Sclérose en plaques : coordination et évolution d’un
programme
U'exemple des ateliers de
SINDEFI SEP

Sophie Redaelli, Clémence Martineau, Fabienne Pelé
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Evolution du programme ETP Les Ateliers de SINDEFI

Formation certifiante Promotion de 'ETP
de toute 'equipe 3 Formations partagées
I"ETP
Partenariats
Formations
1&res actions complémentaires Echanges de pratique

‘ ‘ Plan Maladies Neuro-Dégenératives
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E Animation

Adaptation au distanciel
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Programme ETP SINDEFI : équipe et lieux d’animation

i Infirmiéres coordinatrices Neurologue coordinateur
%
2P Psychologues cliniciennes Assistante sociale
ZnowEapce: N g Patients intervenants formés Directrice/coordinatrice

@Mé‘, Assistante administrative

Co-intervenants partenaires

1 Médecin généraliste 3 Ergothérapeutes 1 Neuro-urologue
En présentiel 1 sophrologue 1 Médecin du travail 1 Infirmiére spécialisée
_ 93 - Rosny sous Bois 1 Neuropsychologue 1 Assistante sociale CRAMIF 1 Enseignant Tai Chi
93 — Bobigny .
Avicennes MBS
2 Enseignants APA 2 Kinésithérapeutes libéraux 1 professeur de yoga
75 - Paris e L&) 77 - Meaux
BSE dle Ménllmentant Service de Neurclogis o
MSP Ménilmontant CH de Mesux 1 Psychomotricienne
Fondation Rothschild 94 - Creteil
) Bichat Siege SINDEFI-SER 77 - Brie Comte
La Défense CIAMT Robert
91 - Villiers A
sur Orge 77 - Champs sur Marne
Clinalliance - CR CIAMT
Clinique de Réaducation
91 - Les Ulis ]W
CIAMT -2022
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Circuit Education Thérapeutique du Patient
au sein du Réseau SINDEFI-SEP

Déroulement du programme
d’éducation thérapeutique
selon I'autorisation ARS ETP
n°10/2182 du 23/12/2010

Entretiens

Coordination individuels de

renforcement
si besoin : IDE,

‘—‘
» .
\4
— psychologue,
assistante
sociale

Equipe pro interne
Patients internants

Co-intervenants
partenaires
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Supports de coordination : tableaux de bord, fiches, support de diffusion BEP,

PROGRAMIVE 0 EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT
e SINDEFI » Autorisation ARS IDF ETP 10/218 du 23.12.2010

« LES ATELIERS D

»
BILAN EDUCATIF PARTAG o D

Mr/Mme a souhaité bénéficier du programme dETP du Réseau SINDEFI-SEP,
a recu une notice d'information et a signé un consentement,

un 5 définir avec lui ses besoins a été
ainsiidentifié des compétences 3 développer ou renforcer.
Cet entretien a permis d'établir unbilan éducatif partagé et le choix de votre patient de participera des ateliers.

référent ETP.Votre patient a

BILAN EDUCATIF PARTAGE DU :

Signature du patient Signature du référent ETP

ACTIONS ETP EN GROUPE

Voir au dos |

par le patient, é défini.

ACTIONS ETP INDIVIDUELLES

Entretien infirmier Entretien psychologiaue Entretien social
Date Date Date
COORDINATION AVEC LE MEDECIN TRAITANT

or

() yaccuse réception de ce BEP
Observations

@ arenvoyer par e m sePoL
Fax:014207 93 68 - coordination@sindeorz.

programme...

PROGRAMME ' EDUCATION THERAPELTIQUE DU PATIENT
«LES ATEUERS DE SINDEFI » Autorisation ARS IDF ETP 10/218 du 23.12.2010

Programme Personnalisé de Mr/Mme _

Ateliers Aujourd’hui, ois en sui
& 1

Compétences visées par I'atelier 4:je suis un expert

Date de |'atelier :
Envisio [ Durée : 2h

lieux connaitre la maladie
Lieu Durée : 3h

Savoir partager ma vision et mon ressenti par rapport  ma SEP

Expliquer les mécanismes de ma maladie

Reconnaitre une poussée

Connaitre les actions & entreprendre s 'ai une poussée

Identifier s différents types de traitements dans ma SEP et expliquer leurs

intéréts respectifs

Enumérer les causes probables de Ia SEP
lon traitement de seconde ligne

Lieu Durée

2 3
2 3
2 3
0
2 3

NININNIN

Date de Iatelier
En visio [] Durée : 130

Comprendre Iintérét du changement de traitement
Appréhender les étapes du traitement et ses modalités
Répondre aux éventuels événements liés aux traitements

lieux vivre avec sa fatigue Date de latelies

Lieu Durée En visio (] Durée : 2h

identifier ses propres signes de fatigue 12 3 a

Identifier les activités énergivores et explorer de nouvelles pistes d'adaptation | 1 2 3 4
1

Utiliser les stratégies d'économie d'énergie
Comprendre lintérét d'une activité physique adaptée

‘orienter dans le labyrinthe socio-administratif Date de ier

Lieu Durée : 330 En visio (] Durée : 2h

Se repérer parmi é " 1 2 3 4
Savoir & qui s'adresser en fonction des démarches 3 entreprendre 1 2 3 4
Identifier ses propres besoins 1 2 3 4

ie professionnelle Date de Iatelier :

Lieu Durée : 3h30 En visio (] Durée : 2h

Comprendre les dispositifs d'aides 1 2 3 a
Identifier les différents professionnels a qui m'adresser 1 2 3 a
Entreprendre des démarches adaptées 3 ma situation 1 4
adapter ma communication au sein de mon travail 1 2 3 a
Lieu Durée : En visio (] Durée : 1h30

Comprendre ce qu'est I'activité physique adaptée (APA) 1 2 3 r

Comprendre les bienfaits de I'APA sur ma santé
Identifier ses propres freins et leviers a cette pratique
Savoir adapter I'activité & sa condition physique
Pratiquer une APA réguliére et pérenne

FICHE ATELIER

Tire SEP ET VIE PROFESSIONNELLE
Objet Identifier les interlocuteurs sociaux dans le cadre du maintien dans I'emploi

e Patients inscrits au Réseau SINDEFI, qui souhaitent mieux se repérer dans les démarches
Public cible

sociales liées a |'activité professionnelle

Référent dans I'équipe

LC

Co animateur(s) internes(s)

Patient intervenant (Corinne B)

Co-animateur externe

1travailleur social dans le Maintien dans |'emploi (AS CRAMIF..

Partenariat

CRAMIF

Lieu(x) de réalisation

Auréseau & Créteill Chez partenaires

Compétences visées

Comprendre les dispositifs d'aides

|dentifier les différents professionnels & qui m'adresser
Entreprendre des démarches adaptées & ma situation
Adapter ma communication au sein de mon travail

Objectifs éducatifs

Connaitre mes droits dans le cadre du maintien dans I'emploi
Connaitre les structures impliquées dans |a vie professionnelle
Savoir de quels dispositifs je peux bénéficier

Savoir comment entreprendre une démarche

Savoir communiquer sur ma situation

Nombre et durée des séances

1 3h30

Déroulé des séquences

Séquence 1

Séquence 2:

Séquence 3

Outils éducatifs utilisés

Cartes imagées  Cartes situationnemmesSat.|

[Documentation remise aun

Guide

Outils d”évaluation utilisés
Circuit d'utilisation de ces outils

1questionnaire de satisfaction récupéré 4 la fin de |'atelier

Moyens matériels nécessaires

Ordinateur, vidéoprojecteur, prises rallonges, cavaliers, post-its,
stylos bille, feuilles blanches...
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Création des ateliers

Choix des
thématiques

Partenaires

Outils _
Les professionnels
ateliers
SINDEFI
Compétences visées Patients
Techniques d’animation intervenants
Evaluation

/
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Outils pédagogiques
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Adaptation et coordination a toutes les étapes

Entretien d’évaluation globale individuel

Identification des patients intéressés par I'ETP

Rédaction du BEP + consentement

Coordination : Patient entrant, BEP, calendrier...

Transmission BEP au neurologue + médecin traitant + patient

Invitation aux ateliers par mail / relances / formation zoom si besoin / groupes
homogeéne / transmission des consignes

Coordination des animateurs

STRASBOURG
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Un programme
structureé et
coordonnée

Des thematiques
adaptées et qui
évoluent

acteur de
sa santé

Programme d’Education Thérapeutique

Autorisé et financé par I’ARS IDF n°ETP 10/2182
Participation gratuite pour les patients

a[.. LES ATELIERS DE SINDEFI

beerFane

Pour améliorer la compréhension de la Sclérose en
Plagues (SEP), faire face aux difficultés liées a la
maladie dans la vie quotidienne.

Comment ? Vous bénéficiez d’un entretien individuel avec un membre de I'équipe du réseau afin de faire le point
sur votre situation et la facon dont vous la vivez au quotidien. Vous définissez ensemble vos objectifs
d’amélioration et planifiez le programme que vous avez choisi (ateliers a la carte). Votre médecin traitant en est
informé.

Les ateliers se déroulent en groupe et parfois en individuel. Ils sont construits et animés par des professionnels de
santé et des patients partenaires, en visio ou en présentiel a différents endroits. Vos proches peuvent y participer
avec vous.

Un bilan est réalisé avec vous a la fin du programme pour évaluer I'atteinte de vos objectifs.

/ Composez votre programme a la carte ! \
>

Mieux connaitre la maladie

Mon traitement de 2™ ligne

Mieux gérer sa fatigue

Mieux dormir

Se repérer dans le labyrinthe socio-administratif
SEP et parcours de vie professionnelle

Conduite automobile et SEP L5
» Découvrir différentes techniques de relaxation (Ginoeri XID
» L’Estime de soi : la conserver, la développer
»> SEP et Activité Physique Adaptée (APA)

» Troubles vésico-spinctériens (a venir)
> SEP et sexualité (a venir)

RENSEIGNEMENTS ET INSCRIPTION
& : 01.58.43.39.00 ]W
B< : coordination@sindefi.org STRHéEgL%%
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Coordination avant, pendant, apres !

Animation des ateliers

Questionnaire d’évaluation aprés chaque atelier

Envoi des supports d’atelier

Bilan final au cours d’un entretien individuel a distance de la fin du
programme de chague patient

Evaluation annuelle et quadriennale a I'ARS

Si évolution de la situation du patient : possibilité d’élaborer un nouveau
programme
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PERSPECTIVES

/1 Développer de nouveaux partenariats

/1 Renforcer I'intégration de patients neurologiques (hors
SEP) dans les ateliers transversaux

7 Maintenir la formation des patients intervenants et de
I"équipe

/1 Ateliers existants en constantes adaptation

/1 Développer de nouvelles thématiques au regard des
attentes (en cours)

o /’ * troubles vésico-sphinctérien
@5\’ * sexualité
* b * Rééducation

SINDEFI I STRASBOURG
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Merci pour votre attention et nos
échanges

Pour nous contacter

SINDEFI SEP
coordination@sindefi.org
T015843 3900
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