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Ensemble pour la prise en charge de la mucoviscidose
en Rhone-Alpes / Auvergne

NEWSLETTER
DESTINEE AUX PROFESSIONNELS DE SANTE

JUIN 2019

Un mot de passe vous est utile pour accéder a une partie du site. Un identifiant vous a été envoyé pour que vous puissiez
l'utiliser (votre adhésion doit étre formaliée). Nous contacter en cas de besoin.

INFORMATIONS

Réhabilitation a la montagne

Le Centre de Pneumologie Henri Bazire s’oriente vers la réhabilitation respiratoire pour les patients atteints de
mucoviscidose. Ce centre a la montagne compleéte la liste des centres a la mer déja existants, comme celui de Giens
https://www.chu-lyon.fr/fr/hopital-renee-sabran et Roscoff https://www.ildys.org/

Lors de votre séjour sur prescription médicale, vous serez pris en charge par I’équipe pluridisciplinaire du centre. Le
programme de votre séjour, personnalisé et adapté a votre état de santé combine une prise en charge individuelle et
journaliere de vos soins et d’activités physiques sur le plateau technique, ainsi qu’une prise en charge en groupe pour
des activités en extérieur.

Cette réhabilitation de proximité peut vous aider a vous remettre en forme, en limitant les contraintes d’éloignement.

N’hésitez pas a vous renseigner auprés de votre CRCM.

Plus d’informations : https://www.centre-bazire.com/

Compatibilité des couples générateur / nébuliseur

Le groupe de travail aérosols du réseau EMERAA maintient une action de veille pour garder un ceil sur les informations,
les évolutions et les avancées dans le domaine des matériels d’aérosolthérapie, utilisés par les patients atteints de
mucoviscidose.

Le tableau de compatibilité des couples générateur/nébuliseur associés au médicament nébulisé est actualisé. Un bon
couple générateur/nébuliseur permet d’obtenir une bonne nébulisation du médicament.
Il est disponible sur cette page.

Carnet de soins numériqgue Compilio

Votre patient vous a peut-étre parlé de Compilio :
¢+ carnet de soins créé par le patient
¢+ par l'intermédiaire duquel vous pouvez échanger des informations avec tous les professionnels de santé qui le
prennent en charge
Retrouvez les informations sur la page http://emeraa.compilio.fr
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FORMATIONS

Formations de professionnels de santé libéraux

Depuis la création du réseau, plus de 400 kinésithérapeutes et plus de 900 infirmiers libéraux ont suivi une des
formations proposées par le réseau.

Les formations continuent chaque année avec une constante actualisation des thématiques abordées pour intégrer les
nouvelles orientations de prise en charge.

Les formations sont éligibles au DPC.

Pour les Infirmiers : Mucoviscidose et antibiothérapie a domicile

La formation aura lieu le jeudi 10 octobre 2019 dans les locaux d’AGIR a Dom.
(47 avenue Urbain Le Verrier — 69800 Saint Priest)
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Eligible au DPC, vous pouvez la retrouver sous la référence 35981900002.

Elle est gratuite mais l'inscription est obligatoire.
Programme Inscription

Pour les kinésithérapeutes : Formation de niveau 2 — « Analyse des pratiques professionnelles »

La formation « Analyse des pratiques professionnelles dans le cadre de la prise en charge des patients
atteints de mucoviscidose » aura lieu le jeudi 3 octobre 2019 de 9h a 17h dans les locaux d’AGIR a
Dom. (36 chemin du vieux chéne — 38240 Meylan).
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Elle est gratuite pour les adhérents mais I'inscription est obligatoire.

Programme Inscription
EduMuco

La filiere Muco-CFTR met a votre disposition I'e-learning eduMuco, élaboré avec des experts sur différents aspects de la
mucoviscidose et de sa prise en charge.
A ce jour, 15 modules vous sont proposés, n’hésitez pas a les consulter a la page Infirmiers et Kinésithérapeutes.

CONFERENCES SUR LA MUCOVISCIDOSE

Congres Nord-Américain 2019 (NACFC)

Le 31° congres Nord-Américain aura lieu du jeudi 31 octobre au samedi 2 novembre 2019 a Nashville (Tennessee).
Plus d’informations : https://www.nacfconference.org/
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LE RESEAU EN QUELQUES MOTS

74 % des 1031 patients suivis dans les CRCM de Rhéne-Alpes Auvergne sont informés des activités du réseau.
Plus de 1 300 professionnels libéraux (kinésithérapeutes et infirmiers) sont adhérents au réseau EMERAA.

Nous contacter !

Coordination du réseau EMERAA
39 boulevard Ambroise Paré — 69008 LYON
Tél.: 04721013 20-Fax:04 72106799
contact@muco-emera.org

Conformément a la nouvelle loi du 21 juin 2004 pour la confiance dans I'économie numérique (Loi LCEN) et tenant compte des

ﬁ:%_ ﬁRﬁR/A dispositions de la loi Informatique et Libertés du 6 janvier 1978, vous bénéficiez d'un droit d'acceés et de rectification aux
informations qui vous concernent. Vous pouvez exercer ce droit par email : contact@muco-emera.org
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