Préesentation du Reseau RASEP

Pourquoi adhérer au Réseau Rhone Alpes SEP ?
Qu’est ce que le RRASEP
Pour les patients
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Pour les professionnels de santé
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Réseau Rhone-Alpes SEP

Association lo1 1901

en activité depuis 2007
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L Psychologues ‘ MPR
Infirmiere Pr Sophie JACQUIN COURTOIS

Lyon: Mme Sophie WELLENS, ia- i
Mme Maylis de FRANQUEVILLE e Dr Marie-Caroline POUGET

Grenoble: Mme Marie LABROSSE

Neurologues

Dr Laurence GIGNOUX
Dr Amandine BENOIT

Antenne Saint Etienne
Pr Jean-Philippe CAMDESSANCH

Antenne Grenoble i
Neuropsychologues Dr Olivier CASEZ
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Dr Laurence GIGNOUX
Assistante de coordination Mme Ariane SANCHE

Assistante sociale

Coordi nation
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Mme Béatrice DUBOIS Secrétaire

Mme Sylvie MARTEL Mme Claire Gravilenko




L’organisation du Reseau Rhone-Alpe

- 827 professionnels adhérents dont 30 nouveaux adhérents en 2018
- 2779 patients adhérents dont 322 nouveaux adhérents en 2018

Répartition par spécialité des nouveaux professionnels
adhérents
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Les réalisations du réseau pour les patients et les p

onsultation
multidisciplinaire

Information sur la
maladie, écoute,
conseil

Flash de corticoides
a domicile

Soutien
psychologique

onseils dans le
omaine social et
professionnel

RESEAU Groupes
ALPES de parole

Initiation aux
comportements de
santé

Bilan
neuropsychologique,
remédiation cognitive

Education
Thérapeutique du
Patient
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WHENE-RLREE
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® 4726813194
FAX 0427859250
www .rhone-aipes-sep.org

Coordinstion :
Dr Laurence GIGNOLUX,

Secrétariat -
Mme Syivie MARTEL
secretanati@rhone-alpes-sep.org
Mme BEatrice DUBOIS
irfirmigrs Coordinatrice :
Iﬂm = Maylis o= FRANCUEVILLE
ssistante socidle :
ma Clais GM’HH.EM{O

Mme- Marian LACHDB(
Psychologues diniciennss :
Mme Arians SANCHEZ
Mme Sophis WELLENS

Consulation multidisciplinaire -
Newrologues :

Dr Amandine BENOIT

Dr Laurence GIGNOUX

Médecin du travai :
Dir Marc Antgine POUGET

Consell 0 Acminisrazion

D Lauranl GLILLOTOMN
Pr Sapnie JACCUN COURTOIS
M. PAILLOT Géraud

A - 53 Rd Pinel - 65677 Bron cedex : Bulletin d'sdhésion PATIENT-ATDANT-FAMILLE

BENEFICIEZ des SERVICES du
RESEAU RHONE-ALPES SEP (inscription gratuite)

Je soussigns (e :
OMme OM.
hom

P=nom ;

O Aidant : Nom at préanom du pafient accompagne ©

Lian de parentd : O Conjointia) O Parent O Enfant O Aidant O Entourags
O Accueiliant familial

O Patient

Nédla le

(Ecrre vote emal en lethes majuscules pour une mailleurs relecture — M)

L@

[La communicaton sera prviégies par email)

Adreses e-mail -

O Je souhaite recevoir par e-mad lea informations sur les éunions organisées par ks Réseau.
Newrniogoe iraitant - Or ..

adhéne au Résoau pour la prise en charge des patients atwints de Sclérose en
Plaques {SEP) dans la région Rhine-Alpes.

Co Réseau do soins établi enfre lbs médeacins do wille, des hdpitaux publics ot
privas, et d'autres profassionnels de santd concernds par les patienis aiteints da SEP,
apourtn.r[d‘amélaomriapnm en charga des patients -

- En wne méme o de di ic, de suivi et de traitement dans
louts Ia =] Rh.dne-nlpes Ezhiiz sur des recommandations médicales raconnues 2l
validées.

- Eubmrmmmmwdemmsé

- En créant une prerant en compte de

manigre globale les aspacts mé mm.ue de la maladie,
- Eummﬁwmandesmﬂmmmlumddm,

- En am#fforant les connaissances sur ia maladie par des travaux de recherche.
de

- En améliorant les gestion de la malsdis, d'adsptation
psychologique et {2 qualité de wvie des psfienfs, par le progremme d'éducation
thérapsubioue Act'SEP.

L= Réseau s'=ngags a garantir :
- I'acods eux informations concemant vodre santé,

- le respect de lewr confidentialié ef du secret médical,
- le libre chom des médecne et autes professionnes de sani intervenant dans ke cadne
de voire maladie.

Des informations médicales wous concemant pourront 8re informatisées dans un kogiciel
spéciaksd permetiant de misux gémr vole dossier madical. Germnslnlmm pourmont, vis
ure pleteforme informatioue, &t partagées entrs ks nels parficipant & voire prise en
charge. Ces inlormmiations vous mt. Vous pourrez A fout moment en demandss ke retrait
par coumer & vote neurolegue ou &u Président du Aéssau. Tout professionnsl de santé vous
pe=nant en charpe pours faie une demands d'adhésion su Aéssau &'l e souhaile mek oela ne
SEI2 2N aucun cas ohigatore

L= Réssau pariicipe également & [Observelnire Franais de lz SEP suguel une partie des
données, anomymiséss, pourront &tre transmises. EY, j cerifie avoir pris connassance de o2
docurment =t accepls gue des informations me concemant soent Schangées et informatisées,
dang le respect de |a confidentialié et du secret médical

Faita .

Signature -

Les réalisations du réseau

pour les patients et les pro

Pourquoi
faire adheérer
les patients ?
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Les réalisations du réseau pour les patients et les p

Journée Rhdnalpine d'Information

ur la Sclérose en Plaques pour les patients,

les familles et les aidants

Espace Téte d'Or - 103 boulevard de Stalingrad

69100 VILLEURBANNE

Accusil des particpants
Forum das Associations

Confdrence 1 : Actualités thérapeutiques dans la SEP

Conférence 2 : SEP et vaccination

Atslior Ma place on tant que proche
(atalier dasting & 'entourage)

Atodior 2 © Bien vivre ma sexualitd

Atslior 3 : Jo pratique una activitd physique

Atalior 4 : Mon projet da grossesse

Inscription en ligne et
informations
complé&mentaires
Inscrivez-vous en ligne sur

le site Internet de ['APF :

www.sclerose plaques.a

ou auprés du Réseau
Rhdne-Alpes SEP :

secretariat@

ou en retournant ce
bulletin d'inscription détachable avec le
chéque d'inscription a I'ordre de I'APF :

Secrétariat Réseau Rhéne-Alpes SEP
Service de Neurclogie A
G.H.E. - Hopital Neurologique
59 Boulevard Pinel
69677 Bron Cedex

ou

APF Délégation du Rhéne
73 Ter rue Francis de Pressensé
69100 Villeurbanne

APF écoute infos SEP

Le site d'information de FAPF sur
la Sclérose en Plaques

Des psychologues a votre écoute

Séancea
Samedi 3 mars 2018
- Présentation générale de la SEP
- Réflexions d'un philosophe
Séance2
Samedi1ymars 2018
- Traitements de la SEP
- Aspects psychologiques
Séance3
Samedi 24 mars 2018
- Education thérapeutique du patient et de l'aidant
3

Séance 4
Samedi 7 avril 2018

- Travail et SEP
- Sexualité et vie de couple

Séances
Samedi 21 avril 2028
- Rééducation et SEP
- Table ronde animée par les différents intervenants
des séances précédentes

Lieu : Collége Mébric roux
85 rue Francis de Pressensé
69100 Villeurbanne
degh d13h (accvell 4 8h30)

22" GEFCA

|
o

Vous venez d’apprendre
le diagnostic de SEP ?

L'école de la SEP

5 demi-journées d‘information sur
des thémes variés :
médicaux, sociaux, psychologiques

Ne restez plus seul

face a vos questions




Les réalisations du réseau pour les patients et les p

RANDONNEES

Rand’Eté — 15 Juin 2019
Rand’Automne — Octobre

Les Rando°sLDP

Sclérose En Plaques

UN ACCOMPAGNEMENT DE QUALITE PAR LES EAPAS*
=+ Ludique et adapté a votre potentiel et a vos besoins

2 PARCOURS
= 2’5 km +5 km # Des conseils spécifiques et personnalisés

Cycle activité physique adapté
Une partie commune a tous 3
v"ﬂfmh‘ﬁkimd“wm"m & ATELIERS CEIFIEQSI(;:::E'EIE’;?Jilijif)rF;EeRthlf‘leE:dzfance musculaire Groupe de 8 personnes :

* Réveil corporel
* Techniques de

+ Apprendre & mieux gérer son effort physique
+ Prévenir la fatigue

récupération ] .
4 Birmee Ehi + Renforcer le lien social ° Sport en Salle
1 REPAS EN FAMl’LLE DES SITES EXCEPTIONNELS .
PAFTA.G,E OU ENTRE AMIS ¥ Possibilité de co—voityrage (autom ne - h'lver)
Convivialité et pour se rendre sur site.
bonne humeur

\_~7
<
OFFERT PAR N (

LE RESEAU

.
» Marche nordique solo /duo
Qui est ABC Prévention Santé ? # 3 4 4
ST s asis o ergnio O — A8 (prmtem ps -ete )
Les Enseignants en Activité Physique Adaptée et Santé* (EAPAS*) sont des A (
professionnels diplémés et qualifiés qui vous accompagnent ——

& travers ces propositions en activité physique. PréventionSanté Rescau

Des cycles de 12 séances vous sont également proposés tout au long de I'année. réventis nté, Céline : Accompagnement NG AL RLRES

Blen-¢tre
07.83.33.46.51

porel —fEp—




Les réalisations du réseau pour les patients et les proc

Cycle sophrologie : V% o rancate
Groupe de 8 personnes, a partir de janvier N
» 2 groupes « patients »

* 1 groupe « proche »

Cycle hypnose
* 1 groupe « patient » de 6/8 personnes,
a partir de septembre (Lyon et Annecy)

K/
Cycle méditation pleine conscience CUUVERTF ;
* 1 groupe « patient », 6/8 personnes DU SKI ADAPTE .
a partir de septembre ;‘T’}lglhﬁigﬁswms
SCLEROSE EN PLAQUES

Station de ski de PEISEY VALLANDRY

TANDEMSKI GUIDE - ATELIERS SKI ASSIS AUTONOME
ATEI.IERS SKI DEBOUT ADAPTE - DECOUVERTE DU SNOOC

SUR PLACE : STANDS D'INFORMATION SEP, ACTIVITES & MATERIEL ADAPTE / REPAS COMMUN SUR RESERVATION
www.ligue-sclerose.fr / www.sep: ble.fr / www.rhi Lpf p.org
Pour tout renseignement et réserver : 04 72 68 13 14

I~ —— “' SANOFI Cinzvive g SKi~Mojo &S tessier

i
B o D,

it g QCHVhQNGi  socton andisport




Les réalisations du réseau pour les patients et les proc

ET.
Oiseaux

Villars-les- clmiimie_ dil=iip I
EM\LJ.U:m.
AouLn,

Dombes s enfambs de
galionts
Samedi ableinds do aclinge t:h_r_

20 mai
2017

08HAS5 ACCUEIL:
Rendez-vous Salle La Roseliére pour un
petit déjeuner commun.

29 MA!

£

. TOURETT

COLLEGE LA rouss®
1ER

9H30 POUR LES ENFANTS :
La SEP expliquée par un neurclogue.
La SEP expliquée par un enfant.
Ateliers par groupe d'3ge (5-8 ans, 9-13 ans,
14-17 ans) : C'est quoi la SEP?
11H30 RESTITUTION DES ECHANGES :
9H30- 11H15 Avec enfanis_et ;_Jarems da_ns'la Salle Petft Etang Neuf.
POUR LES PARENTS : Projection de la vidéo « Polar Kid »,

Animations proposées parrain de cette matinée.

par France M5 : 12H00 PIQUE-NIQUE :
« Terrasse des parents », Pensez & apporter votre repas.
initiation & la marche Cafétaria et snack sur place (a vos frais).
nordique et espace 10
) 15H30 SPECTACLE DES OISEAUX :

Gratuit. Inscription obligatoire.

~




Les réalisations du réseau pour les patients et les proc

Journée mondiale de la

Journée mondiale de la Sclérose En Plaques

Sclérose

En

Plaques

Mercredi 29 Mai 2019
10h00a17 h 0o

Hall AB

Haopital Nord

rHgatt

JOURNEE MONDIALE DE LA SCLEROSE EN PLAQUES

RRencontres. échanges, mises en situation sur les symptémes
invisibles avec les bénévoles malades de I'association ASEPLS
Moment de convivialité autour d'un café
4 partir de 10 h 00

Géraldine Androdias morcred o

ENSEMBLE Samedi 25
AVANCONS Mei 2019

30 Mai 2018

f / \ 4 Conférence "Actualité dans la SEP"
Spectac!e ? / \ Place Carnot » ¥ . ’\Pr.tean—:hiﬂppecamdmanthé - Chef du service de Neurologie
ll ‘ { ~ h l I lE ! -- -'f—' Dé S 9 hO O I . ; i » ;:\:‘esdoe Conférence A
\ = & dE ma]AAdB gir( Gratulte - sur inscription www.chu-st-etienne.fr ou 04 77 82 92 02

QUBLE «Armand
' Thoinet

LA SCLEROSE ror=:rr
EN PLAQUES =
Ouvert 2 tous Blaise

9h-10h30 Retrait des dossards E ateliers. GRATUIT . . Programme
Forum des associations ives adaptées. Yenez es: rl
il P oy '—\‘ all Verso
N

\“:4, .lean Carmeth

Top depart des 20 minutes contre la SEP.
Marcher, courir, avancer pendant 20 minutes sur un
parcours adapté.

114 Tirage au sort tombola.

VILLAGE SANTE,
SPORT ET BIEN-ETRE

11430 Confeérences des professionnels sur les bénéfices de la

nutrition et du sport sur la santeé.

Un barbecue est organisé en fin de matinée avec [APF. MRREK .occnmmn: ﬂ B c — afSEF‘E
Venez nombreux pour un moment convivial | Ticket repas a € : =

Ne pas jeter sur la vo sublique conception et réalisation Tito ignouc | O’A':ﬂ ey ﬂ:rd r} i vitalysh) B ot




Les réalisations du réseau pour les professionnels

Consultation

Réunions de

multidisciplinaire concertation

éorientation des
patients vers les

rofessionnels de
proximité
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Diffusion de
I’information, site
internet, essais

cliniques

Réunions
d’informations
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Contacts
MDPH, associations
etc




Les réalisations du réseau pour les professionnels

| 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

Journée Rhonalpine d’Information sur la SEP a Lyon :
| Octobre 2015 : Infirmieres
RESEAU Octobre 2016 : Kinésithérapeutes et Infirmieres

EOSN EE AF; E Octobre 2017 : Pharmaciens

* Réunions scientifiques :
Septembre 2017 : Neurologues
Fin 2018 : Neurologues et MPR
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Bulletin dadhesion _ Frofessionnel de sante

| 04.7268.13.14

FAX 0427869250
whww_rhone-alpes-sepoorg
Coordinagion :

Dir Lsurence GIGMOLUX,
Meurologue
miedecins{@rhone-alpes-sep.org
Wme Anane SANCHEZ,

Psychologue
psychologuedrhane-alpes-s=p.om
Secrémarat :

Infimmiare Coordinarica

Wime Maylis de FRANGUELLE
Assistante sociale :

Wme Claire GAVRILENKD

Newre-psyehologue -

Mme Marion LACROIX.
Psychologues cliniciennes -
WMme Ariane SANCHEZ

Mme Sophiz WELLENS

Consultation multidisciplinaire :
N o B

Dr ine BENOIT

Dr Laurenze GIGHMOUX
Wedecins rédducareurs -

Fr Sophie JACQUIN-COURTOIS
Dr Mari= Carcline POUGET
Wedegin bilan urcd) igue
Dr Marie Carcline

Wedacin du mavail -

Dr Marc Antoine POUGET

Consall " Adminlstration
Presidenie :
Or Domirique LATOMBE
SECreraire -

Dr Stéphene PEYSSON
Trésorter :
v Sandea VUKUISIC

Membras

Dr Amnandine BENOIT

Mme Annaballe BOUAMMARI

Pr Jean-Philippe CAMDESSANCHE
Dr Clivier CASEZ

Dr Frangaise DURAND DUBIEF
M Lina GIAMPIETRO

Dr Lawrent GUILLOTON

Pr Soghie JACOUIN COURTOEE
M. PALLOT Géraud

FORMULAIRE D'ADHESION d'un PROFESSIONMEL de SANTE
(adhésion gratuite)

Je soussignéfe),
OMme OM

MNaom, prénom -

Spécialité -

Olibérale O hospitaligre O salariée

Mode d activité :

Fax: .

E-mail * . Ecrire en |ettres miajuscules, SWE
[* La communication par email sera privilegiée).

@

Ai priz connaissance de fa Charte du Réseau Rhone-Alpes SEP et
souhaite adhérer au Résead.

Signature

Bulletin a retourner. SVP - Hapital Neurologigque — Meurologie A — Secrétaniat
Résocau Rhine Alpas 5.E.P. —59, bd Pinel - G677 BRON Cedex

Les réalisations du réseau

pour les pro

Pourquoi adhérer
comme professionnel ?

Pourquoi faire adhée
les professionnels

rer
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Education thérapeutique du patient et SEP

« L’éducation thérapeutique des patients (ETP) vise a les aider a
acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique . Elle fait
partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du

patient »

OMS Europe 1996
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Education thérapeutique du patient et SEP

Le Programme Act’SEP
® Programme validé aupres de I’ARS en mai 2014
® Mise en ceuvre du programme

Dr Géraldine ANDRODIAS, Neurologue
Mme Ariane SANCHEZ, Psychologue
Mme Maylis de Franqueville, Infirmiere ol QEWQUE

Sclérose en Plaques

® Critéres d’inclusion des patients

Adultes atteints d’une SEP a tout moment du parcours
de vie avec la maladie



ATELIERS EN LIEN AVEC ATELIERS SUR LES SYMPTOMES

LA MALADIE Individuel @ Collectif
Individuel 4 Collectif = |dentifier ses symptomes

= Mieux comprendre la maladie = Reguler la fatigue
= Reconnaitre et gérer les poussées Collectif
= Prévoir et vivre sa grossesse B

= Réguler la douleur

ATELIERS SUR L'HYGIENE DE VIE

Collectf

= Pratiquer une activité physigue

» Adopter de meilleures habitudes
alimentaires

= Développer son bien-étre

ATELIERS SUR LES TRAITEMENTS

= Apprendre la technigue d'injection
= Etre accompagné dans le choix de
son traitement de fond

Individuel & Collectif

= Vivre avec ses traitements

ATELIERS AUTOUR DE
LA COMMUNICATION

= Communiquer avec son entourage,
ses enfants

= Communiguer dans son couple

= Apprendre a mieux s'affirmer

= Exprimer ses besoins et ses attentes
ason entourage
= Communiguer avec le monde medical

ATELIERS SUR LES ASPECTS
SOCIO-PROFESSIONNELS

Individuel £ Collechif

» Comprendre ses droits, ses devoirs
et les démarches administratives

= Réfléchir a sa situation
professionnelle

ATELIERS SUR LES ASPECTS

PSYCHOLOGIQUES

ATELIERS SUR LES ASPECTS
= Comprendre I'impact de I'annonce NEUROPSYCHOLOGIQUES

diagnostique Individuel £ Collechf
= Gérer le regard de l'autre

« Réguler les émotions = (o mprendre les mécanismes de
la fatigue intellectuelle
Collectif = Booster la mémoire et la

= S'initier & la psychologie positive concentration




