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x [ QSad dzy LINRPOS&aadza RQl
Intégré au parcours de soins
X Un accompagnement adapte et individualisé
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f Q 9 R dZO I X Pour favoriser la compréhension de la maladie
2 : et des traitements, la collaboration aux soins, et

therap_eu“que le maintien ou le retour aux activités normales.

du patient ? x| Q8ali dzyS I LILINR OKS LI dz

X Pour le patient et son entourage
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la prise en charge de sa maladie
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connaissances/compétences pour résoudre les
problemes que lui pose la maladie chronique
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[ Q9¢t Sad f QdzyS HEBEPILINRGNOtG SR S INFRG2OMBAISE R QI LIIS & OLINR F NI R ¥ S PdnR€cadretdu PMND 2014 Tous les intervenants
matiére de santé publique comme thérapeutique a part loi paraissent en 2010 doivent étre autorisés par 2019, de nombreux (professionnels et patients) a
depuis 1999 (succession de entiére avec son cadre, ses f Q! 3SYyO0S wS3IA2Z2YyUNBIWSYWS Y (FBQ9dzy RNBIBEBYS |

textes officiels) finalités et ses modes de validés et ont obtenu un suivre une formation
financement (loi HPST) financement, spécifiques (40 heures)/
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Des le début de la maladie > . .
nécessitent la mise en plac

RQdzy & 2 dzi

de la personne

wETP initiale wETP de suivi, de w Programmes spécifiques
renforcement, (par ex. SEP et Grossesse)
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LE PROGRAMME
PHILOSOPHIE

Ce programmeisea faciliterla prise dedécision
de lapersonnea commencer utraitement

A

@il nea Q kpasidétonvaincrenais
RQI O02 Yadgersdbyh& NJ

e au moment du début dmaitement
e et tout au long de la prisncharge
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AProgrammepilote
AConstruitsur unmodéleutilisédans le VIH

DESCRIPTION APartenariaentre COMMENT DIRE et la

fedérationdes maladies dsystemenerveux
DU -

- oS Rahdaf
PROGRAMM: ARéponseroposée préparationau premier

traitementpar injectable esuiviaucoursde la
lereannée
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ASe déroule en 2 modules espacés de 6 semaines
A de 2 jours puis 1 journée

AGroupes de 8 patients ouverts aux proches
DESCRIPTION
DU

ACodanimation entre des spécialistes des sciences

de | 0®ducation de |l a sant® e
PROGRAMME serviceé. Au d®but pui sé.
\/ ASollicitation ddun m®decin e

sociale é. pui s

A ddune psychol ogue

A ddune sophrol ogue

A ddune kin®
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LE PROGRAMME
CIRCUIT DU PATIENT

Le patient est atteint
RQdzy S aSLJ
évoluant par poussées

Il lui est proposé de
debuter un traitement de
fond par
immunomodulateur
injectable

Il ne présente pas de Il a été vu par un des
handicap majeur neurologue du service

CATHERINE MOUZAWAK - MARIE-HELENE COLPAERT - LES REGIONALES DE NEUROLOGIE - PARIS - 13 DECEMBRE 2018

Il donne son accord aprée
un entretien individuel



LE PROGRAMME
CIRCUIT DU PATIENT

A Consultatiormédicale
aucoursde laquellele médecin

V propose la mise soumitementde fond

V propose au patient dparticiperauxreunions
avantde choisiret dedébutersontraitement
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LE PROGRAMME
CIRCUIT DU PATIENT

AENTRETIEN MOTIVATIONNEL
V  Soitdirectemeniapres la consultatiogoit par telephoné
Il dureenviron 30 a 45 minutes
|l peutsedéroulerenprésencdR Q gmyChe
|| comporte:
Une phase administrative avggelquesjuestions /fiche
préétablie
Une phas® QS E LJt du Prbgtaimnide/efidagsultats
attendus

Une phase deeponseauxnombreusesjuestions qui se
posent

Une phase deéconfortetR QS O 2 dzil S

< < < <
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9H30¢ 10H45 :

Présentatiorcroisée
Attentesdes participant(e)s
Présentatiordu programme
Test deconnaissances

11Hq 13HO00 o _ ) _
Exposéar unmedecindu service : L&cléroseen Plaques + questions
des participant(e)s

13H-14H : déjeuner
14H00g 15H00
Connaitrdessymptomegie la SEP
aggglnaftrdesdifférentsintervenantsauxquelsle patientpeutfaire
15H15H30
Gestion de Ipousséest CAT
15H30 16h00
Tour de table
Enquelquesmots , donner sonessenti
Avonsnousréponduauxattentes?
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< 9h30¢ 13HOO
-Présentation par les infirmieres ) . -
RS 02dza £Sa YIUSNASEtAa RQAYy2S2SOUAZY

* manipulation par les participant(e)s des difféerenttyos» injecteurs,

-Débatdiscussion en groupe.

S E I /J 2 :é -Anticiper les obstacles a la prise de traitement

mi] -réaliser un planning thérapeutique individualisé.

m -Savoir quoi faire pour réduire les effets secondaires du traitement.



9h30¢ 10h45
-« Depuisgue jeprendsmontraitement, lj dzQd® §uilsepasse? » ;vécude
I'injection
-« De quoi aje besoin? »
-Impact dutraitementdans la viguotidienneVécudet QA Yy 2SO0 A 2 Y
11h00¢ 12h30
Kiné; auto massage ; relaxation
Intérétdu sport .

12h30¢ 13h30: Déjeuner

MOTIV 130306 18h20
S E P /J 3 QuestionsSociales

Préparatiordes questions par les participants
Débatc discussion avagne Assistantesociale

15h30¢ 16h00
Ma vie,mesprojets: Whtamaladiemaisc Qulisaiunevie, desvaleurs des
projets

16h00¢ 16h30
Test deconnaissances

Evaluatiordesjournéespar les patient(e)s
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|l estconvenuauterme des 3Jjoursde :

SU IVI DES 0 Lesappelera 1mois; 3mois ; 6mois ;
PATIENTS w |y meish 2ang

0 v dz(peuvemtappelerpourtoutesles
questionssupplémentairegt encaskR QdzNH S y
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Programme iaaalipy
SEP
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Cas concret Ouyest




x 43 ans, diagnostic de SEP RR confirmé depuis 10
mois

X Qrientée par le neurologue pour entretien avec la
psychologue et pour education thérapeutique car a
de nombreuses questions sur sa maladie et necessite
un accompagnement pour debuter son traitement.

X mariée, une fille de 16 ans

X En activité professionnelle mais arrét maladie au
moment de la prise de contact, puis reprise en mi
temps thérapeutique la semaine qui suit
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Un premier entretien dbilan éducatif partagpermet de mieux cerner les génes et
préoccupations ressenties par Mme.

x ' yS FlFiATdzS LINBaSyuS Rsa S YLOAyYyS |
motivation et une labilité émotionnelle,

x RSa4 UNRdJzof Sa Rdz a2YYSAt Sy ©@2AS RQlY
X une géne a la marche qui est ralentie,

x5S&8 AYIljdzA SGdzRSa O2YyOSNYIFyd f QS@2f dzi A
X Des questions concernant le traitement propose

x Elle a fait quelgues recherches sur internet (témoignages, symptdmes) mais cett
déemarche est anxiogene

x9ftS yQlI O Al 2dzaljdzS Lt LI & NBS{ftSYSy
des symptomes impactent psychologiguement cette personne active et impliguée

professionnellement. Mme O (2)
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Propositions

RQI OO02 Y LJ 4
par le professionnel
référent

Individuel

[ 4

Participation
aux
Ateliers

du
programme
RQ9 ¢

OV GUNBGASY RQSOI t dzt (A

Assistante sociale pour informations sociale
(dossier MDPH)

Infirmiere (séance gestion du traitement et
R QI LILINEG vy @adtciingettiah8u dBndcilet
de la patiente)

CONNAISSANCE DE LA MALADIE ET DE¢
SYMPTOMES

SEP et VIE QUOTIDIENNE
GESTION DU STRESS ET DE LA FATIGU




Leprogramme
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