JOURNEE RHONALPINE
D'INFORMATION SUR LA SEP

Session pour les pharmaciens

SAMEDI 7 OCTOBRE 2017
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N
PROGRAMME

9h00 : Présentation de la matinée par M. Olivier Rozaire,
Président de 'U.R.P.S. Pharmaciens ARA

9h15-10h15 : Dr Géraldine Androdias et Dr Laurence Gignoux
= Présentation du Réseau SEP
= Rappels sur la sclérose en plaques
= La place du pharmacien face aux traitements de fond

10h15-10h45 : Pause

10h45-12h00 : Dr Géraldine Androdias et Dr Laurence Gignoux

Dr Xavier Dode, pharmacien HCL

= La place du pharmacien face aux traitements symptom atiques
Organisation des prestations a domicile.

= La place du pharmacien dans I'Education thérapeutiq ue du Patient
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L’'ORGANISATION DU RESEAU RHONE-ALPES SEP

Le Réseau Rhone-Alpes SEP (Sclérose en Plaques) est un réseau de
santé financé par 'Agence Régionale de Santé.

Le Réseau Rhone-Alpes SEP est une association loi 1901 en activité
depuis 2007.

Objectifs : Harmoniser et coordonner la prise en charge des patients SEP

Développer la formation et I'information
Orienter le patient au plus prés de son domicile
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L’'ORGANISATION DU RESEAU RHONE-ALPES SEP

- 775 professionnels adhérents dont 43 nouveaux adhérents en 2017
- 2 390 patients adhérents dont 202 nouveaux adhérents en 2017
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Nombre de professionnels adhérents par catégorie
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Psychologues ‘

Inf|rm|ere Lyon: Mme Ariane SANCHEZ MPR
Mme Maylis de FRANQUEVILLE Grenoble: Mme Marie LABROSSE

Pr Sophie JACQUIN COURTOIS
Dr Marie-Caroline POUGET
\ Neurologues
Coordination Lyon
‘ Dr Géraldine ANDRODIAS

Dr Laurence GIGNOUX

Neuropsychologues

4

Saint fonne: Mime C. BONNIN EHE&EM Antenne Saint Etienne
—SEP— Pr Jean-Philippe CAMDESSANCHE
Antenne Grenoble
‘ Dr Olivier CASEZ
Assistante de coordination ' ‘
Mme Béatrice DUBOIS

Secrétaire Assistante sociale

Mme Sylvie MARTEL Mme Lucie REYNAUD



POUR LES PATIENTS

Consultation
multidisciplinaire

Flash de
Information sur | cortico‘u_‘d_es a
la maladie, J \_ domicile
)

eécoute, conseil

Conseils dans le Nﬁ
domaine _somal et RESEALU
professionnel RHONE-ALPES
—SEP—
Education Bilan :
Thérapeutique du neuropsychologique,
Patient remeédiation cognitive
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Pourquoi ?

La SEP est une maladie qui touche
habituellement de jeunes adultes en pleine
construction de leurs projets.

La vie quotidienne et professionnelle
peuvent se trouver affectées.

Un accompagnement social peut donc étre
nécessaire a certains moments

Dans quel but ?

Faire appel a l'assistante sociale vous
permet de:

- Vous informer de vos droits

- Etre accompagné(e) et soutenu(e) dans
vos démarches administratives

- Etre orienté(e) si nécessaire vers
l'interlocuteur adapté a votre question
ou probleme

Alors, n'attendez plus !

Glossaire
* MDPH : Maison Départementale des
Personnes Handicapées
* CPAM : Caisse Primaire d'Assurance
Maladie
* RQTH: Reconnaissance en Qualité de

Travailleur Handicapé

LES REALISATIONS DU RESEAU POUR LES PATIENTS

Vous étes concerné(e)

L'Assistante Sociale (AS) est présente pour:

- Les patients, a tout moment de la maladie
- Leur entourage
- Les professionnels

Comment faire en pratique ?

Vous pouvez faire appel a I'AS du Réseau :
- Lors de sa permanence téléphonique les
mercredis matin au 04 72 68 1314
- Lors de sa permanence (tous les 2 mois) au
centre hospitalier d'Annecy
- En prenant rendez-vous auprés du Réseau

- En posant vos questions par email a
ass.sociale@rhone-alpes-sep.org

Contact

Réseau Rhone-Alpes SEP
Cellule de coordination - GHE
Hépital Neurologique
Service de Neurologie A
59 Boulevard Pinel
6g 677 Bron cedex

Tel: 0472681314
ass.sociale@rhone-alpes-sep.org

L'accompagnement

social

des personnes porteuses
d'une Sclérose en Plagues

J\/
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I

RESEAU
RHONE-ALPES
—SEP—
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Des bouleversements dans
votre vie ? Le Réseau peut t
VOUS accompagner au ?
quotidien ou sur le plan
professionnel.

vail a temps plein
devient complique,
quelles sont les solutions ?

v/ Logement

Quels conseils pour
adapter mon logement
a mon handicap ?

Comment demander un
financement pour aménager
mon logement ?

Existe-t-il des assurances
spécialisées pour contracter
un prét immobilier ?

maines I'Assistante Sociale peut-elle intervenir ?

v/ Administratif

Je viens d'étre
diagnostiqué(e).
Quelles démarches
dois-je faire ?

Comment remplir mon

dossier de MDPH*?

Dois-je déclarerma
maladie lors du
passage du permis
de conduire ?

Quels sont mes
droits auprés de
la CPAM*?

v/ Matériel / financier

Quelles sont les
conditions nécessaires
pour demander une
auxiliaire de vie ?

Dois-je parler de la SEP
lorsque je demande un
prét?

A tout moment de la maladie, de nombreuses questions se posent.

L'assistante sociale est |a pour vous orienter et vous répondre.
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Lorsque vous vous sentez trop débordé(e) et
découragé(e) pour avancer sans I'aide d'un
professionnel, malgré |a présence d'un
entourage attentif.

A n'importe quel moment, dés que vous en
ressentez le besoin et que vous le décidez.

A toute phase de la maladie et lors de
tout changement :

- Annonce du diagnostic

- Début/modification des traitements

- Evolution/aggravation des symptémes et/ou
du handicap

- Arrét/reprise du travail

- Projets de grossesse

-etc.

Sivous étes concerné(e) par une pathologie

neurologique vous pouvez :

> vous adresser aux médecins, aux soignants
et au personnel administratif qui vous
prennent en charge

> prendre directement RDV avec les
psychologues de votre structure de soin

> prendre un RDV avec un psychologue en
libéral

> vous adresser aux associations de patients

Si vous étes concerné(e) par la Sclérose en
Plaques, vous pouvez aussi vous adresser a

la psychologue du Réseau Rhéne-Alpes SEP
pour un premier entretien et/ou lui demander
des coordonnées de psychologues de ville.

C'est quoi un psy?

Quelqu'un qui vous accompagne pour traverser
des situations difficiles.

Quelqu'un qui vous aide a trouver ce que vous
souhaitez au fond de vous, lorsque tout est
chamboulé.

Quelquun d'extérieur a votre entourage avec qui
vous n'avez pas de lien affectif et qui vous écoute
sans jugement et sans parti pris.

Quelqu’un & qui I'on ose dire ce que I'on ne peut
pas dire ailleurs.

Quelqu'un qui vous aide a vivre mieux ce qui
s'impose a vous.

A I'hopital, les « psy » sont psychologues ou
meédecins psychiatres.

Les psychologues proposent un accompagne-
-ment par la parole.

Les psychiatres peuvent prescrire une aide
meédicamenteuse.

Ils font partie intégrante de la prise en charge
de votre maladie, travaillent en concertation
avec les équipes de soin, et respectent le secret
professionnel.

Graphisma : N.Dsbard, Ne pas jetar sur Ia voie publiqus.

st A Sanchez

auvads

Sivous ou I'un de vos proches étes
concerné(e) par Ia Sclérose en Plaques,
n'hésitez pas a nous contacter :

Réseau Rhone-Alpes SEP
Cellule de coordination
Hépital Neurologique
Service de Neurologie A
59 Boulevard Pinel
69 500 Bron
Tel: 0472 681314
psychologue@rhone-alpes-sep.org

Adaplatio

Concsption, Redacton : F. Bamus

Le soutien psychologique
des patients

et de
en

leurs proches

neurologie

La maladie bouleverse I'existence, on

les relations sociales, et provoque
souvent une baisse de la

e ; J'en soient
qualité de vie.
Un soutien psychologique ponctuel .
P 5 y n soignant
ou régulier peut vous aider a trouver
des ressources et des repéres pour ntre

faire face a ces changements

Le soutien psychologique

en neurologie: pour quoi?

Toutes les raisons sont bonnes pour consulter :

Pour parler de soi, de ses difficultés, de
ses craintes, de sa souffrance...

Pour continuer & se sentir une persanne
a partentiére

Pour mieux vivre les perturbations
déclenchées par la maladie, les traitements
et les hospitalisations

Pour faire le point sur ses capacités
d'avancer avec la maladie

Pour étre aidé(e) & communiquer avec
son entourage

Pour &tre soutenu(e) et faire ses choix
pendant et aprés les traitements

Pour étre accompagné(e) lors des
traitements, lors du retour a domicile,
lors de la reprise du travail et & tout
moment difficile

LES REALISATIONS DU RESEAU POUR LES PATIENTS

Quelques idées regues sur les "PSY"

« GA NE FAIT PAS GUERIR « GA COUTE CHER »
LA MALADIE » « C’EST POUR LES FOUS » Cest variable. |l existe des tarifs
Le soutien psychologique ne guérit pas adaptés a chague bourse.
la maladie. Il prend en compte la La souffrance est humalne. Llintervention du psychologue en
souffrance de la personne et |'aide service est comprise

& réinvestir sa vie avec la maladie dans vos soins.

« C'EST LONG, CA DURE
AU MOINS 15 OU 20 ANS »

Pas nécessairement :
¢a dure le temps dont vous
avez besoin. La durée du
suivi, ainsi que la fréquence
des rencontres s'établissent en
concertation avec le psychologue.
Il existe des soutiens brefs.

« GA NE SERT A RIEN,
LE PSY NE DONNE PAS DE SOLUTION »
Si le psy ne peut connaitre « LA »
solution, il aide chacun & trouver
la slenne, & la construire.

N\

« C’EST UN SIGNE DE FAIBLEsaa
DE CONSULTER »
Nos forces ne sant pas con:
1l arrive qu'elles soient Insufl'lsmtes

« IL FAUT RACONTER SA VIE, pour faire face aux événements difficiles.,
SE METTRE « A NU », Dans ce cas, le soutien psychologique
GA FAIT SOUFFRIR » est nécessaire pour continuer & auanca)

Non. Sil'on aborde ces aspects
cell parce gue |a personne en souffrance
ressent le besoin. Le fait de I'emrimer
1'a|t moins souffrir que de le taire, mais
ilnyapasd'oblgaﬂondea racenter sa vie »,
soutien psychologique ne conduit pas
fcluimurll a vivre des moments tristes.
Il comprend aussi des moments agréables
et des découvertes.

7

Au fait ? Et moi...?
Si j'y réfléchissais ?

« ET Sl CELA « ne se passe pul:lnm

AVEC MON PSY? »
Il est fondamental d'en parler avec lui.
Cela permetira :
 soit une continuité des échanges

sur une nouvelle base

» soit une orientation vers un professionnel

qui vous correspondra mieux
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Informer sur la maladie

Inscription en ligne et
informations
complémentaires

Inscrivez-vous en ligne sur
le site Internet de I'APF :
www.sclerose-en-plaques.apf.asso.fr

ou aupres du Réseau
Rhone-Alpes SEP :
secretariat@rhone-alpes-sep.org

ou en retournant ce
bulletin d'inscription détachable avec le
chéque d'inscriptiona:

Secrétariat Réseau Rhone-Alpes SEP
Service de Neurologie A
G.H.E. - Hopital Neurologique
59 Boulevard Pinel
69677 Bron Cedex
Tel.: 04 726813 14

ou

APF Délégation du Rhone
73 Ter rue Francis de Pressense
6g100 Villeurbanne

APF écoute infos SEP
www sclerose-en-plaques.apf.asso.fr
Le site d’information de I’APF sur
la Sclérose en Plaques
Ecoute SEP : 0 Boo 854 976
Des psychologues & votre écoute

o

=12

Séance1
Samedi 4 mars 2017
- Présentation générale de la SEP
- Réflexions d'un philosophe
Séance 2
Samedi 18 mars 2017
- Traitements de |la SEP
- Aspects psychologiques

Séance 3

Samedi 1er avril 2017
- Education thérapeutique du patient et del'aidant

Séance 4
Samedi 8 avril 2017
- Travail et SEP
- Sexvalité et vie de couple

Séance s
Samedi 13 mai 2017
- Activité physique et SEP
- Table ronde animée par les différents intervenants
des séances précédentes

Lieu : College Mdrice Leroux
85 rue Francis de Pressensé
69100 Villeurbanne

de gh a 12h30 (accueil a 8hzo)

RESEAU
AHTNT-ALTTE
—SEP—

Vous venez d'apprendre
le diagnostic de SEP ?

L'@ecole de la SEP

est L3 pour vous

Edition 2017

Relations & Fauts

Ecole de la SEP

5 demi-journées d’information sur
desthémes variés :
médicaux, sociaux, psychologiques

Ne restez plus seul
face a vos questions




La Journée Rhoénalpine d’information

Journea Rhdnalpine dinformation

RESEALU sur |2 Sclémse en Plagues pour les patients
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les familles et les akdants

Espace Tete d'Or - 102 boulevard de' Stafingrad

69100 VILLEURBANNE

Aorueil des participts
Forum ded assocationa

Artualitis s s tratamants da ks SE°
Placa de FIAM. dams 1s suiwi da la SEP

Pause

I:nr|.1rrnnl travailier dare du bonnes conditions avec SEP
Proe enchargs dala doulaur-at SEP
Prise en charge das troubilus urinsimas of digestifs dans la SEP

Aenseignarments
Réssau Rhone-Alpes SEP
C4726813 14

13h00 a 14h00

Conféranc
Conférenc

16h15a 17h00

Atelier 1:

Atelier 22
Atelier 32

e
e

Accueil des participants
Forum des associations

Actualités surles traitements de la SEP
Place de FIRM dans le suivi de la SEP

Pause

Comment travailler dans de bonnes
conditions avec ma SEP

Prise en charge de |la douleur dans |a SEP
Prise en charge des troubles urinaires et
digestifs dans |a SEP




rweies N0 SAMEDI 20 MAI 2017

Dissaux
Villars-les-

Dombes Matinée pour les Enfants

Samedi ' au Parc des Oiseaux
20 mai

2017 08H4S5 ACCUEIL :
Rendez-vous 5alle La Roseliére pour un
petit déjeuner commun.

Ateliers pour les enfants

OH30 POUR LES ENFANTS :
La SEP expliguée par un neurclogue.
La SEP expliquée par un enfant.
Ateliers par groupe d'3ge (5-8 ans, 5-13 ans,
14-17 ans) : C'est quoi la SEP?

11H30 RESTITUTION DES ECHANGES :

9H30 - 11H15 Avec enfants et parents dan:‘.rla Salle Petit Etang Neuf.
POUR LES PARENTS : Prujecﬁun_de la vidéo « Ppl:?r Kid =,
parrain de cette matinée.

« Café Terrasse » pour les parents

Animations proposees

par France M5 ; 12H00 PIGUE-NIQUE :
u Terrasse des parents », Pensez & apporter votre repas.
initiation a la marche Caféetaria et snack sur place (a vos frais).
nordigue et espace
d'information. 15H30 SPECTACLE DES OISEAUX :

Gratuit. Inscription obligatoire.
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Toucher le grand public

» Journée mondiale de la SEP
a LYON : 30 Mai 2018

» www.rhone-alpes-sep.org

- =
CONNAlSSEZ-VOUS
I.A SCI.EROSE EN PLAQUES ?

RAINER DES TROUBLES DE
LEQUiL[BRE SCEQUEVOUSCROYEZ

%\‘l L E'| E
i 5




POUR LES PROFESSIONNELS

Consultation
multidisciplinaire

Réunions de
concertation

Réorientation
des patients vers
les
professionnels
de proximite

Flash a domicile

Diffusion de
I'information, site
internet, essais
cliniques

Réunions
d’'informations
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RHONE-ALPES
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/35 professionnels adhérents

Former a une meilleure connaissance de la maladie

« Ecole de la SEP pour les professionnels a Lyon
2013 : Psychologues
2014 : Infirmieres
2015 : Rééducateurs et Kiné
2016 : Neuropsychologues et Psychologues

e Journée Rhonalpine d’Information sur la SEP a Lyon :
Octobre 2015 : Infirmieres
Octobre 2016 : Kineésithérapeutes et Infirmieres
Octobre 2017 : Pharmaciens

» Réunions scientifiques :
Sept 2017 : Neurologues

Journée Rhénalpine, Matinée destinée aux professionnels, Lyon 7 octobre 2017



www.rhone-alpes-sep.org

| TAILLEDU TEXTE: () (=) (&)
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ANTENNES

ENTOURAGE ~ STRUCTURES ~ DOCUMENTS  FAQ

y E S U RESEAU MALADIE  S'INFORMER  ACTUALITES
)A —SEP

SAMEDI 14 OCTOBRE

Entre les Monts du Lyonnais et le Beaujolais

de 9h30 a 12h30

@ ACTUALITE DU 14 OCTOBRE 2017

RAND' AUTOMNE
A chague saison sa rando.0sez experimenter [a randonnée entre

les Monts du Lyonnais et le Beaujolais, seul ou avec vos proches.
Pour en savoir plus, cliquez ici !

DE NOUVELLES SESSIONS COLLECTIVES AU RESEAU RHONE-ALPES SEP

Le Reseau Rhone-Alpes SEP a le plasir de vous informer de la mise en
place, a partir de |3 rentrée 20146 de sessions collectives
dinformation et d'échanges autour de la sclérose en plagues.

Ces ateliers sont destinés aux patients atteints de sclérose en
plagues, récemment diagnostiques (moins de 5 ans).

Les themes abordes seront :

Gérer le regard de [autre

Vous Etes connects(e) en tant gue juliereseau (Déconnexion |
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Comprendre la
SEP

RESEAU
RHOMNE-ALPES

—SEP—
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Maladie inflammatoire du systeme nerveux central

» MOELLE
EPINIERE

» NERFS
RACHIDIENS
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Maladie Auto immune = Déreglement du systeme immunitaire
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LA SEP : UNE MALADIE MULTIFACTORIELLE

Geénes (HLA-DRB1



Qui est toucheé

par la SEP ?
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Qui est touché par la Sclérose en Plaques ?

* Prévalence : >1/1000 habitants soit 100 000 Francais

 lere cause de handicap (hors accident) chez I'adulte jeune

* Age moyen de début : 30 ans

» Sex-ratio : 2-3 femmes pour 1 homme




Quels sont les
symptomes de

la SEP ?

RHONE-ALPES Journée Rhénalpine, Matinée destinée aux professionnels, Lyon 7 octobre 2017



Deux evénements de base

La poussée

Apparition de nouveaux symptomes neurologiques, réapparition ou
aggravation d’anciens symptomes

pendant plus de 24 heures.

Une poussée tous les deux ans en moyenne

La progression

Aggravation continue des symptémes sur une période d’au moins 6
mois, indépendamment des poussées.

Journée Rhénalpine, Matinée destinée aux professionnels, Lyon 7 octobre 2017



Les formes évolutives de SEP

[ Forme rémittente ‘ ‘ L
Forme secondairement ‘ ‘ u
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Les troubles moteurs

Déficit moteur = diminution de la force
Spasticité = raideur
Troubles de I'équilibre, vertiges

Troubles de la coordination = maladresse,
tremblements
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Les troubles sensitifs

Paresthésies = fourmillements

Engourdissement, peau cartonnée, double peau...

Douleurs
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Les troubles visuels

e Naeévrite optique rétro-bulbaire : baisse dacuité
visuelle douloureuse

e Diplopie = vision double

Les troubles génito-sphinctériens
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Les autres symptomes

e Fatigue

e Troubles de concentration et de
meémoire

> Symptomes « invisibles »

2

k‘
RESEAU
RHONE-ALPES

B RE _ Journée Rhénalpine, Matinée destinée aux professionnels, Lyon 7 octobre 2017
—gE p—



Comment éevolue

la SEP ?
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DSS 4 DSS 6 DSS 7

8.4 ans 20.1 ans 29.9 ans
[7.8-9.6] [18.1-22.5] [25.1-34.5]

Médianes [Intervalles de confiance a 95%] pour la survenue du
niveau de handicap irréversible, Kaplan-Meier.
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Le pronostic de Ia SEP

Variabilité inter-individuelle

Formes bénignes / malignes / asymptomatiques

Facteurs preédictifs
v Age de début
Symptomes de debut
Type de debut (rémittent vs progressif)

v
v
v' Délai entre les deux premiéres poussées
v

Charge lésionnelle sur I'lRM initiale
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