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LOORGANI SATI ON DU R-AIFPERIEPRE

A Le Réseau Rhone-Alpes SEP (Sclérose en Plaques) est un
financé par| 6 A g KRégorale de Santé.

A Le Réseau Rhone-Alpes SEP est une en activité
depuis

Harmoniser et coordonner la prise en charge des patients SEP

Développer la formation et | 6 i n f o des pdtients ret des
professionnels

Orienter le patient au plus proche de son domicile
Créer un réseau de professionnels sur| 6 Eégion Rhéne-Alpes
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LOORGANI SATI ON DU R-AIFPERIEPRE

A 832 professionnels adhérents dont 15 nouveaux adhérents en 2019
A 2885 patients adhérents dont 233 nouveaux adhérents en 2019
A 93 proches

140

120

100

80

60

40 |

28 --------"'ll
\

Nombre de professionnels adhérents par catégorie



I._ORGANI SATI ON DU R-AISPEASEPF

. ‘ Psychologues
|nf|rm|ereS Lyon M¥e Sophie %ELLENS, ‘
Lyon :Mme Maylis deFRANQUEVILLE 16 Ariane SANGHEZ MPR

Grenoble: Mme Sabrina ROSELLI,
Mme Marjorie WILQUIN
Annecy Mme Christelle MOTTIN
Mme Mélodie FOREST

Grenoble Mme Marie LABROSSE PrSophie JACQUIN COURTOIS
Annecy Mme BETEND DIT BON Genevieve Dr Marie-Caroline POUGET

I .

Neurologues

. .

' Lyon:Dr LaurenceGIGNOUX

‘ Dr AmandineBENOIT
St EtiennePrJeanPhilippe CAMDESSANCHE

Neuropsychok)gues | Grenoble:Dr Olivier CASEZ

Lyon:Mme Héléne GALICH l\. Annecy:Dr Nathalie MOREL
Saint EtienneMme Céline BONNIN RESEAU

‘ RHONE-ALPES ‘

—SEP—

Assistante de coordination ‘ '?\‘ASS'StargE\?FnglﬁL%
Mme Béatrice DUBOIS me Claire

Secrétaire
Mme SylvieMARTEL



LES REALISATIONS DU RESEAU POUR LES PATIENTS ET LES PROCHES

Consultation
multidisciplinaire

Information sur Flash de
la maladie, corticoides a
domicile

ecoute, conseil

Soutien

Conseils dans le psychologique

domaine social et
professionnel 1
permanences

Groupes
de
parole

Initiation aux RESEAU
RHONE-ALPES .
comportements de —SEP— Bilan
santé neuropsychologique,
remediation
_ cognitive
Education

Thérapeutique du
Patient




LESDOCUMENTS ET SOURCES D¢

Prse en charge & e
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de corticoides , ’ =S EP
. L'accompagnement
3 domicile social

es porteuses

|
, Le soutien psychologique se en Plagues

des patients
et de leurs proches
en neurologie

Samedi 19 Octobre 2019
En Dréme - Ardéche

RAND’AUTOMNE

Nouvelle randonnée cet automne en Drdme / Ardiche | Pour
en savoir plus, cliquez ici |

Vous étes en train de
poussée de Sclérose en
Vatre nevrologue vous 3|
flash de corticoides su
Le Réseau peut vous I'o
domicile. RESEAU

U Site internet

e Rdseau peut

mpagner au
fou sur le plan

S | U Plaquettes

R doéi nfor mati on

U Réseaux sociaux

Réseau Rhone-Alpes SEP ‘ ’ Ariane  Accueil  Retrouver des amis

Page  Boite de récept... (]  Gérer les offres.. Notifications B Statistiques Outils de public.. Paramétres Aide ~

? RESEAU

RHONE-ALPES

Réseau Rhéne- —_— E P —
Alpes SEP

@reseaurhonealpessep

LES ETAPES DU PROGRAMME D'EDUCAHQN THERAPEUTIQUE DU PATIENT

p o) 1:20/1005

Accueil @

< b Jaime | X\ S'abonner = A Partager = -
.e . 7 7 = A propos
U Vidéo pedagogique

ETP



LES CONSULTATIONS MULTIDISCIPLINAIRES

_)I L DEMANDE d’une
=~ CONSULTATION MULTIDISCIPLINAIRE
Al Réseau Rhone-Alpes SEP
Cellule de Coordination
ﬁ ﬂ ‘"] 04.72.68.1314
ESEAU Fax. 04.27 86.92.50

INFORMATIONS PATIENT

Mom : Prénom :

Date de naissance :

Adresse :
=

MNeurologue référent :

Date souhaitée : | Date de la demande :

= Déplacement du patient : fauteuil O ouwi O non
= Personns accompagnants O ouwi O mon
= Mange seul O oui O non
= Régime alimentaire PariCuliBr ... ... e e e e

= ¥-a-t-il eu une hospitalisation (Centre de rééducation), une consultation (Henry Gabrielle, Reine
Hortense. ..) demandée ou prévue dans les 6 prochains mois 7 : O qui, O non

= Y-at-il eu une hospitalisation demandée dans les 6 prochains mois 7 O o O non

CONSULTATIONS SOUHAITEES

Médecin Rééducateur :

MNeurclogue :

Consultation de neuro-ophtalmaologie

Bilan urodynamique

Consultation neuro-périnéale (débitmétrie, bladder-scan)
Meédecin du travail

Assistante sociale

Psychologue

ooooooooao

Présentation de 'Education Thérapeutique du Patient

(programme Act'SEP)

O Tests neuro psychologigues

= Merci de nous adresser, également, un courrier de synthése.

RENSEIGNEMENT S COMPLEMENTAIRE S — QUESTIONS POSEES




I._LES CONSULTATIONS MULTIDISCIPLINAIRES

Pourquoi ?

Votre calencrier mictionnel vous
permet d'evaluer votre géne et
de contriler ou surveilier le
résultat de votre traitement

Calendrier mictionnel

Trucs et astuces

Je mesure Je volume uriné avec un simple
récipient gracué én ml, type mesureur de
Quising,

Une joumée commence au Jever (8 J} et se
termine au lever du jour subant (& J+1)
Je ne change rien @ mes habitudes de
boissens et & mon mode de vie,

Informations

Bilan Uro Dynamique
Consultation neuro périnée

Comment ? Ceswésmm%e'Pendam;]nus.maquefosmmsmmzbdegredurgenm.lesmms
&t l2 volume uriné, comme dans cet

U Conseils auto-sondage
U Traitements symptomatiques

U Organisation apprentissage auto-sondage

U Conseils hygiéno-diététiques (réegulation du transit)
U Education uro stim

@ Urgence G 0 . | Observations / Clrconstances
084+ Oim mml.
k1| 350 ml | Teoms daTa ok dons
- Pa avant de
12h 23 S e 120 el ‘ W
Contexte Jévalue ma géne J'évalue mes progrés
AVANT mon traitement APRES mon traitement
Jour 1 Date Haeure du lever Heure du coucher  Volume bu dans la journée
Y Lo (T 3 - RTTSENR (OO | UV PUTUOI
H-uu@ Urgence o @ Observations / Clrconstances
Dases Oam ‘ -nmL

Consultation MPR

U Conseils aides techniques

U Traitements symptomatiques

U Organi sation dohospi

U Conseils conduite automobile




UCATI ON THERAPEUTI QNEt ® S\oiP .

ATELIERS EN LIEN AVEC ATELIERS SUR LES SYMPTOMES
LA MALADIE Individuel @ Collectif
Individuel 4 Collectif = |dentifier ses symptdmes
= Mieux comprendre la maladie = Réguler |a fatigue
« Reconnaitre et gérer les poussées Collectif
= Prévoir et vivre sa grossesse B
= Réguler la douleur

ATELIERS SUR L'HYGIENE DE VIE

Collectif

» Pratiquer une activite physigue

= Adopter de meilleures habitudes
alimentaires

= Développer son bien-étre

ATELIERS SUR LES TRAITEMENTS

= Apprendre la technique d'injection
= Etre accompagneé dans le choix de
son traitement de fond

ATELIERS AUTOUR DE E
LA CoMmMMUNICATION ivre avec ses traitemen

= Communiquer avec son entourage,
ses enfants

» Communiquer dans son couple

= Apprendre a mieux s‘affirmer

= Exprimer ses besoins et ses attentes
a son entourage
= Communiquer avec le monde médical

ATELIERS SUR LES ASPECTS
SOCIO-PROFESSIONNELS

Individuel £ Collectf

= Comprendre ses droits, ses devoirs
et les demarches administratives

= Réfléchir & sa situation
professionnelle

ATELIERS SUR LES ASPECTS

PSYCHOLOGIQUES

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

diagnostique Individuel 4 Collectif
= Gérer le regard de I'autre

« Réguler les émotions . Eumprendre les mécanismes de
la fatigue intellectuelle
Collectif = Booster la mémoire et la

= S'initier & la psychologie positive concentration



CHU de GRENOBLE
CHU des Alpes

Pavillon de Neurologre :

» Informations Thérapeutiques

> Les Ateliers Act'SEP

LOEDUCATI ON THERAPEUTI QNEt ® BEmAlE

Jour 1 (un jeudi, de 09h a 16h)

Un entretien individuel avec les infirmiéres de
I’'Hépital de Jour pour vous familiariser avec
votre traitement

» Soutien psychologique :

Pour mieux comprendre ce que la
maladie vient bousculer dans votre équilibre
personnel, familial, au travail, ete. ou
simplement parler de ce qui vient de vous
arriver, la psychologue du service peut vous
recevoir, pour un ou des entretiens individuels,
en couple, en famille. ..

» Groupe de Parole

Vous avez recu récemment le diagnostic de
SCLEROSE EN PLAQUES lors d’un rendez-
vous avec le médecin neurologue.

Vous avez entendu les mformations que le
médecin vous a données ce jour-la, ou lors de
consultations suivantes

Depuis cette annonce, vous vous sentez
déstabilisé(e), vos repéres somt chamboulés,
vos émotions sont sans dessus dessous

Vous avez encore des questions,

Vous ressentez le besoin d’en parler avec des
personnes qui connaissent la maladie et ses
enjeus,

de partager avec d’autres qui vivent aussi ce
moment de 'aprés diagnostic

Vous vwoudriez que votre proche soit
présent(e), qu’il puisse aussi s’exprimer

Pour les personnes avec un diagnostic récent,
le dernier mardi du mois, de 18h a4 19h30. au
Pavillon de Newrologie. Pour vous inscrire,
merei de contacter :

Contact :

Infirmiéres de coordination : 04 76 76 61 74
Psychologue : Marie Labrosse : 04 76 76 62 64
mlabrosse(@chu-grenoble.fr

Venez participer aux

Ateliers Act'SEP

Une équipe de professionnels: Meédecin
neurologue, mfirmieres DE, psychologue,
assistante sociale

Un petit groupe de patients (entre 5 et 7)
récemment diagnostiqués accompagné (ou
non) d’un proche

7 ateliers qui abordent des thémes spéeifiques
a la sclérose en plaques, dans ’échange et la
convivialité

Atelier N°1 : Mieux connaitre la SEP
Echanges autour des symptomes ressentis

Atelier N°2 : Les traitements, parlons-en !
C’est quoi toutes ces molécules ?

Atelier N°3 : Le café des patients
Partage du vécu des patients entre eux

Atelier N°4 : Le café des proches
Partage du vécu des proches entre eux

Atelier 5 : Comment dire...
Quelques idées sur la communication

Jour 2 (un vendredi matin de 09h a 12h)

Atelier 6 : Vivre avec une SEP
A qui s’adresser ?

Atelier 7 : Halte & la fatigue !
Comment faire face au quotidien ?

Contact :

Infirmiéres de coordination : 04 76 76 61 74
Psychologue : Marie Labrosse : 04 76 76 62 64
mlabrosse(@chu-grenoble.fr




Inscription en ligne et
informations
complémentaires

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

ou auprés duRéseau

Rhdne-Alpes SEP :
secretariat@rhone-alpes-sep.org

Tél:04 72681314

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

Secrétariat Réseau Rhdne-Alpes SEP
Service de Neurologie A
G.H.E. - Hbpital Neurologique
59 Boulevard Pinel
69677 Bron Cedex

ou
APF Délégation du Rhéne

73 Ter rue Fra de Pressensé
69100 Villeurbanne

APF écoute infos SEP
/w.sclerose-en-plaques.apf.asso.fr
Le site d'information de I'APF sur

la Sclérose en Plagues
Ecoute SEP: 0 800 854 976
Des psychologues a votre écoute

wi

=%

Séance1
Samedi 3 mars 2018
- Présentation générale de la SEP
- Réflexions d'un philosophe
Séancez2
Samediiymars 2018
- Traitements de |la SEP
- Aspects psychologiques
Séance3
Samedi 24 mars 2018
- Education thérapeutique du patient et de l'aidant
Séance 4
Samedi7 avril 2018
- Travail et SEP
- Sexualité et vie de couple

Séances
Samedi21 avril 2018
-Rééducation et SEP
- Table ronde animée par les différents intervenants
des séances précédentes

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

de gh a13h (accueil a 8h30)

o
QaeF

de In SER

GEFCA

|
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est |3 pour vous !

EBEERECOLES DE

Vous venez d’apprendre
le diagnostic de SEP ?

L'&cole de la SEP .
U LYON

Edition 2018

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

LA SEP EN PART

Ne restez plus seul
face a vos questions

GRENOBLE




