRIAPS

Une charte de collaboration seraélaborée.

Les annuaires pré-existants, de la Ligue Contre le Cancer, du Centre Intégré de |I’Obésité,
d’Efformip, des ressources identifiés par I'agence régionale de santé en matiere de

réhabilitation seront mis en commun?4.

Ainsi, ce modele d’annuaire géolocalisé de personnes,avecdes fiches de poste précises, et
les formations pourront étre mis a la disposition des autres structures de la région a la
phase 2 du projet (quand nous étendrons le dispositif dansla région), eta toute la France
sil’expérimentation est concluante.

3. Desformationsserontréaliséespardes capsulesvidéo et dessessions de formation. Laliste
des capsules est dans le tableau ci-dessous, chacune durera environ 10 minutes. Les
formations aurontlieutousles4 mois afin d’augmenterle nombre de personnes formées
au cours du projet. Les des professionnels seront formés ensemble (diététicien, EAPA,

psychologue).

14 https://www.onco-occitanie.fr/pro
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Tableau descapsulesvidéo
Durée 10 minutes
Psychologue EAPA Diététicien.ne
Réle dansle projet!® | Oui Oui Oui
Point spécifique | Oui Oui Oui
cancer
Point spécifique | Oui (garder du temps | Oui (en relation avec| Oui une capsule
diabete gestationnel | pour moi pour me | accouchement glucides et protéines,
soigner) récent) calcium
Pointspécifique BPCO | Oui Oui La méme capsule
glucides et protéines
Point spécifique | Oui Oui Gestion du poids
obésité
Pointspécifique TCA | Oui
Point spécifique Oui
reperes PNNS
Point coaching?® Oui Oui Oui
TOTAL 7 6 6

15 On aura unfil rouge pour les 3 métiers (c’est ce qui expliquele projet aux personnes et aux
professionnels) etle spécifique de chaque métier, soit30 minutes au total
16 Un fil rouge pour les 3 métiers, répété dans chaquevidéo de métier, plus les aspects spécifiques
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ANNEXE 11 : MAX logiciel de coordination de parcours

Max est notre plateforme sécurisée de pré diagnostic et de suivi clinique dotée d’intelligence
artificielle comprenant des robots conversationnels (Chatbots), des tableaux de bord et une
messagerie instantanée de santé.

MAX a obtenule marquage CE en 2021.

Les intervenants (personnes plus professionnels de santé impliqués dans le projet) utiliseront les

fonctionnalitésdes Chatbots, mais également de la messagerieinstantanée (avec PPS), des tableaux

de bord etde lavisioconférence de MAX.

Détail des fonctionnalités de MAX utilisées dans le projet :

- Les Chatbots permettent de recueillir les informations au sujet des personnes via des
guestionnairesspécifiques et de proposerauxpersonnes de |'information descendante sur leur
pathologie

o Questionnaire HAD (20 questions environ)

o Questionnaire DEBQ (30 questions environ)

o Questionnaire URICA (30 questions environ)

o Questionnaire EPICES (11 questions'’)

- Les bulles collaboratives (messagerie instantanée sécurisée)

o Chaque bulle collaborative est centrée sur une personne et inclut la personne et les
professionnels participant a sa prise en charge. La création des bulles (une par
personne) est réalisée parun administrateur (qui estl’infirmiére de coordination). Des
sous-bulles peuvent étre crééessi nécessaire au sein d’une bulle-personne pour limiter
les échanges spécifiques aux professionnels concernées

o Les professionnels échangent entre eux et avec les personnes, quand cela est
nécessaire, surle mode WhatsApp par des chats, des documents, des taches (que la
personne doit accomplir dans son projet personnalisé de changement, incluant des
rappelssi elles ne sont pas accomplies)

o La messagerieinstantanéepermetde gérerdes RCP sécurisées

17 https://www.nouvelle-aquitaine.ars.sante.fr/system/files /2019-02/ETP_07 02 2019 Score EPICES.pdf
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- Lestableaux de bord proposent:

o Suivi de la file active des personnes : avec la possibilité de trier les personnes en
fonctions de la priorisation des actions mises en place

o Suiviergonomique des objectifs par personne (avecun % d’atteinte des objectifs, des
courbesde tendance etdes alertes personnes)

o Suivi des actions et de I'avancée du projet. MAX permet de connaitre les actions
réalisées par chaque professionnel de santé pouvant donner lieu a une rétribution
notamment

o Transfertdesinformationsau médecintraitant et aux professionnels ayant adressé la
personne, enfindu parcours et de certaines alertes (parexemple perte d’adhésionau
parcours...)

- MAX permet de capturer des signaux faibles (des algorithmes spécifiques a développer
permettraientleurinterprétation) parexemple :

o Activité physique:sous forme d’un questionnaire court, et d’indicateurs simples (par
exempleuntableauoulapersonneremplitle nombrede pas, le nombre de séances...)

o Alimentation: sous forme d’un micro questionnaire a construire permettant de
connaitre lasituation de lapersonne parrapporta ses objectifs définis

o Motivation : sousforme d’une échelle visuelle analogique

o Adhésion au parcours par la présence aux rendez-vousaupres des professionnels
(diététicien, psychologue, EAPA) ou événement de santé inattendu (hospitalisation,
exacerbationde BPCO...)

o Tous ces signaux capturés de facon réguliére (non quotidienne) et générant des
alarmes que I'infirmiere fil rouge pourra voir sur le tableau de bord permettront de
« repérer » une perte d’adhésion aux changements et déclencher des messages vers

les personnesvoire un entretien ou une RCP

Le budget solution numérique est composé :

o Le colt total est de 51 552 € pour l'inclusion de 750 patients, soit un colt unitaire
de 68,7 € par patient. Ce tarif comprend |’utilisation de la solution par les personnes
incluses dans le projet, 6 licences pour les administrateurs sur une durée
d’expérimentation de 4 ans ainsi que le paramétrage et lestests pour adapter Max a
I’environnement spécifique de cette étude.

o Les coltsserontfacturésau CHU de Toulouse.
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Bot 1 Bot 2
Personnel Salaire Horaire Salaire journée | Charge en — Charge en ot
chargé chargé lours Jjours

Chef de projet 54,6 436,8 1,0 436,8 1,0 436,8
€TO 35,4 283,2 1,0 283,2 1,0 283,2
Head off data 44,1 352,8 2,0 705,6 2,0 705,6
Développeurs 27,2 217,6 4,0 870,4 6,0 1305,6
technicien
Test 21,0 147,0 1,0 147,00 1,0 147,0

5,0 2443,0 7,0 2878,2
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ANNEXE 12 : RCP du COPIL et gestion des personnes n’atteignant pas les objectifs

L'infirmiere « fil rouge » assure le suivi de chacune des personnes, ens’aidant dutableau de bord
de coordination de Max, lequel repére les signauxfaibles. La bulle collaborative per met de discuter
avec les professionnels accompagnant la personne dans les changements des habitudes de vie. La
consultation aux environs du quatrieme, et du sixieme au huiti€me mois valide que ladynamique
d’atteinte desobjectifs estenplace,ourepérelesdifficultés a mettre enplace les objectifsde fagon

durable.

Quand des difficultés apparaissent, I'infirmiére « fil rouge » peutsolliciter|’avisde la RCP du comité
de pilotage, afin de proposerdessolutions ala personne en difficulté, en particuli er en allouant une
distribution différente des consultations par les professionnels (on peutimaginer qu’une difficulté
d’ordre psychologique, qui constitue aun freinimprévu ala mise en place des objectifs, nécessite
une a deux consultationspsychologiques supplémentaires pour leverla difficulté).Ces réunions de
concertation pluri professionnelles auront lieu une fois par mois, et I'infirmiere « fil rouge » a
préparé les dossiers pour les présenter. Le comité de pilotage estfait des experts médicaux de la

plate-forme. Les médecins traitants et spécialistes de lapersonnesontinvités a cette RCP.
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