LE RESEAU RHONE ALPES SEP

Une prise en charge individualisée globale et
homogene, de qualité et de proximité pour les
patients SEP en Rhone-Alpes




Association « RESEAU RHONE-ALPES SEP » - loi 1901

Aire géographique couverte par le réseau:
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L’ORGANISATION DU RESEAU RHONE-ALPES SEP

1. Le Conseil d’Administration
!
,}f o Roles
i
— Elaborer, mettre a jour des protocoles de soins
— Organiser des réunions de formation et d’infororei

pour les professionnels de santé, les patieneiet |
familles.
— Informer les membres du réseau sur les protoeoles
cours.
— Constituer et gerer une base de données regismales
R E S E U patients atteints de SEP dans la région Rhéne-Alpes
S

RAONE-ALPE — Définir, évaluer et faire évaluer les objectif$mionnels
SEP du reseau.




L’'ORGANISATION DU RESEAU RHONE-ALPES SEP

1. Le Conseil d’Administration

Composition:

Présidente :
Dr. Dominique LATOMBE
Vice-Président :
Dr. Jean-Jacques VENTRE
Secrétaire :
Dr. Sandra VUKUSIC
Trésorier :
Pr. Christian CONFAVREUX
Membres :
Dr. Colette BENETON
Dr. Jean-Philippe CAMDESSANCHE
Dr. Sandrine BLANC
Mme Christine IZQUIERDO
Dr. Anne NOVE JOSSERAND
Dr. René SCHERER



2. La Cellule de Coordination du Réseau

2 neurologues

1 infirmiere

1 assistante sociale
1 psychologue

1 neuropsychologue
1 secrétaire

1 technicien de gestion




LES OBJECTIFS DU RESEAU

Offrir la méme qual#é de soins (diagnostic, suivi, traitement)
atous les patients SEP de &gion RhdneAlpes

Renforcer, coordonner et ameéliorer la prise en edes
patients.

Optimiser les moyens humains et financiers

Développer la formation et I'information des patgeat des
professionnels de santé.

Mettre en place un site internet et un dossier medaréagé.



LES OBJECTIFS DU RESEAU: PATIENTS
(860 patients adhérents a cette date)

Consultation multidisciplinaire :
116 patients en 2009(depuis février)

c
117 patients depuis 01.01.2010 (dont 15 avis tlettagpues a la
-A la demande du neurologue/MPR ou exceptionnelid¢m@utres
professionnels (pour les patients n'ayant plusuiM seurologique
régulier). Les patients peuvent bénéficier de chhasons aupres de:
neurologue
médecin rééducateur
neuro-ophtalmologue
bilan urodynamique
R E S E U méc_lecin du tra_tvail
assistante sociale
RHONE-ALPES psychologue et/ou neuropsychologue
— S EP— éducation thérapeutique avec infirmiére

] . demande des neurologues)
‘ ’. -Location de chambres a I'Unité 1000 de I’'Hopital reagique

- CR envoyé a tous les correspondants du patiensésdemande)



LES OBJECTIFS DU RESEAU: PATIENTS

Evolution 2008/2009/2010:
_ '
9 *Educations thérapeutiques 55/64/162
0./
)
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eDossiers sociaux53/158/110

*Entretiens psychologiques36/224/287

*Patients soushérapies lourdes orientés vers les CH de
proximite, avec un suivi régulier tous les 6 mo&/74/63

Vaccinations 2009378



LES OBJECTIFS DU RESEAU: PATIENTS

Informer sur la maladie:

-Réunions d’information a la demande des
associations de patients ou des différentes structures

-Information via le site internet: www.rhone-alpes-
sep.org




Ecole APFidgx;aﬂ;sjcgt;pse en plagues en Rhone

VOS CONTACTS

Réseau Rhone-Alpes SEP
04 7268 13 14

www.rhone-alpes-sep.orqg
APF Délégation du Rhéne

73 Ter rue Francis de Préssensé
69100 Villeurbanne

Inscription en ligne

Sur notre blog
htip:/ /eapfseprhonealpes.blogspot.co
m/
LIEU DES SESSIONS
COLLEGE MORICE LEROUX, Rue Mauvert

69100 VILLEURBANNE

Programme de
I’Ecole de la SEP
Rhone- Alpes
Séance 1 samedi 8 mai

U La SEP : qu’est-ce que c’est 2
U « Un avant, un aprés... I'annonce du
diagnostich

Séance 2 samedi 22 mai

U Le traitement des poussées
U « La croisée des chemins: quand les
choses reprennent leur juste place»

Séance 3 samedi 5 juin

U Le traitement des symptomes
U La recherche scientifique
U Les associations : des partenaires &
votre écoute pour vous aider

Séance 4 samedi 19 juin

Table ronde
Vivre avec la SEP au quotidien.




Journée d'infermetion
- _ sur la sclérose en plaques
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A DESTINATION DES PROFESSIONNELS DE SANTE,
DES TRAVAILLEURS SOCIAUX, DES PERSONNES
ATTEINTES DE SCLEROSE EN PLAQUES ET DE LEUR FAMILLE

Vendredi 26 Novembre 2010

Salle des fétes La Jacobelle, Rue de la Mairie
73000 JACOB BELLECOMBETTE

A DESTINATION DES PROFESSIONNELS DE SANTE ET DES TRAVAILLEURS SOCIAUX
Quelle évaluation? Quel accompagnement 8h30 a 12h00
pour les personnes atteintes de sclérose en plagues?

= Accueil et introduction d'Anne-Sophie IALLE, conseillére technique Mission SEP APF
- Présentation de la maladie par le Dr IONESCU, neuroclogue du Réseau Rhéne-Alpes SEP
- SEP et emploi par M. Lionel ROLLAND, directeur CAP emploi 74

= $EP et domicile par Nathalie RAYMOMND, Assistante sociale Réseau Rhone-Alpes SEP
- SEP et Etablissements par Fatima OUMED)BEUR, directrice du FAM APF ¢ AIX LES BAINS

J

A DESTINATION DES PERSONNES ATTEINTES ET DE LEUR FAMILLE

$clérose en plaques: 13h45 & 16h30
Comment mieux vivre au quotidien? o

= Actualité sur les traitements par le Dr IONESCU et le Dr MARCEL, neurclogue @ Chambéry
- Accompagnement psychologique, par Julie MERCIER, psychologue réseau Rhine Alpes SEP
- Réle du médecin du travail par le Dr Valérie CHIPIER, réseau Rhéne Alpes SEP

- Acces aux droits par Béatrice MICHEL GUILLET, assistante sociale MDPH Savoie

A

AVEC LA COLLABORATION DE: ET LE SOUTIEN FINANCIER DU LABORATOIRE :
I
|

4 MERCK

/ , SERGNOD
’ Ranseignements, Transpert et inscriptions :

Délégation APF Savoie au 04.79.69.41 81
L e Plus d'infos sur : www.apf73.fr




LES OBJECTIFS DU RESEAU: PROFESSIONNELS
(137 adhérents a cette date)

-Former a une meilleure connaissance de la maladie
I'ensemble des partenairesgunions de formation

-Ecole de la SEP pour les professionnels: 26.06.2010
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Sclérose en plaques
&
Troubles urinaires

Nathalie MAGRO
Infirmiere Coordinatrice
du Réseau Rhone Alpes
Sclérose En Plaques
Avec la participation de Maryse CELLIER

Intervention du samedi 26 juin 2010



Sclérose en Plaques

La Spasticité

et le Kinesitherapeute

26 juin 2010 Pierre Besson

Centre Médical Germaine Revel



LES OBJECTIFS DU RESEAU: PROFESSIONNELS
(137 adhérents a cette date)

C

Réunions de concertation sur dossiersous les 2 mois,
(avis diagnostique/thérapeutique)
Réunions pour la création des réeférentiels communs

‘)/ | Partage des connaissances entre les neurologues
/0
corticotherapie
Partage de réferentiels communsprotocoles en ligne
sur le site internet, partie dediee aux professionreels d

santé. Acces sécurisé par mot de passe.
RESEAU : .
S

RHONE-ALPE

—SEP—



Comment va se dérouler votre Flash de Corticoides a domicile ?

H

En cas d’urgence vitale : Appelez le 15.

T T

C’est trés simple et aussi sir qu’a I’'hopital !

En cas de probléme d’'organisation, vous pouvez cont acter :

- Le Réseau Rhéne-Alpes SEP : 04 72 68 13 14
Du lundi au vendredi de 8h a 16h.

- Votre Prestataire de services.

=
p

Un questionnaire de satisfaction vous a été remis pa  r votre
neurologue. Merci de nous le renvoyer avec I'envelo  ppe jointe.
Il nous permettra d’améliorer cette organisation.

. J
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Synthese de
I'intervention

Questionnaire post-Flash

Procédure Perfusion Corticoides a Domicile
Avec coordination par le Réseau.

Enquéte de
satisfaction

Fiche de
surveillance IDE

!

Neurologue
Décision d’'un traitement par perfusion de corticoides a domicile.

Fiche de prescription a faxer au Réseau RA SEP

Documents a remettre au patient :
1 - Bilan pré-Flash
2 — Solumédrol
3 — Plaquette Patient
4 - Questionnaire post-Flash

v

Réseau Rhone-Alpes SEP

Feu vert pour Flash

Contacte le Prestataire
Demande d’intervention
1 - IDE au domicile
2 - Matériel de perfusion
3 - Fiche de surveillance IDE

v

Prestataire
Réalisation du Flash

v

Patient
Questionnaire post-Flash
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Synthése de
I'intervention

Questionnaire post-Flash

Procédure Perfusion Corticoides a Domicile
J1 reéalisé a I'’hopital, avec coordination par le Rése

Enquéte de
satisfaction

Fiche de
surveillance IDE

au.

Neurologue

Décision d'un traitement par perfusion de corticoides a domicile
avec J 1 réalisé a I'hopital.

Fiche de prescription a faxer au Réseau RA SEP

v

Réseau Rhbéne-Alpes SEP

Organise le J 1 (si souhaité).
Feu vert pour Flash donné lors du J 1.

Organise la suite du Flash a domicile (si souhaité).

Documents a remttre au patient

1 - Solumédrol
2 - Questionnaire post-Flash
3 - Plaquette Patient
Contacte le Prestataire : Demande d’intervention
Ordonnances de 1 - IDE au domicile
2 - Matériel de perfusion
3 - Fiche de surveillance IDE

v

Prestataire
Réalisation du Flash a partir du J2

v

Patient
Questionnaire post-Flash
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Procédure Perfusion Corticoides a Domicile,

Questionnaire post-Flash

Fiche de surveillance IDE

Sans coordination par le Réseau.

Neurologue

Décision d'un traitement par perfusion de corticoides a domicile.

Documents a remettre au patient :
—> 1 - Bilan pré-Flash
2 — Solumédrol
3 - Plaquette Patient
4 - Questionnaire post-Flash

Contacte le Prestataire
Demande d’intervention
1 - IDE au domicile
2 - Matériel de perfusion
3 - Fiche de surveillance IDE

Donne le Feu vert

I Prestataire
Réalisation du Flash

\4

Patient




LES OBJECTIFS DU RESEAU: PROFESSIONNELS

- Création d’un dossier médical partagesur

~ plateforme PEPS, accessible aux professionnels
o / adhérents par login/mot de passe et/ou CPS.
)

R/
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- Recensement des structuresusceptibles
d’accueillir des patients SEP sur la région avec
I'offre de soin (disponible sur le site du réseau)

- Création d’annuaires des professionnels de
santé sur la région



LES OBJECTIFS DU RESEAU: LA MALADIE

« Favoriser la recherche épidémiologique

 Favoriser la recherche clinique




CONTACT

*Accueil telephonique 04 72 68 13 14:
De 8h30 a 16h45 (du lundi au vendredi)

Information médicale
Prise de rendez vous

Renseignements administratifs et sociaux

*Site web: www.rhone-alpes-sep.org




La Journée Rhone-Alpine sur la SERest
- organisee en partenariat avec:

I
0 (\ ~ sles LaboratoiresBayer Schering, Biogen ldec,
)

‘ Merck Sérono, Novartis, Sanofi Aventis et Teva

RESEAU
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oles associationAFSEP, APF, ARSEP, ASEP-
LS, LFSEP

Fondation EDMUS

Centre Medical Germaine Revel

*MDPH du Rhbéne



