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L’ORGANISATION DU RÉSEAU RHÔNE-ALPES SEP

• Le Réseau Rhône-Alpes SEP (Sclérose en Plaques) est un réseau de
santé financé par l’Agence Régionale de Santé.

• Le Réseau Rhône-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 l’information des patients et des

professionnels

Orienter le patient au plus proche de son domicile

Créer un réseau de professionnels sur l’Ex Région Rhône-Alpes



• 832 professionnels adhérents dont 15 nouveaux adhérents en 2019

• 2885 patients adhérents dont 233 nouveaux adhérents en 2019 

• 93 proches

Nombre de professionnels adhérents par catégorie

L’ORGANISATION DU RÉSEAU RHÔNE-ALPES SEP
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Lyon: Dr Laurence GIGNOUX

Dr Amandine BENOIT

St Etienne: Pr Jean-Philippe CAMDESSANCHE 

Grenoble: Dr Olivier CASEZ

Annecy: Dr Nathalie MOREL

MPR

Médecin du travail

Assistante sociale

Psychologues

Neuropsychologues

Infirmières

Secrétaire

Neurologues
Dr Marc-Antoine POUGET

Pr Sophie JACQUIN COURTOIS

Dr Marie-Caroline POUGET

Mme Claire GAVRILENKO

Lyon: Mme Sophie WELLENS,

Mme Ariane SANCHEZ

Grenoble: Mme Marie  LABROSSE

Annecy: Mme BETEND DIT BON Geneviève

Lyon: Mme Hélène GALICH

Saint Etienne: Mme Céline BONNIN

Mme Sylvie MARTEL

Assistante de coordination
Mme Béatrice DUBOIS

L’ORGANISATION DU RÉSEAU RHÔNE-ALPES SEP

Lyon : Mme Maylis de FRANQUEVILLE
Grenoble: Mme Sabrina ROSELLI, 

Mme Marjorie WILQUIN

Annecy : Mme Christelle MOTTIN
Mme Mélodie FOREST
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LES REALISATIONS DU RÉSEAU POUR LES PATIENTS ET LES PROCHES

Initiation aux 
comportements de 

santé 



LES DOCUMENTS ET SOURCES D’INFORMATION

� Vidéo pédagogique 

ETP

� Plaquettes 

d’information

� Réseaux sociaux

� Site internet



LES CONSULTATIONS MULTIDISCIPLINAIRES



L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT – Act’SEP Lyon



L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT – Act’SEP Grenoble



LES ECOLES DE LA SEP EN PARTENARIAT AVEC L’APF

� LYON

� GRENOBLE



LA JOURNEE RHÔNALPINE D’INFORMATION SUR LA SEP



� Matinée pour les Enfants 
au Parc des Oiseaux
Ateliers pour les enfants

« Café Terrasse » pour les parents

Samedi 6 juin 2020

� Journée pour les enfants, 
adolescents 

et jeunes adultes atteints
par la maladie

Activités ludiques et sportives

Prochaine date: 2021

LES JOURNEES DESTINEES AUX ENFANTS, ADOS ET JEUNES ADULTES



LES CYCLES DE RELAXATION ET D’ACTIVITE PHYSIQUE ADAPTEE

� Sophrologie (mars 2020)

� Méditation de pleine conscience 

(en cours)

� Hypnose (janvier 2020)

� Activités physiques adaptées 

(novembre 2019, mars 2020)
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LES JOURNEES D’ACTIVITE PHYSIQUE ADAPTEE

� SEP et Ski
Remonte la pente

(mars 2020)

� Rando’SEP saisonnières

Drôme – Ardèche (19 octobre 2019)

Savoie (8 février 2020)

Pérouges (4 avril 2020)

Dombes (20 juin 2020)



� Journée mondiale de la SEP

à  LYON et GRENOBLE

� Campagne

SEPas ce que

vous croyez!

COMMUNICATIONS GRAND PUBLIC



Flash à 
domicile

Consultation 
multidisciplinaire

Journée 
Rhônalpine pour 

les professionnels 
de santé

Réorientation des 
patients vers les 

professionnels de 
proximité

Diffusion de 
l’information, 
site internet, 

essais cliniques

Réunions de 
concertation

LES REALISATIONS DU RÉSEAU POUR LES PROFESSIONNELS

Réunion scientifique 
à destination des 

neurologues et MPR

Réunion 
d’information et 

d’échanges sur les 
pratiques infirmières

Journée régionale 
des psys et 
neuropsys

spécialisés SEP



LES DOCUMENTS ET SOURCES D’INFORMATION

� Plaquettes 

d’information

� Vidéo pédagogique 

ETP

� Fiches traitements
� Site internet pro



LES REUNIONS DE CONCERTATION SEP PAR DES NEUROLOGUES EXPERTS

� Prochaine date 16 
octobre 2019



RECENSEMENTS, CONSEILS, SOUTIEN DES PROGRAMMES ETP DE LA REGION



Journées Rhônalpine d’information sur la SEP à Lyon :

Octobre 2015 : Infirmières
Octobre 2016 : Kinésithérapeutes et

Infirmières
Octobre 2017 : Pharmaciens
Octobre 2018: Professionnels de l’ETP
Octobre 2019: Professionnels du secteur

médico- social

Réunions scientifiques :

Octobre 2013: Neurologues et MPR
Octobre 2014: Neurologues et MPR
Septembre 2017 : Neurologues et MPR
Octobre 2019: Neurologues et MPR

LES TEMPS D’INFORMATION, FORMATION DES PROFESSIONNELS



Réunions d’information et d’échanges sur les pratiques
infirmières

Septembre 2017: infirmières hospitalières de
médecine et de rééducation

Novembre 2019: infirmières hospitalières de
médecine et de rééducation

Journée régionale des psychologues et
neuropsychologues spécialisés dans la prise en charge
des patients SEP

23 Novembre 2019: psychologues et neuropsychologues

Formations des professionnels à domicile

Juillet 2019: Prestataires à domicile
Janvier 2020: SSIAD Lyon

LES TEMPS D’INFORMATION, FORMATION DES PROFESSIONNELS



Conseils spécialisés pour les équipes institutionnelles

2018: Copil AltitudeSEP
2018: Informations ETP service de neurologie

Lyon
2018: Conseils ETP Lyon

Matinées d’échanges ETP en Neurologie (Grenoble):

2018: professionnels libéraux
Octobre 2019: professionnels libéraux

LES TEMPS D’INFORMATION, FORMATION DES PROFESSIONNELS



Journée d’information SEP
SPEED DATING

21ème Journée Rhônalpine d’information sur la sclérose en plaques, 05 octobre 2019, Villeurbanne 

Table 1 : Prise en charge et maintien à domicile 
(Prise en compte des troubles psycho-comportementaux)

Intervenants : 
� Lucie Reynaud, assistante sociale (SAMSAH St Etienne)
� Sophie Fournier, ergothérapeute (SAMSAH Lyon)
� Ariane Sanchez, psychologue clinicienne (Réseau SEP)
� Laurence Gignoux, neurologue (Réseau SEP)

Table 2 : Parler de sa maladie au travail et aider au maintien 
dans l’emploi :
Intervenants :
� Annabelle Bouammari, psychologue clinicienne (CHU Lyon)
� Claire Gavrilenko, assistante sociale (Réseau SEP)
� Marie Delenne, juriste et patiente experte (région PACA)
� Marc Antoine Pouget, médecin du travail (Réseau SEP)



MERCI POUR VOTRE ATTENTION


