VIE PRATIQUE

par Emmanuel BERNARD

Infirmier coordinateur du réseau Aquisep 33

AQUl SEP 33 réseau aquitain de prise

en charge de la sclerose en plaqgues

Créé de maniére informelle en 1998 par les neurologues prenant
en charge les patients atteints de SEP en Aquitaine, puis a
associé d'autres disciplines (MPR, radiologie, paramédicaux...).
Son activité a été officialisée par les autorités de santé en 2005.

Avec un périmétre d'action circonscrit a la Gironde, le réseau

associe a ce jour 247 professionnels de santé ayant signé la charte
d'adhésion; toutes les professions intervenant dans la parcours de soins des personnes

atteintes de SEP sont représentées. 900 patients girondins sont inscrits au réseau.

Activités
La mission du réseau Aquisep est
de garantir a tous les habitants de la
Gironde souffrant de SEP, quel que soit
leur lieu de résidence, la possibilité
d'accéder en temps utile a une prise en
charge coordonnée et personnalisée.

Les acteurs du réseau n'ont pas
vocation a intervenir au domicile des
patients, ni a réaliser des soins.

En pratique:

e Coordination et décloisonnement
des prises en charge avec les parte-
naires médicaux, paramédicaux, et
sociaux (animations de staffs pluridis-
ciplinaires et collaboration rapprochée
avec les services hospitaliers, struc-
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tures de rééducation, associations de
proximité...).

* Evaluations des besoins des patients
sur le plan psychologique, orthopho-
nique, social... et orientation vers les
professionnels de proximité pertinents
(bilan neuropsychologiques, bilans de
troubles de la déglutition...).

* Maintien d'une permanence permet-
tantl'information des patients et I'éva-
luation de leurs besoins (permanence
téléphonique, RDVs pour entretiens)
et organisation de réunions d'informa-
tion annuelles.

* Sensibilisation et information des
professionnels de santé dans une
vision d'évaluation et d’amélioration
des pratiques de soins (organisations
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et animations régulieres de réunions
d'information destinées aux profes-
sionnels).

° Harmonisation des pratiques de
soins a travers la mise en place de
procédures et protocoles (cure
de corticoides au domicile, proto-
cole IRM...) ou la tenue de réunions
de concertation professionnelles
mensuelles (thérapeutiques et
diagnostiques).

e Coordination et animation d'un
programme d’éducation thérapeu-
tique dédié aux patients et leur
entourage (groupes de paroles,
ateliers collectifs sur la maladie et les
symptdmes, apprentissage technique
aux auto-injections ...).

L'activité quotidienne du réseau est assurée par une équipe de coordination de 5 salariés, de gauche a droite :

Dominique Estebens (secrétaire), Delphine Hamel (orthophoniste), Katy-Kim Kounkou (assistante qualité),

Emmanuel Bernard (infirmier coordinateur), et Manuel Boudineau (neuropsychologue).
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