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DOCUMENT D’INFORMATION DU PATIENT 
OBJET DU RESEAU
Le Réseau SLA PACA  a été créé pour améliorer la prise en charge globale du patient atteint de SLA.
Les objectifs du Réseau SLA PACA  sont :

· de progresser dans la coordination et la continuité des soins

· de favoriser la communication entre les professionnels de santé

· de participer à une formation mieux adaptée des professions de santé 

· de soutenir la recherche scientifique

Les soignants seront :

· Les médecins généralistes et/ou spécialistes libéraux et/ou hospitaliers

· Les soignants paramédicaux libéraux et/ou publics : Infirmiers, kinésithérapeutes, orthophonistes, ergothérapeutes, diététiciennes, psychomotriciens 

· Les pharmaciens

· Les travailleurs sociaux

· Les établissements de santé ou médico sociaux aptes à hospitaliser les malades selon leur état et/ou ayant une compétence particulière vis à vis de certains aspects de la SLA

Ces professionnels de santé seront intégrés au réseau dés lors qu’ils pourront attester avoir pris connaissance et avoir accepté les modalités de fonctionnement du réseau.

MODALITES D’ACCES DU PATIENT AU RESEAU

Le patient peut entrer en contact avec le réseau :


Par l’intermédiaire de ses soignants habituels (médecin ou paramédicaux)


Par l’intermédiaire de son neurologue


Par une association de malades 


Par le « bouche à oreille »


Par accès direct au site Web du réseau : http://www.reseauslapaca.org

Par le centre expert

Le patient est libre du choix de son référent. Le coordinateur du réseau informe les référents choisis par le patient du rôle du réseau et leur remet la charte du réseau à laquelle ils devront adhérer pour être eux aussi intégrés dans le réseau.

Le patient peut, s’il le désire, changer de référent dans les différents domaines du soin.

MODALITES DE SORTIE DU PATIENT DU RESEAU
Le patient peut sortir du réseau par simple demande écrite ou en remplissant l’attestation de fin de prise en charge.
INTERVENTIONS DU RESEAU AUPRES DU PATIENT
Elles peuvent être sollicitées par :

· le patient et/ou sa famille

· ses soignants

· la coordination du Réseau avec l’accord du patient

Ce sont :

· des réponses téléphoniques ou mail aux questions ou demandes diverses

· des visites au domicile du patient et de sa famille pour informations, conseils, orientations de demandes, mise en place du dossier de soins

· des visites à l’hôpital

· des liens avec les soignants interprofessionnels et ville -hôpital

·  réunions de synthèse clinique, 

· formations, informations, conseils et aide à la prescription sur la pathologie pour les soignants

· des recherches de nouveaux soignants (annuaire du Réseau)

· des recherches de places en courts, moyens ou longs séjours (annuaire du Réseau)

· des aides à la constitution et aux examens prioritaires des dossiers institutionnels (APA, MDPH)

DOSSIER DE SOIN PARTAGE DU PATIENT
Afin de faciliter la communication entre les différents professionnels impliqués dans la prise en charge, un dossier médical unique et partagé est constitué. La mise à jour et la transmission des informations de ce dossier seront un devoir pour tous les membres du réseau ayant à prendre en charge un patient du réseau.

Le dossier du malade est constitué d’un ensemble d’éléments médicaux, paramédicaux, sociaux permettant le bon suivi du patient. La circulation des données de ce dossier se fera au sein du réseau par écrit (dossier papier) puis si possible par dossier informatisé.

Le patient est dépositaire de son dossier jusqu’à sa sortie du réseau, où le dossier revient et est archivé dans les locaux du Réseau SLA PACA.

Le patient désigne les personnes, hors ses soignants qui ont accès à son dossier de soins.

Les informations contenues dans le dossier pourront être utilisées de manière anonyme pour la réalisation d’enquêtes ou travaux scientifiques après avoir reçu l’agrément du Conseil d’Administration et être conforme à la législation en vigueur.

Tous les renseignements relatifs au patient seront traités dans le respect de la confidentialité, de l’éthique et de la loi « informatique et libertés ».

DROITS DU PATIENT :

· Tout patient est libre de refuser d’adhérer au Réseau sans préjudice sur la prise en charge réalisée par le soignant qui lui propose cette adhésion.

· Tout patient pris en charge par le Réseau SLA PACA a droit au respect de sa vie privée et au secret des informations le concernant.

· Tout patient a droit de consulter pour deuxième avis un soignant hors du Réseau.

· Tout patient sera informé de son suivi et toutes les informations souhaitées lui seront communiquées.

· Chacun des professionnels du Réseau s’engage à communiquer aux autres toutes les informations nécessaires au bon fonctionnement du travail en Réseau, mais uniquement celles-ci.

· Chacun des membres s’interdit de diffuser ou de communiquer à des tiers les informations qui auront été désignées comme confidentielles par un membre du réseau ou par le patient.

DEVOIRS DU PATIENT : 

· Tout patient adhérent du Réseau se doit de mettre à disposition des soignants du Réseau participant à son suivi  son dossier de soins partagé afin de permettre la coordination de sa prise en charge.

· Tout patient adhérent du Réseau consultant à l’extérieur du Réseau en ce qui concerne cette pathologie doit remettre un compte-rendu de sa consultation aux soignants du Réseau.

Si vous êtes d’accord sur ces éléments, veuillez compléter

et signer les documents ci-joints.
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DOCUMENT D'ADHESION A REMPLIR PAR LE PATIENT
Identification de l'assuré (différent du bénéficiaire, s'il est ayant droit) et du bénéficiaire
Nom du bénéficiaire :  _______________________________________________________________
Prénom :  __________________________________________________________________________
Date de naissance : _________________________________________________________________
Adresse :  __________________________________________________________________________
N° de téléphone :  ___________________________________________________________________
Mail : ______________________________________________________________________________
Organisme d'assurance maladie de rattachement : ______________________________________
Nom de l'assuré : ___________________________________________________________________
Prénom :  __________________________________________________________________________    
Date de naissance : _________________________________________________________________
Numéro d'immatriculation S.S. : _______________________________________________________
Complémentaire santé : ______________________________________________________________

Déclare avoir pris connaissance du document d'information sur le réseau (dont les conditions d'entrée et de sortie du réseau).
Date : ______________________

Signature : 

(du détenteur de l'autorité parentale si enfants)
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ATTESTATION DE FIN DE PRISE EN CHARGE 
Identification de l'assuré (différent du bénéficiaire, s'il est ayant droit) et du bénéficiaire
Nom du bénéficiaire : _________________________________________________________
Prénom : ___________________________________________________________________
Caisse affiliation : ____________________________________________________________

Déclare souhaiter ne plus être pris en charge dans le cadre du réseau identifié ci-dessous à compter de ce jour.
Nom de l'assuré : _____________________________________________________________
Prénom : ______________________________________________________________

NNI : ________________ Adresse : _____________________________________________

Motif de la fin de prise en charge : _______________________________________________

___________________________________________________________________________

Date : ______________________

Signature : 

LA DESIGNATION D’UNE PERSONNE DE CONFIANCE
Loi du 04.03.2002 relative aux droits du malade

Article L.1111-6 du code de la santé publique
Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut être un parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas où elle-même serait hors d’état d’exprimer sa volonté et de recevoir l’information nécessaire à cette fin. Cette désignation est faite par écrit. Elle est révocable à tout moment. Si le malade le souhaite, la personne de confiance l’accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de l’aider dans ses décisions.

Les dispositions du présent article ne s’appliquent pas lorsqu’une mesure de tutelle peut, dans cette hypothèse, soit confirmer la mission de la personne de confiance antérieurement désignée, soit révoquer la désignation.

FORMULAIRE DE DESIGNATION 

D’UNE PERSONNE DE CONFIANCE
Je soussigné(e) : ………………………………., patient(e) majeur(e) adhérente au Réseau SLA PACA 

né(e) le ……/………/……...

à ………………………….

domicile : ……………………………………………………………………………
désigne comme personne de confiance durant mon adhésion au Réseau SLA PACA 

(préciser la nature de la relation……….………….................................)

nom :……………………………………………………..prénom :……………………………………………...

téléphone :………………………………………..

né(e) le : ……/………/……...

à : ………………………………………………….

Je l’ai informé(e) de sa désignation comme personne de confiance. Cela vaut pour toute la durée de mon adhésion, sauf si je la révoque ainsi que la loi m’y autorise à tout moment.

Date : 

· Signature du patient :
ou d’un membre de la famille : (préciser nom, prénom et lien de parenté)                                                                    

· Signature de la personne désignée :

FORMULAIRE DE REVOCATION 

D’UNE PERSONNE DE CONFIANCE

Je soussigné(e) : ………………………………., patient(e) majeur(e) adhérente au réseau SLA PACA 

né(e) le ……/………/……...

à ………………………….

domicile : ……………………………………………………………………………

révoque comme personne de confiance à compter du : ……/………/……...

(préciser la nature de la relation…………………….....................)

nom :……………………………………………………..prénom :……………………………………………...

né(e) le : ……/………/……...

à : ………………………………………………….

Je l’ai informé(e) de sa révocation comme personne de confiance.

Date :

Signature du patient :
ou d’un membre de la famille : (préciser nom, prénom et lien de parenté)
COORDONNEES DES DIFFERENTS SOIGNANTS
Centre de Référence :
Médecin traitant 
Nom:

Adresse:

N°tel:

Kinésithérapeute
Nom:

Adresse:

N°tel:

Orthophoniste
Nom:

Adresse:

N°tel:

Infirmiers (ères)
Nom:

Adresse:

N°tel:

Autres
