Le réseau G-SEP
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C'est le 18 mai 2001 que I'Association
Réseau G-SEP est créée, d'une initia-
tive de deux neurologues universitaires
Lillois, le Professeur Patrick HAUTE-
COEUR, Neurologue au GHICL (Grou-
pement des Hopitaux et des Instituts
Catholiques Lillois) et le Professeur
Patrick VERMERSCH, Neurologue au
CHRU de Lille.

Le réseau G-SEP a pour objectif prin-
cipal d’améliorer la prise en charge
globale et & proximité de leur lieu de
vie des patients atteints de Sclérose
En Plaques habitant les départements
Nord (59), Pas de Calais (62) (soit 4 terri-
toires de santé: Artois, Hainaut, Litto-
ral, Métropole Flandre Intérieure), et
jusque 2008 de I'Aisne et de la Somme
(arrét du financement institutionnel).

llestconstituédel’ensembledesacteurs
de santé (médicaux, paramédicaux,
psycho-sociaux, administratifs et
associatifs) impliqués dans la prise
en charge des patients atteints de
sclérose en plaques. A ce jour, nous
comptons 2881 professionnels de
santé correspondants dont 2241
libéraux (dont 1742 sont des médecins
traitants). Parmi ces professionnels,
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De gauche a droite, Pauline, assistante sociale,

Laure, Amandine, secrétaires sociales, Rekha, neuro-psychologue.

280 ont signé les documents
d’adhésion (charte, statuts, convention
constitutive).

A fin 2013, le réseau a inclus 4513
patients, dont 2280 ont signé le
formulaire de consentement.
L'équipe coordinatrice, dont la
composition fluctue au gré des
décisions institutionnelles au regard

des financements disponibles,
est constituée aujourd’'hui: d'une
coordinatrice médico-administrative
(1 ETP), de 2 secrétaires sociales
(2 ETP), de 3 infirmiéres (1,25 ETP),
d'une psychologue (0,4 ETP); d'une
assistante de service social (0,6 ETP).
Cette équipe coordonne la prise en
charge des patients avec I’'ensemble
des professionnels de santé.

Signature Convention Partenariat

Fondation Oxylane janvier 2014



VIE PRATIQUE

Les missions du réseau

Elles ont été redéfinies avec I’ARS en 2013 et s'organisent
selon les axes suivants:

* La coordination régionale de I"éducation thérapeutique
autour d'un seul et unique programme, dispensé au sein des
établissements de santé du Nord Pas de Calais autorisés et
financés par I’ARS 59 62 depuis octobre 2013. Les deux coor-
dinateurs médico-administratifs accompagnent les équipes
des programmes ETP depuis la conception, I'homogénéisa-
tion des procédures... jusqu'a |'évaluation.

* L'appui a la coordination et I'expertise des patients en
situation complexe est réalisé le plus souvent au domicile
des patients, ou en consultation au réseau, et en suivis télé-
phoniques, par I'équipe coordinatrice (infirmiéres coordina-
trices/assistante sociale/psychologue). L'équipe tisse un lien
avec les professionnels de santé du patient (médecin traitant,
infirmiére, pharmacien...) au moyen d'un plan personnalisé
de santé partagé construit apres une évaluation des besoins,
de la mise en ceuvre d'actions, de coordination et suivi médi-
co-psycho-sociales...

° 'harmonisation des pratiques professionnelles par |'éla-
boration de protocoles, produits lors de groupes de travail.

* La formation des professionnels de santé, elle s’organise
deux fois par an sur chacun des quatre territoires de santé
de notre région (soit 8 par an). Les thématiques sont déci-
dées par les professionnels membres des comités de pilo-
tage locaux et s'adressent aux professionnels de terrain. A
noter que depuis 4 ans, une journée annuelle des réseaux
neurologiques est proposée pour tous les professionnels de
santé de la région.

° Les actions de sensibilisation pour le grand public, au
nombre de cing a sept par an, elles sont réparties sur les 4
territoires de santé, sous forme de conférences, d'Ecole de
la SEP, de manifestations sportives (Olympiades, courses...),
de journées thématiques avec ateliers, tables rondes, de
séance d'art-thérapie... Le réseau en est souvent a I'organi-
sateur principal, mais il arrive qu'il accompagne des projets
d’envergure nationale, régionale ou locale, a l'initiative
d'autres partenaires (Industrie pharmaceutiques, ou d'autres
enseignes...), comme « la maison de la SEP », « Courir pour
la SEP », « solidaires en peloton »

* Participation a la recherche au moyen d'une Base de
données épidémiologique régionale et d'activité du réseau
en cours de formalisation, et de la base spécifique EDMUS,
le réseau est a méme de disposer de données épidémiolo-
giques (anonymisées) pouvant servir les études de recherche.

D'autres activités ponctuelles sont également organisées
via le réseau comme les séances d'activité physique adap-
tée (salsa et marche nordique) en 2013, et des consultations
d'hypnose (depuis janvier 2014). Les partenariats avec I'indus-
trie pharmaceutique nous apportent un soutien logistique a

toutes ces initiatives.
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