La lettre & président

Comme vous en avez été
informés dans les précé-
dents courriers, le projet
ambitieux de créer un
centre international de
recherche, né en 1995 sous
I’égide de la Fédération
Internationale des Associa-
tions de SEP (MSIF) s’est
réalisé comme prévu : il a
été fondé en février 2001.
Ce centre, a I'origine appe-
lé IMS.T.R.a.R.C, a recu le
nom de Sylvia Lawry, en
hommage a cette grande
dame qui a consacré toute
sa vie aux personnes
atteintes de SEP (cf nos 83,
85, 86 et 87).

Depuis le mois d’avril 2001,
il est accessible et son
adresse internet est
www.slmsr.org. Les pages
du web offrent la toute
derniére information con-
cernant le centre de
recherche.

Le centre de recherche Syl-
via Lawry est destiné a
devenir le pivot de la
recherche internationale en
matiére de sclérose en
plaques.

Comment?

En utilisant des méthodes
statistiques innovantes, de
la technologie de pointe,
couplée avec I'expertise
médicale, elle en étudiera
tous les aspects.

Sur quelles bases ?

En analysant les données du
point de vue statistique et
en identifiant les différentes
combinaisons et caractéris-
tiques.

Ceci ne peut se faire qu’a
partir du trés grand nom-
bre de données recueillies.
Le centre dispose d’une
part, de la collaboration des
laboratoires de recherche
hospitaliers et universi-
taires qui ont effectué des
essais thérapeutiques dans
les 39 pays membres de la
MSIF (la Ligue est le repré-
sentant de la France : elle a
participé au cours de ces
deux derniéeres années au
financement du centre Syl-
via Lawry), et d’autre part,
des laboratoires pharma-
ceutiques (tous les dossiers
de « personnes placebo »
incluses dans les essais cli-
niques faits dans les années
90).

Les scientifiques du monde
entier lui confient toutes
leurs données, entre autres,
les résultats des bases de
données des études
EDMUS, réalisées sous I'au-
torité et la compétence du
Professeur Christian
Confavreux de I’hépital
neurologique de Lyon.

La confidentialité des don-
nées est assurée et celles-ci
restent la propriété des dif-
férents centres comme leur
propre support de leur
recherche.

Que doivent en
attendre les personnes
atteintes de SEP?

- L’avancée des résultats
sur tous les aspects de la
maladie.

- L’élaboration d’un sujet
« placebo virtuel » : dans

la mesure ou il est prouvé
actuellement que certains
traitements freinent I'évo-
lution de certaines formes
de la maladie, il est impos-
sible sur le plan éthique,
dans les essais thérapeu-
tiques, de déterminer des
groupes humains place-
bo : sur la base des don-
nées engrangées et étu-
diées par des méthodes
de pointe, il sera possible
d’élaborer et de définir
dans chaque essai un
schéma virtuel comparé
au groupe traité.

Un marqueur évolutif de
la maladie, qui permettra
de développer de nou-
velles méthodes d’évalua-
tion de I'efficacité des
traitements dans la SEP,
d’en juger beaucoup plus
rapidement les résultats
donc de réduire la durée
de I’essai et en cas
d’échec, de pouvoir multi-
plier les essais thérapeu-
tiques. C’est donc I’élabo-
ration de la base du déve-
loppement de nouveaux
traitements. m
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EDITO

Bouger pour changer
la vie

La vie de 'humanité est
jalonnée de dates qui cha-
cune, par étape, a remis en
question la perception de
I’avenir pour construire
une vie meilleure. La tra-
gédie du || septembre
dernier a New York est
une atteinte a la vie du
monde, 2 notre vie et
pourtant celle-ci continue,
mais sur d’autres bases.
Il'y a donc un « avant » et
un « aprés » a chaque fait
marquant du cours de
Ihistoire.

Il en est de méme pour la
SEP. Si a son annonce, la
vie semble basculer, elle ne
s’arréte pas mais doit « se
vivre » différemment avec
I'espoir que « demain » il
y aura une solution.

Ce n’est pas une utopie :
nous vivons a I'ére de la
mondialisation de I'infor-
mation et des technolo-
gies de pointe et nous
sommes tous des acteurs
de ce grand village plané-
taire ou chacun a sa place
avec les autres pour aider
a mieux connaitre la mala-
die.

Avec les utilisateurs du
programme EDMUS, la
mise en commun des
observations des cliniciens
et des chercheurs dépasse
aujourd’hui I'Europe de la
SEP et devrait permettre
I'enrichissement des don-
nées du Centre de
Recherche Internationale
Sylvia Lawry, de mieux
connaitre la maladie, d’en
cerner les causes pour la
faire disparaitre.

La vie est mouvement et
pour la vivre mieux, il faut
bouger, dans sa téte et
dans son corps en fonc-
tion de ses moyens pour

! Mieux comprendre

vie quotidienne
et hygiene de vie

La Plate-forme européenne
avait voulu, cette année,

lisme empreint de généro-
sité par le Professeur Kes-

mettre I’accent pendant selring.

deux jours, sur la percep-

tion et le vécu des pro- Tes causes dela
blémes quotidiens relevant constipation

de I'hygiéne personnelle et
qui sont ou n’étaient jus-
qu’a présent abordés avec
beaucoup de réticence.
Pourtant, chacun sait que la
SEP entraine chez certaines
personnes des troubles uri-
naires et sphinctériens ainsi
que des troubles génito
sexuels.

Rolande Cutner qui repré-
sentait la Ligue contre la
SEP a cette réunion d’Oslo,
nous livre ici la deuxiéme
partie de la premiere jour-
née qui abordait le théme
de la constipation chro-
nique, exposée avec un réa-

Il examine les causes de la
constipation chez les per-
sonnes atteintes de SEP.
Celles-ci sont multiples :

- limmobilisme : ces per-
sonnes fuient I'effort phy-
sique a cause du phéno-
meéne de grande fatigue,
symptomatique de la
maladie. Or, ce comporte-
ment a une répercussion
directe sur les mouve-
ments intestinaux : rien ne
bouge !

-la nutrition : il est bien
connu que les personnes
atteintes de SEP se nour- >

les actes quotidiens d’aujourd’hui et de demain : la qualité de la
vie dépend de cette faculté d’adaptation pour apprivoiser le
futur.

Vivre, c’est aussi bouger avec ceux qui portent le message de la
solidarité pour lutter aux cotés de la Ligue contre la SEP et
des défis qu’ils se lancent, seuls ou en équipe, que ce soit sur
mer ou sur terre, en bateau, a vélos ou au fil des brocantes,
réunions d’informations, fétes et concerts donnés au profit de
la recherche. Chaque action est un défi remporté sur 'adversi-
té et la solitude et toutes ensemble elles tissent la trame de
I'espoir et font de nous des acteurs solidaires. Vous les décou-
vrirez dans les pages qui leur sont consacrées.

Tous ensemble, bougeons contre la SEP et conjuguons nos
efforts pour étre les plus forts.m
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Rolande Cutner,
Personne atteinte
de SEP,

Membre du

PwMSC*
Membre du C.A de
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Il est
nécessaire de
modifier son
comportement,
de passer du
stade passif au
stade actif,
pour diminuer
son handicap.

rissent mal. Elles ne vont
pas « se fatiguer » a éplu-
cher des légumes, se
débarrasser des éplu-
chures en marchant jus-
qu’a la poubelle; les faire
cuire en les surveillant,
dresser la table, faire la
vaisselle et tout ranger
aprés le repas. Cela
demande trop d’efforts et
entraine de choisir des ali-
ments conditionnés, préts
« a manger » a méme la
boite en regardant la télé !
le refus conscient d’ingérer
des liquides : parce qu’elle
est sujette a des pro-
bléemes de fuites urinaires,
la personne atteinte de
SEP se garde de boire (cf:
Courrier de la SEP n° 88, juillet
2001 « Vie quotidienne et
hygiéne de vie » par R. Cutner).
les médicaments : parce
que les anticholinergiques
que I'on prend pour lutter
contre les spasmes vési-
caux, parce que les alpha-
bloquants que I'on absor-
be pour relaxer les fibres
musculaires lisses du col
vésical ont tous une
action calmante, ces médi-
caments « engourdis-
sent » le circuit intestinal :
rien ne bouge ou alors
que tres lentement !

Les médicaments décon-
tracturants que 'on donne
souvent aux sclérosés en
plaques « endorment »
aussi 'appareil intestinal.
Enfin, les préparations a
base d’éléments ferrugi-
neux jouent également un
role dans I'augmentation de
la constipation.

Automédication,
un piége a éviter
Parce que la personne

atteinte de SEP « en a
marre d’étre constipée » et

parce qu’elle ne veut ou ne
peut en parler ouverte-
ment, elle va acheter en
pharmacie des laxatifs qui
font plus de mal que de
bien. Le bol alimentaire qui
s’est transformé au fil des
jours en petits boulettes
tres dures dans le gros
colon ne bougent toujours
pas, méme aprés I'absorp-
tion de laxatifs. Pourtant,
une diarrhée liquide que le
malade ne peut contréler
s’est produite. Des acci-
dents arrivent brutalement
créant des situations phy-
siques et psychologiques
particulierement éprou-
vantes et socialement inac-
ceptables. D’autant plus
inacceptables que rien n’a
changé : ces boulettes
dures comme du ciment,
trés douloureuses sont
toujours bloquées dans le
gros colon. Le résultat est
que le malade reste chez
lui, s’enferme dans sa soli-
tude et dans sa constipa-
tion chronique.

Pourtant, une solution
existe

Le Professeur Kesselring
insiste sur la nécessite pour
la personne atteinte de SEP
de modifier son comporte-
ment, de passer du stade
passif de la plainte « Je suis
constipée et rien n’y fait » a
celui actif de ramener son
handicap a un minimum
acceptable « Je gére ma consti-
pation ».

Il faut étre motivé et avoir
la volonté de s’en sortir.
Pour cela le malade doit
porter toute son attention
a la méthode qui lui per-
mettra de vider le plus nor-
malement possible ses
intestins et ne plus étre tri-
butaire de la fatalité !

Il doit réapprendre a aller a

la selle comme on réap-

prend a marcher aprés un
grave accident d’auto ou
une attaque cérébrale :

I’éducation est la clé du

traitement.

Celui-ci consiste a faire

tout ce que le malade ne

faisait pas avant d’en parler

a son médecin ou a I'éduca-

teur qui va lui réapprendre

a vider ses intestins, tout

un programme hygiéne de

vie, de bonnes habitudes a

prendre au quotidien :

— Faire des exercices phy-
siques : nager s’il ne peut
plus marcher ;

— Marcher s’il peut mar-
cher;

— Faire des mouvements
lents mais efficaces qui
« massent le ventre » ;

— Se nourrir correctement
de légumes et de fruits
crus et de fibres de toute
sorte ;

—Se mettre a boire au
moins deux litres de
liquide par jour ( café,
thé, jus de fruit, eau miné-
rale, eau plate ou du robi-
net, du moment que I'eau
soit saine) ;

— Prendre éventuellement
un mucilage doux ou du
lactulose et prendre des
médicaments pour se
débarrasser des gaz
intempestifs ;

— Observer une régle de
vie stricte. Le corps doit
savoir ce que l'on attend
de lui. Il faut aller chaque
jour et a la méme heure a
la selle, méme sans envie,
pour rééduquer l'intes-
tin ;

— Enfin, se préparer a vider
ses intestins comme on
se prépare pour un ren-
dez-vous d’affaires :y
penser avant, se lever de
bonne heure le matin,
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prendre tranquillement
son petit déjeuner, boire
un grand verre d’eau ou
de jus de fruits et aller a
la selle, s’asseoir et pous-
ser, méme si le besoin ne
s’en fait pas sentir. Lintes-
tin comprendra... et se
« rééduquera » tout seul.

Accompagner le
changement

Aprés la conférence magis-
trale du Professeur Kessel-
ring, les organisateurs de la
Plate-forme européenne
invitent les participants a se
réunir en plusieurs groupes
de travail sur deux thémes :

Atelier |

Quelle est la situation pour
certains malades ? Com-
ment peut-on améliorer
leur situation ? Que pen-
sent vraiment les per-
sonnes atteintes de SEP des
thérapies existantes pour
remédier aux problemes de
fonctionnement de la vessie
et de I'appareil intestinal ?

Atelier 2

Les aspects psychologiques
et émotionnels créés par
I'incontinence et la consti-
pation chez les personnes
atteintes de SEP.

A lissue de ces travaux, |'as-
semblée se retrouve dans la
salle de conférence et les
« rapporteurs » exposent
les échanges de leur groupe
de travail. Le Professeur
Kesselring joue le réle du
modérateur et répond cha-
leureusement aux questions
de 'assemblée.

Une approche
différente pour
chaque pays

Il ressort de ces échanges
que la prise en compte des
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handicaps varie fortement
en fonction de la situation
géographique du malade.
Certains se trouvent dans
des situations dramatiques
parce que la culture et les
traditions de leur pays ne
leur permet méme pas
d’évoquer ces problemes,
ni avec leur famille, ni avec
leur médecin ou les per-
sonnels de santé qui pour-
tant sont sensés pouvoir
les aider.. Ces troubles
demeurent sous-estimés,
alors qu’ils « existeraient »
sous une forme ou une
autre chez « presque »
tous les patients interrogés.

Chez les professionnels
de santé

Les médecins généralistes,
les auxiliaires de santé sont
blamés car ils méconnais-
sent I’étendue des pro-
blémes et leurs consé-
quences. lls ne ressentent
pas la nécessité d’expliquer
et de rassurer les patients
toujours inquiets devant
des problémes nouveaux
d’incontinence ou de cons-
tipation chronique.

Le médecin devrait suggé-
rer et encourager le mala-
de a accepter un bilan uro
dynamique avec explora-
tions électro-physiolo-
giques, électromyogramme,
test de détection, échogra-
phie de contrdle et exa-
mens bactériologiques de
'urine. Méme les neuro-
logues n’échappent pas a la
critique, car ils ne pensent
pas, dans tous les cas, a
adresser systématiquement
un patient a un urologue
ou a un gastro-entérologue
pour faire un bilan.

Dans certains pays la
« rééducation » est inexis-
tante.

L’'assemblée pense qu’il
faut, non seulement modi-
fier le comportement des
malades, mais aussi amener
les professionnels de santé
a s’intéresser davantage a
ces problémes.

Pour mieux vivre
la SEP

La société change et évo-
lue. M Paul Hogan, le repré-
sentant de I’'lrlande fait
remarquer que I’évolution
de la société, du moins en
Europe occidentale, permet
maintenant de parler plus
ouvertement de ces pro-
blémes jusque la passés
sous silence. |l cite le livre
de James Joyce « Ulysse »
dans lequel [I’écrivain
évoque des problémes de
constipation ou de vessie,
qui avait été interdit de dis-
tribution aux Etats-Unis en
1934 sous le motif de
« livre obscene »...
Aujourd’hui, les gens peu-
vent en parler a leur méde-
cin ou au personnel infir-
mier si ils le veulent, sous
réserve que les médécins
généralistes, les profession-
nels de la santé et les neu-
rologues sachent « écouter
ou engager » le dialogue
avec eux.

Il faut en parler
tous ensemble

Avec humour et bon sens,
M Paul Hogan cloture la
session en disant : « |l serait
bon que I'électricien et le
plombier parlent ensem-
ble ; on le fait bien quand
on répare une maison ou
un appartement, pourquoi
ne le ferait-on pas quand il
s’agit de notre propre
corps!»m
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Les troubles
urinaires ont été
traités dans les fiches
pratiques n° 3 « Les
troubles urinaires
dans la SEP » et

n°l3 « Le sondage
intermittent » et

la constipation dans
la fiche n°7.

Les régimes
alimentaires dans la
fiche n° 18 et dans le
Courrier de la SEP
n° 85 d’octobre
2000, « Docteur, que
pensez-vous des
régimes alimentaires
dans la SEP ? »

par D.Vernay,

H. Derumeaux,
H.Mabru et
D.Aufavre.




B Quoi de neuf

B Quoi de neuf

Mai 2001, nouveautés de P hiladelphie,

Dr Olivier Heinzlef
Consultation
spécialisée « SEP »,

Service de Neurologie
Hépital Tenon, Paris.

Il n’a pas été remarqué
d’avancée majeure cette
année mais plusieurs ten-
dances se sont dégagées
dans le domaine de la sclé-
rose en plaques (SEP),

- les traitements de fond,
avec les premiéres études
d’association de médica-
ments,

- les modifications hormo-
nales et le role des infec-
tions avec en particulier
plusieurs études sur I'im-
plication de Chlamydia
pneumoniae.

Le congres annuel de « ’American
Academy of Neurology » s’est tenu
sur la cote Est des Etats-Unis au
début du mois de mai 2001.

- les nouvelles pratiques
d’imagerie, ot de tres
nombreuses communica-
tions scientifiques per-
mettent d’améliorer la
compréhension des méca-
nismes lésionnels en
ceuvre dans la SEP, pra-
tiques qui ne seront pas
abordées dans cet article.

Les traitements
de fond

Les résultats de I’étude
« IMPACT » ont été com-
muniqués lors du congres
(voir Courrier de la SEP n°87,
avril 2001, « Les traitements de
fond », page 5). Cette étude a
évalué lefficacité de l'inter-
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féron B-1a chez les patients
atteints d’une forme secon-
dairement progressive de
SEP, administré a la dose de
60 mg, une fois par semaine
(contre un placebo). Cette
étude était originale car le
critére principal d’évaluation
était la modification d’un
score composite construit a
partir d’'un test de marche,
d’un test de dextérité
manuelle chronométrée et
d’un test d’attention.

Aprés 2 ans, 'étude a mon-
tré que l'interféron B-1a
réduisait le risque d’aggrava-
tion de 40 %, et qu’il rédui-
sait également le taux de
poussées a | et 2 ans. Cette
activité était confirmée sur
les parameétres de I'IlRM.

Par contre, le traitement
n’avait aucune efficacité sur
I'évolution du handicap fonc-
tionnel mesuré par I'échelle
plus classique de 'EDSS.
Ces résultats doivent étre
analysés en détail lorsque
I'article scientifique sera
publié ;ils semblent aller dans
le méme sens que d’autres
études sur lefficacité de I'in-
terféron B dans les formes
secondairement progressives.

Plusieurs études
évaluant la tolérance
d’associations de
traitements de fond
ont été présentées.
L'association azathioprine
(Imurel,) + interféron B-1a,
acétate de glatiramer

(Copaxone,) + interféron
b-la, ou bien interféron b-
la et cyclophosphamide
(Endoxan,) per os. La tolé-
rance biologique de ces
associations a été satisfai-
sante. De méme, il ne
semble pas qu’il y ait de
risque d’aggravation neuro-
logique de I’activité IRM
avec ces associations.

On peut donc espérer voir
des essais d’efficacité de
ces associations thérapeu-
tiques se mettre en place
au cours des prochaines
années.

Mitoxantrone

La mitoxantrone est actuel-
lement utilisée en France
(sans AMM dans cette indi-
cation) dans le cadre des
SEP d’aggravation rapide. La
tolérance a été soigneuse-
ment évaluée par I’équipe
du Professeur Gilles Edan
(Rennes) chez 293 patients
ayant regu pour la majorité
6 cures mensuelles de
mitoxantrone (Novantro-
ne,). Un des risques asso-
ciés a ce médicament est la
toxicité cardiaque qui est
dose-dépendante. Il est
intéressant de noter que
parmi les 293 patients,
aucun n’a eu de symptdmes
de dysfonctionnement car-
diaque. Quatre patients ont
eu une réduction transitoi-
re de la fonction cardiaque
et 3 une diminution perma-
nente d’apres une échogra-
phie ou la scintigraphie car-
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diaque. Peu d’effets indési-
rables biologiques ou infec-
tieux ont été observés. Par
contre, |5 aménorrhées
permanentes (dont 4 ont
été rapportées avant 35
ans). Ainsi, la mitoxantrone
semble avoir un profil de
tolérance satisfaisant dans
les formes séveres de SEP.

Hormones et sclérose
en plaques

L’équipe du Professeur
Christian Confavreux (Lyon)
a confirmé les résultats de
I’étude PRIMS (voir Courrier
de la SEP, n® 79, avril 1999,
pages 8 et 9) étudiant I'im-
pact de la grossesse sur la
SEP. Le risque de poussée
diminue au cours du troi-
siéme trimestre de grosses-
se mais augmente significa-
tivement au cours du pre-
mier trimestre qui suit I'ac-
couchement. Par contre,
deux ans apres |'accouche-
ment, il n’y a aucune
influence de la grossesse
sur le risque d’aggravation
du handicap.

Pour explorer plus avant le
role des hormones dans la
SEP, une étude a été réali-
sée chez la souris : 'admi-
nistration d’'une hormone
féminine (le 17 B-oestra-
diol) réduit de fagon signifi-
cative la sévérité de la
maladie. Chez la femme, 12
patientes ayant une SEP
évoluant par poussées ou
une forme secondairement

progressive ont regu de
loestriol (hormone fémini-
ne secrétée en grande
quantité au cours de la
grossesse) a la dose de 8
mg/jour. Les taux d’oestriol
sanguin obtenus étaient
proches de ceux du troisie-
me trimestre de la grosses-
se. Cette étude dont le cri-
tére principal était 'IRM a
montré une réduction de
54 % de I'activité IRM chez
les patientes dont la mala-
die évolue par poussées.
Par contre, le taux de pous-
sées n’'a pas été modifié par
le traitement, mais I’étude
était courte.

Sclérose en plaques et
infection par
Chlamydia pneumoniae

La SEP est une maladie
d’origine indéterminée
dans laquelle sont incrimi-
nés des facteurs génétiques
et environnementaux.
Parmi ceux-ci, I'infection
par Chlamydia pneumoniae
(CPN, bactérie trés répan-
due, source d’infection pul-
monaire) est un candidat
potentiel, car on peut sup-
poser qu’une infection per-
sistante par ce germe, est
susceptible d’entretenir
une réaction auto-immune.
Dans 'étude de la NURSE
HEALTH STUDY, prés de
30 000 femmes ont été sui-
vies entre 1976 et 1989.
Parmi 318 cas de SEP iden-
tifiés, 141 ont été prélevés

pour la recherche de CPN.
Une sérologie positive pour
CPN a été trouvée chez
75 % des cas et chez 65 %
des témoins, une différence
significative. L’'association
avec un sous-groupe parti-
culier a également été
trouvée dans une autre
étude portant sur 106
patients atteints de SEP et
77 témoins. Lactivité IRM
était plus grande chez les
patients ayant une sérologie
positive.

Ces résultats positifs ne
doivent pas faire ignorer
d’autres études, négatives
celles-13, qui laissent a pen-
ser que la découverte de
CPN pourrait ne pas étre
spécifique de la SEP mais
seulement le témoin d’une
activation immunologique
générale. Le role de ce
germe devra encore étre
précisé avant d’envisager
des effets thérapeutiques
avec des antibiotiques. m
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ECTRIMS 2001, Dublin, 12-15 septembre 2001

Pr Etienne Roullet
Consultation

spécialisée « SEP »
Hépital Tenon, Paris

Comme d’habitude, I'EC-
TRIMS a été I'occasion
pour les neurologues
européens et pour les
rares américains qui
avaient pu se déplacer, de
faire le point de la
recherche dans différents
domaines. Prés de 2000
participants et pres de
1000 communications
scientifiques donnent une
idée de I'importance de
cette réunion.

La réunion annuelle de PECTRIMS
a eu lieu a Dublin (Irlande)
du 12 au |5 septembre 2001.

Les tendances qui se
sont dégagées d’apreés le
nombre et I'intérét des
communications peuvent
s’établir comme suit :

En hausse :

Les différentes formes de
la SEP

Limagerie

La fatigue.

En baisse :

La génétique
L'épidémiologie
Stationnaires :
Limmunologie et les trai-
tements.

Les principales
nouveautés

qui ont retenues notre
attention sont celles qui
concernent I'IRM et les
traitements :

Imagerie par
Résonance
Magnétique

Importance de 'IRM
pour le diagnostic de
sclérose en plaques.

Le diagnostic de SEP ne
peut pas étre porté si
'IRM cérébrale est nor-
male.

Peut-on parler de SEP a
un patient qui vient de
présenter des troubles
neurologiques régressifs
et dont I'IRM cérébrale
montre des images évo-
quant ce diagnostic ?

Une étude londonienne a
tenté de répondre a
cette question en utili-
sant les nouveaux cri-
teres de diagnostic dits
de Mc Donald.

Cent onze patients ont
été suivis jusqu’a 3 ans
aprés leurs premiers
symptémes, et tous
avaient subi une nouvelle
IRM 3 mois apreés le
début, cette derniere
ayant été analysée selon
les nouveaux critéres.

Le diagnostic de SEP a pu
ainsi étre affirmé dés la
|** poussée chez 24 %
des patients.

LIRM faite au 3° mois a
une forte valeur prédic-
tive de I’évolution ulté-
rieure vers une SEP :si
elle est positive, le
risque de SEP est de
60 % apres | an d’évolu-

tion, et de 80 % apreés
3 ans.

Si elle est négative, le
risque de SEP reste mal-
gré tout élevé, de I'ordre
de 30 % apres 3 ans.

Utilisation des
nouvelles techniques
d’imagerie

LIRM « classique » n’ap-
porte que des éléments
morphologiques, utiles
pour le diagnostic, moins
pour la compréhension
des mécanismes de la
maladie. Les techniques
de tenseur d’aimantation,
de spectroscopie, d’'ima-
gerie de diffusion ou du
transfert de diffusion,
sont appliquées par de
nombreuses équipes a
I’analyse des plaques, et
des régions avoisinantes
apparemment normales
(« substance blanche en
apparence normale »).
Les résultats vont tous
dans la méme direction :
des le début de la SEP, et
parfois méme avant la
survenue d’une poussée,
des modifications méta-
boliques surviennent a
distance des plaques. Ces
résultats confirment le
caractere diffus et préco-
ce du dysfonctionnement
de la substance blanche
et donc probablement de
la myéline dans la SEP.
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Traitements

Traitements de fond

Linterféron béta est ineffi-
cace lorsqu’il est administré
par voie orale.

C’est le résultat d’'une pre-
miére étude contre placebo
conduite en double insu
chez 70 patients pendant 6
mois, dont le critére princi-
pal de jugement était 'IRM.
Les résultats d’autres
études sont attendus dans
les prochains mois.

Les auto-greffes de
maelle osseuse

Elles sont utilisées dans le
traitement de certains can-
cers et de maladies auto-
immunes séveres. Depuis
plusieurs années, des
greffes sont réalisées chez
des patients atteints de SEP,
pour le moment sans
qu’aucun essai thérapeu-
tique contrélé n’ait été
entrepris.

Un observatoire européen a
réuni les dossiers des 85
premiers patients qui lui
ont été signalés. Avec un
recul de plus de 2 ans, 7
patients sont décédés (5 au
décours immédiat de la
procédure de greffe, 2 a
distance a cause de la sclé-
rose en plaques) et 30 %
des patients sont stables ou
améliorés lors du dernier
contréle.

En tout état de cause, ce
traitement tres lourd est
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évolutive et résiste aux
traitements immunosup-
presseurs déja utilisés,
pourraient en bénéficier. >

encore en phase d’évalua-
tion et seuls des patients,
heureusement trés rares,
dont la maladie est treés

Restaurer la myéline :
premier et seul essai de
transplantation
chirurgicale dans la SEP

Le communiqué a été publié par I'université de Yale (USA).

Le 17 et 18 juillet 2001, une femme de 53 ans atteinte de SEP
a subi au cours d'une intervention neurochirurgicale une
transplantation de cellules produisant de la myéline au niveau
méme d’une plaque cérébrale.

Ces cellules produisant la myéline du systéme nerveux péri-
phérique avaient été prélevées sur son nerf tibial.

L’état de la patiente est jugé satisfaisant. Il s’agissait pour

I’équipe dirigée par le Dr Timothy Vollmer de déterminer :

- si une telle pratique est sans danger,

- si les cellules produisant de la myéline périphérique ainsi
transplantées peuvent survivre dans le cerveau et réparer
les 1ésions démyélinisées du systéme nerveux central.

La procédure d’évaluation sera la suivante :

- surveillance clinique et par IRM pendant 6 mois. A la fin de
cette période, une biopsie cérébrale de la lésion greffée sera
faite pour savoir si les cellules greffées ont survécues et si
elles ont produit de la myéline.

- Avant cette date, il sera impossible de savoir si cette opéra-
tion & haut risque sera sans complications, ni si elle sera
efficace sur I’évolution de la maladie.

Aucune nouvelle greffe ne sera envisagée avant ces résultats.

Les chercheurs ont prévu ensuite de reproduire cette procédu-

re sur un maximum de 5 personnes Si des tests additionnels

sont justifiés.
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Une équipe
d’Amsterdam
a évalué
Vefficacité de
deux
composants
du canabis :
les résultats
ne sont pas
favorables

Cannabis et SEP

L'utilisation de Cannabis
sativa comme traitement
symptomatique dans la
SEP est une question qui
est fréquemment posée
lors des réunions de
patients et sur le forum
du site internet de la
Ligue.

Sept études, non contro-
lées, avaient été publiées,
réunissant au total seule-
ment 43 patients. Une
équipe d’Amsterdam a
évalué I'efficacité de 2
composants du cannabis —
le tétra hydrocannabinol
ou dronabinol a la dose de
2,5 mg/jour et des extraits
de Cannabis sativa — admi-
nistrés par voie orale dans
un essai contrélé en
double insu, en cross-over
contre placebo, d’une
durée de 20 semaines,
réalisé chez |6 patients.
Pas moins de 7 échelles
de mesure (handicap neu-
rologique, spasticité, quali-
té de vie, impression cli-
nique globale, etc.) ont été
employées. Les résultats
sont négatifs. L'efficacité
du cannabis n’est pas diffé-
rente de celle du placebo
sur aucune des échelles
utilisées, les effets indési-
rables sont plus marqués,
et I'impression clinique
globale des patients, main-
tenus dans l'ignorance du
traitement regu, est en
défaveur du cannabis.
Cette premiére étude
contrdlée ne comporte
aucun élément qui per-
mette d’envisager d’autres
études dans ce domaine.
Elle ne permet donc pas
de conseiller, médicale-
ment, I'ingestion de canna-
bis aux patients atteints
de SEP.m

A

Vilsdieuly SURN

EDMUS, Version 3 :
pour mieux
identifier 1a SEP

Pendant toute la durée du
congres, de nombreux parti-
cipants ont pu se rendre sur
le stand EDMUS - European
Database for Multiple Scle-
rosis - et se familiariser avec
ce programme de collecte et
d’analyse d’informations sur
la Sclérose en Plaques (cf :
Courrier de la SEP, n° 82, jan-
vier 2000, « Le projet EDMUS,
Pr Ch. Confavreux »).

Avec la démonstration du
logiciel dans sa version 3,
plus performante mais enco-
re en phase expérimentale, il
leur était possible de juger
de la pertinence de cet outil
qui facilitera leur travail au
quotidien et surtout avec la
mise en commun de don-
nées cliniques et épidémio-

logiques permettre de mieux
connaitre la SEP.

Aujourd’hui,

192 centres spécialisés
dans 27 pays utilisent
EDMUS...

Dans sa version 2.5 utilisée
actuellement, le logiciel
EDMUS est un outil reconnu
par de nombreux centres
spécialisés dans I'observation
des Sclérosés en plaques en
Europe (couverture). Avec la
version 3, le nombre des uti-
lisateurs devrait augmenter.

Demain, une base

de données plus
compléte, plus
conviviale et
personnalisée...

De trés nombreuses amélio-

rations ont été apportées
dans la version 3, tant au
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EDMUS,
Dublin, 14 septembre 2001

niveau de la lisibilité des
fenétres que du défilement
des requétes facilité par l'in-
corporation de nouveaux
champs comme le diagnostic
différentiel, I'évaluation bio-
logique, la description de
’IRM détaillée, les données
de rééducation. Les outils de
navigation ont été simplifiés.
Des nouvelles fonctions ont
été implantées pour faire
évoluer le logiciel avec un
systéme de thesaurus que
I'utilisateur peut faire évo-
luer a son gré.

La version 3 sera totalement
compatible avec la version
2.5 : les données enregis-
trées au format 2.5 seront
transférées automatique-
ment a la version 3.

Cette version permettra de

Composition du Centre de Coordination EDMUS - Lyon

Dr.  Luliana ACHITI

Dr.  Sandrine BLANC

Pr.  Christian CONFAVREUX
Neurologues  Dr. Francoise DURAND-DUBIEF

Dr. Laurence GIGNOUX

traiter les données en fonc-
tion de la demande: dossiers
médicaux, essais thérapeu-
tiques, études épidémiolo-
giques.

Prévue pour le
1 semestre 2002

La version 3, mise au point
par I'équipe pluridisciplinaire
du Centre de Coordination
EDMUS a Lyon, devrait étre
finalisée et validée par les
membres des groupes de
travail et le Comité de Pilo-
tage EDMUS, début 2002.
C’est surtout le résultat
d’un immense travail de
concertation entre les diffé-
rents experts européens qui
participent a ce projet
depuis 1990.

Dr.  Jean-Francois De SAINT-VICTOR
Dr. Sandra VUKUSIC
SPEETIESESE 5 | o SADDIER
consultant
Informaticien - Ajpere BIRON
consultant
Statisticien Pr. Patrice ADELEINE
Développeur 1. jean-Marc ~ AZERAD
logiciel
Secrétai Mme F Isabelle PAIREL
eCretales  Mme Catherine  VIDAL

Le consortium des
utilisateurs EDMUS :
une montée en
puissance du
traitement des
données sur la SEP

Le lancement du Consor-
tium des utilisateurs EDMUS
répond au besoin de mettre
en place un véritable réseau
des utilisateurs EDMUS,
d’abord a I'’échelon national
puis européen, pour devenir
une banque de données sur
la Sclérose en plaques. Deux
centres en Australie vien-
nent d’adopter le systéme
EDMUS... ce qui porte a
192 le nombre de ses utili-
sateurs.

Ce réseau pourrait promou-
voir des études communes
avec des objectifs spéci-
fiques, dans I'esprit des
études sur la grossesse, les
vaccins ou |'étude sur la SEP
en enfance.

A partir de
résultats tangibles
Edmus

- La collecte de données
pour I'étude PRIMS - SEP
et grossesse, menée par le
Dr. Michael Hutchinson est
achevée. Les données sur 2
ans aprés accouchement
sont maintenant enregis-
trées. Elles ont été analy-
sées et présentées a I'oc-
casion du congrés de
I’Académie Américaine de
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EDMUS -
European
Database for
Multiple
Sclerosis :

se familiariser
avec ce
programme de
collecte et
d’analyse
d’informations
sur la Sclérose
en Plaques
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RIECKMANN |

Allemagne Pr.  Peter
Autriche Pr.  Hans-Peter HARTUNG
el Pr.  Pierre KETELAER
Pr.  Richard GONSETTE
Danemark Dr. Mads RAVNBORG
e Dr. Oscar FERNANDEZ
Dr. Xavier MONTALBAN
France Pr.  Christian CONFAYREUX
Pr.  Gilles EDAN
Grece Pr.  lonnis MILONAS
Irlande Dr. Michael HUTCHINSON
Italie Pr.  Giancarlo COMI
Pays-Bas  Dr. Bernhard UITDEHAAG
Portugal Pr.  Antonio MAGALHAES
Royaume- Pr.  Alastair COMPSTON
Uni Pr.  David MILLER
Suisse Pr.  Ludwig KAPPOS
Turquie Pr.  Aksel SIVA

Neurologie a Philadelphie
en mai 2001 et au congrés
ECTRIMS a Dublin.
L'étude KIDMUS condui-
te par le Dr Yann Mikae-
loff, neuropédiatre a I'H6-
pital St Vincent de Paul a
Paris, a débuté en France
et en Belgique pour
répondre a deux
objectifs : décrire I'histoi-
re naturelle de la sclérose
en plaques (SEP) débu-
tant avant 16 ans et faire
la comparaison de I'évo-
lution clinique de SEP -
enfants a celle d’'un grou-
pe d’adultes.

Les utilisateurs EDMUS
qui souhaitent participer a
Pétude sont les bienvenus.

- D’autres projets sont a
I’étude comme celui par

Fideles partenaires de la Ligue,

les Laboratoires SERVIER ont contribué

a 'impression de ce périodique.

exemple, de rassembler
des groupes de patients
sous traitement suivis a
intervalles réguliers.

La logistique se met
en place

- la marque “EDMUS” et le
sigle www.edmus-org ont
été déposés.

- un site web www.edmus-
org, pour faciliter la colla-
boration avec le Centre
de Coordination EDMUS.
Des informations tech-
niques et des renseigne-
ments sur le systéme et
sur les activités communes
passées, actuelles ou
futures seront ainsi a la
disposition des utilisa-
teurs.

Le Centre de Coordination
EDMUS pourra éventuelle-
ment proposer une assistan-
ce dans les domaines de
I’épidémiologie, des statis-
tiques et de l'informatique.

Grace a un partenariat trés
présent le développement
spectaculaire du programme
EDMUS et les perspectives
porteuses d’espoir qu’il sus-
cite est aujourd’hui une réa-
lité grace au partenariat des
laboratoires pharmaceu-
tiques Ares Serono, Biogen,
Schering et Teva Pharma et
des associations d’aide a la
recherche et d’aide aux
patients, ’ARSEP-Associa-
tion pour la Recherche
contre la Sclérose en
Plaques et la LFSEP-Ligue
Francaise contre la Sclérose
en Plaques qui 'ont soutenu
depuis sa création. Depuis,
trois associations caritatives
régionales « Les Amis de
Bio-Lyon » (Fondation Mé-
rieux), le Lions Club « Village
Beaujolais » et « Les Com-
pagnons du Beaujolais » sont
venues les rejoindre.

Que tous en soient remer-
ciés au nom de toutes les
personnes atteintes de SEP
et leur famille, en France, en
Europe et dans le monde. m

*;

—= SERVIER

‘

Le Courrier de la Sclérose en Plaques - N° 89 - Octobre 2001

™ Vie des associations

De nombreux elans
solidarite,

generosite

Des quatre coins de Fran-
ce, l'ingéniosité, le dévoue-
ment des correspondants
ou des associations, la
générosité de beaucoup
s’inscrivent dans une soli-
darité active pour vaincre
la SEP. A toutes et a tous,
au nom de la Ligue Francai-
se contre la Sclérose en
plaques, le Professeur René
Marteau adresse ses sin-
céres encouragements et
ses plus vifs remerciements
Coup de phare sur quel-
ques actions porteuses
d’espoir tant pour la
recherche que pour le quo-
tidien des personnes
atteintes de SEP et leur
famille.

En Champagne

A la recherche
du temps passé

Comme chaque année,
Madame Lydia Corvino,
correspondante de la Ligue
en Champagne Ardenne
dont le dévouement et le

dynamisme sont plus que
jamais a louer, participe a
différentes manifestations
régionales pour recueillir
des fonds au profit de la
Recherche contre la Sclé-
rose en plaques, comme la
quatriéme brocante de I'AS
Marolles ou le sixieme
marché aux puces de Vitry-
en-Perthois.

Les bénévoles vident leurs
greniers et Lydia Corvino
propose ses trésors a la
convoitise des chineurs...
qui sont en méme temps
sensibilisés a cette maladie
« aussi grave que les autres, mais
beaucoup moins médiatisée, ce
qui pose un probléme et c’est
notre réle de la faire connditre ».
Le beau temps était a
chaque fois de la partie et
au terme de sa « campagne
d’été », Lydia Corvino a
remis a la Ligue la somme
de 3.116,30 F qui seront
affectés a la dotation 2001
des bourses d’aide a la
Recherche.

En Ile de France

Brocante toujours,

Le 3 septembre dernier,
lors de la féte communale
de Perigny sur Yerres (94),
notre correspondante,
Madame Nathalie Verheyt
tenait, elle aussi, un stand
de brocante, dans le double
but de récolter des fonds
pour la recherche et de
faire connaitre les actions
de la Ligue Frangaise

contre la sclérose en
plaques. Son stand a été
trés fréquenté, ce qui lui a
permis de parler de cette
maladie qu’elle connait bien
et de remettre a la Ligue
un chéque de 2.250 .

Arts Plastiques et
Salon du Prét-a-Porter
Féminin, un partenariat
original

L’Association 21¢, associa-
tion Loi 1901, a pour
objectif d’aider la création
contemporaine sous toutes
ses formes et d’exposer les
travaux de jeunes artistes
et d’artistes reconnus dans
le cadre d’événements
exceptionnels. L'originalité
de I’Association 21¢ est
d’associer dans une démar-
che de solidarité des ar-
tistes qui acceptent qu’une
partie de la vente de leurs
ceuvres soient reversées
sous forme de don a une
association a but humanitai-
re ou caritative.

Pour 2001-2002, c’est la
Ligue Francaise contre la
Sclérose en Plaques qui a
été retenue.

Plusieurs manifestations
seront donc organisées par
I’Association 21° dans le
courant de I'année 2002.
Un partenariat s’est engagé
avec la direction du Salon
du Prét a porter féminin,
porte de Versailles ou une
premiére installation a eu
lieu en septembre 2001
avec la présentation des
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™ Vie des associations

Sculpture de
Bernard
Lancelle,

Ph. Fanny

Pennin.

ceuvres de Bernard
¥ Lancelle, sculpteur,
céramiste et de
Fanny Pennin, photo-
graphe.
Certains de leurs tra-
vaux sont pré-
sents sur le si-
te internet
2léme.net de
’association et
dans le méme esprit
de solidarité, ils ont
proposé qu’une par-
tie du produit de la
vente de leurs
ceuvres soit rever-
sée a la Ligue
Francaise contre
la Sclérose en
plaques. Cette
' manifestation sera
rééditée en jan-
vier 2002 lors du
prochain Salon du
| Prét a porter fémi-
nin.

=B

e

exceptionnel a
Saint Mandé

Organisé par la
Municipalité de Saint
Mandé, il sera donné
au profit de la Ligue
contre la Sclérose
en plaques, le 23
octobre 2001 par
Didier Lockwood
Trio en « Homma-
ge a Stéphane Gra-
pelli ». Réservations
au 01.49.57.78.90.

En Paca

Un beau geste
de solidarité,

a Nice

« Je vous remercie du fond
du ceceur, et je vous fais la
promesse que vous serez
fiers de moi car, grace a
vous, je vais pouvoir conti-
nuer a travailler ».

L’adjudant-chef Richard
Amigo*, opérateur au
centre de traitement de
I'alerte du groupement
nord des Sapeurs-pompiers
a Magnan, était tres ému de
« recevoir » une Renault
Twingo robotisée, adaptée
a son handicap lié aux
effets invalidants de la Sclé-
rose en plaques afin de lui
permettre de continuer a
venir a son travail.

La remise officielle du véhi-
cule s’est faite en présence
de sa famille, de ses col-
legues et amis qui se sont
cotisés pour l'aider a finan-
cer en grande partie cette
voiture. Cette cérémonie
reflétait I’élan de générosité
et de solidarité des col-
légues et des supérieurs de
I’adjudant-chef Richard
Amigo, de représentants de
union régionale des
sapeurs-pompiers de I'aé-
roport Nice Cote d’Azur,
de I'association d’entraide
des sapeurs-pompiers de
Nice, de la Ligue Francaise
contre la Sclérose en
Plaques de Renault et de la
Caisse d’Epargne, parte-
naires dans cette opéra-
tion. Richard Amigo, s’ap-
puyant sur la phrase du
Colonel Raibaut, comman-
dant du groupement sud
des sapeurs-pompiers qu’ils
étaient une « grande
famille » cita Saint Exupéry,
un auteur qu’il admire
beaucoup : « On ne voit bien
qu’avec le ceeur, car I'essentiel
est invisible avec les yeux ».
*Adhérent, Nice.

En Lorraine

Le 20 octobre prochain, se
tiendra la |1¢ édition de la
grande féte annuelle de
I'association Espoir donnée
au profit de la recherche

contre la sclérose en
plaques. Le président,
Monsieur Robert Haydin-
ger nous confirme qu’au-
jourd’hui, les 1.000 places
de la salle des fétes de L’Es-
pace culturel de Stiring-
Wendel sont déja toutes
retenues...

Dans la Manche

Le 27 octobre aura lieu,a la
Salle des Fétes des Moitiers
d’Allonne, la premiére
réunion d’information sur
la SEP organisée dans le
département de la Manche
par notre nouvelle corres-
pondante, Madame Annick
Brunet avec la participation
du Docteur Benoit Dupuy,
Chef de service neurologie
de I'Hopital de Cherbourg
et de nombreux profes-
sionnels de santé.

En Bourgogne

Chanter 'espoir pour
combattre la SEP

Le samedi 8 décembre a
20 h 30 en I’église de
Montchanin  (71), un
concert gratuit sera donné
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au profit de la Ligue Fran-
caise contre la Sclérose en
Plaques par Alain Bernard.
Bien connu dans la région,
Alain Bernard, Chef d’éta-
blissement de La POSTE a
Buxy, chantera Jean-Claude
Gianadda et aussi quelques
unes de ses compositions
dont « Solidarité Espoir ». |l
sera accompagné a la guita-
re par son fils Mehdi.

Un concert sera également
donné le 10 novembre en
I’église Saint-Paul au profit
de I’Association départe-
mentale des sclérosés en
plaques. m

L'adjudant-chef Richard
Amigo prend possession
de sa voiture, symbole de
amitié et de la solidarité.
ph : Stéphane Raymond-
Leuzzi avec l'aimable auto-
risation de Nice-Matin.

M Vie des associations

Au revoir Laurent,

Ghyslaine PERILLAUD,
Correspondante de la Ligue & Poitiers

Notre fils Laurent, atteint depuis 1’age de 23 ans
d’une forme grave d’emblée de SEP, nous a quittés le
6 juin 2001.

Il avait dG arréter ses activités professionnelles de
dessinateur dans un bureau d’architecture intérieure,
ses activités sportives ou il excellait - foot, ski, ten-
nis, ses activités de loisirs — dessin, peinture, photo-
graphie... pour concentrer toute son énergie a lutter
avec beaucoup de courage et de ténacité contre la
SEP.

Pris en charge dés le début de sa maladie par le Pro-
fesseur René Marteau & !’hopital Saint Antoine &
Paris, puis par le Professeur Gil & Poitiers, Laurent a
vécu chez nous, dans un appartement aménagé*, avec
I'aide quotidienne d’une équipe composée des infir-
miers, du kiné, de ’orthophoniste, de l'infirmier psy-
chologue et des auxiliaires de vie du CCAS de Poi-
tiers, soudée autour de ses parents, de son frére de
sa sceur et leurs conjoints.

Comme il ’avait souhaité, c’est chez lui, entouré de
I’affection des siens que Laurent est parti. Il laisse un
fils, Julian, 4gé de 14 ans.

Nous remercions chaleureusement toutes les per-
sonnes qui nous ont témoigné leur sympathie et leur
soutien avant et aprés cette épreuve ainsi que tous
ceux qui ont adressé leurs dons & La Ligue afin d’ai-
der la recherche contre cette maladie, soit 12.290 F.
Merci, Merci & tous.

Ses parents, Jacques et Ghyslaine.

Le Président René Marteau, a exprimé & Jacques et
Ghyslaine Périllaud, sa sincere émotion et celle de la
Ligue Francaise contre la sclérose en plaques ainsi
que ses remerciements pour la générosité des dona-
teurs. Un recgu fiscal leur a été adressé aussitot. Cette
somme sera affectée, comme 1’ensemble des dons
recus cette année par la Ligue, & aider la Recherche
et abondera la dotation 2001 de la Ligue. Le Prési-
dent René Marteau, remercie aussi treés chaleureuse-
ment Madame Ghyslaine Périllaud, de sa décision de
vouloir continuer avec le méme dévouement sa mis-
sion de correspondante de la Ligue & Poitiers.

*(Cf : Courrier de la SEP n° 87, avril 2001
« Quand la vie tient & un fil »)
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Tour Yoile 2001 :

Le Courrier de la Sclérose
en plaques vous a fait part,
tout au long de I'année des
préparatifs de cette mani-
festation internationale qui
s’est déroulée pendant tout
le mois de juillet le long des
cotes de I'’Atlantique pour
se terminer le 23 juillet en
Méditerranée.

Se mesurer aux plus grands
navigateurs dans cette régate
symbolique et réussir a bien se

classer a chaque étape
était I’'un des objectifs

de I’équipage du Défi SEP et

Poccasion pour lui de pouvoir ainsi

parler de la SEP.

L’équipage du Défi SEP a
voulu donner cette année
une dimension supplémen-
taire a leur engagement, en
faisant « vivre de l'inté-
rieur », cette course a des
personnes atteintes de SEP.
Pour cela, un week-end
avait été prévu le 14 juillet
a Saint Nazaire et une
semaine en Méditerranée
(cf : Le Courrier de la SEP
n°86, 87 et 88 de janvier,
avril et juillet 2001).

Pour beaucoup ce furent
de grands moments tant du
coté de I’équipage que de
celui des personnes attein-
tes de SEP qui sont venues
parfois accompagnées de
leur famille.

™ Vie des associations

la course du Défi SEP

Céline, Jacques (assis) le parrain de
défi SEP et John, un patient anglais en
Méditerranée.

Tous ont voulu
témoigner de leur joie
d’avoir vécu ensemble
une belle aventure,
nous sommes heureux
de leur donner ici la
parole, chacun
s’exprimant avec sa
sensibilité.

Tout d’abord, honneur a
Matthieu Bouteiller, Clé-
mence Labaume et Louis
Hannecart, trois des jeunes
étudiants de I'équipage du
Défi SEP, avec quelques
extraits du Journal de bord
du catamaran loué par Défi
SEPet les moments privilé-

giés qu’ils ont vécu en
Méditerranée.

Un début de semaine
prometteur

Envisager qu’il puisse exis-
ter une journée type pour
nos amis touchés par la SEP
serait un mensonge. Il exis-
te effectivement un rythme
lié a celui de la course, mais
pas un jour qui se res-
semble pour notre équipa-
ge qui suit le Mumm 30 du
Défi SEP : des parcours
« banane » aux étapes de
ralliement, les surprises
s’enchainent : découverte
lundi des principes fonda-
mentaux de la voile, lever
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avec le soleil, vue impre-
nable sur la vague pendant
la longue journée d’initiation
a la navigation. Mardi : que
d’animation ! Port Camargue,
visite privée de notre
Mumm 30. Mercredi, c’est
un entretien avec un repré-
sentant d’IBM, un de nos
sponsors qui demande
« Ou est I'imprévu ? ».
Effectivement, les grands
classiques de la journée
sont immuables : petit dej’
copieux, départ du port
pour suivre I'étape, baignade
obligatoire pour cause de
chaleur suivie pendant I'apé-
ro du départ, puis déjeuner,
sieste, re-baignade, anima-
tions diverses pour tous les
godts, guitare, chants ou
cours de navigation, retour
au port et l|'inévitable
débriefing avec notre équi-
page. C’est a ce moment
que toutes les questions du
jour trouvent leur réponse
avant d’aller diner.
Le courage de tous en ce
début de semaine donne
une autre dimension a nos
journées, ce qui est de bon
augure pour la suite des
réjouissances prévues au
programme.

Matthieu Bouteiller.

La deuxiéme équipe du
catamaran est la...
Depuis deux jours, a bord
du « Marie-Joélle », notre
catamaran, nous avons
accueilli quatre nouveaux

malades et leurs accompa-
gnateurs, quatre personnes
a qui nous apportons beau-
coup : « Cette croisiére permet
de me confier sans retenue a des
jeunes qui comprennent ma
condition et ce, en dehors des
groupes de parole et des hopi-
taux ou je ne rencontre que
d’autres malades ». J'ai le sen-
timent qu’ils ne peuvent
mesurer a quel point ils
nous enrichissent aussi.
Nous sommes souvent
frappés par leur franchise a
propos de leur maladie. lls
n’hésitent pas a nous
raconter la maniére dont ils
'ont découverte et com-
ment ils ont vécu ce chan-
gement. lIs nous font part
des difficultés qu’ils ont
rencontré dans leur travail
et dans leur famille et sur-
tout du manque d’écoute
des personnes qu’ils croi-
sent dans leur vie. Il est vrai
que cette maladie est diffi-
cile a comprendre pour
ceux qui n'ont pas de sou-
cis de santé. Comprendre
que les personnes atteintes
de SEP peuvent brutale-
ment devenir invalides et
récupérer progressivement
leur autonomie. Com-
prendre l'inquiétude de ce
que I'avenir leur réserve.
C’est 2 mon sens une gran-
de injustice que I’entourage
ne prenne pas en compte
le trouble vécu tant qu’il
n’y a pas de visualisation
matérielle du handicap :
« lls ont tendance a penser

que c’est une maladie psy-
chique et non physique »
nous dit Agnés.
Le partage d’expérience ne
s’arrétera pas apres le Tour
de France, il continuera
grace aux étroits contacts
que nous avons Noué avec
eux.

Clémence Labaume.

Une semaine riche
d’enseignements

La caravane du Tour Voile
suit son cours le long de la
Riviera et les journées a
bord du catamaran Défi
SEP défilent a une vitesse
vertigineuse. Hier, apreés
cing jours riches d’échan-
ges, nos premiers invités
sont repartis pour rentrer
chez eux en arborant avec
fierté sur le quai les cou-
leurs du Défi SEP.
Comment dresser un bilan
de cette premiére épopée
sans nuire a sa richesse et
son intensité ! Avons-nous
répondu a nos objectifs
dont le principal était, au
dela de la découverte
mutuelle et du partage de
la vie a bord, d’avoir une
meilleure connaissance de
la maladie et des différentes
maniéres de la vivre, afin de
mieux définir notre projet
de communication sur la
SEP? Le choix des per-
sonnes atteintes de SEP qui
pouvaient embarquer était
une des grandes questions
qui se sont posées, puisque
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Pour
beaucoup ce
furent de
grands
moments tant
du coté de
’équipage que
de celui des
personnes
atteintes de
SEP qui sont
venues
parfois
accompagnées
de leur
famille.
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seuls pourraient partir avec
nous ceux dont I'état de
santé était compatible avec
les difficiles conditions de
vie a bord d’un bateau.
Ce choix nous a permis de
mieux définir nos attentes
et de batir, grace a Fatiha,
Nadine, Josiane, John et
Claude, notre projet de
communication en compre-
nant mieux certains aspects
de la SEP. Ce fut d’abord
leur sensibilité au projet du
Défi SEP et I'enthousiasme
a faire connaitre la maladie.
Ensuite, leur rage de se
battre et le don de soi pour
« repécher » son voisin.
Nous avons « vécu » aussi
la difficulté des rapports
qu’elle impose au corps.
Ces cinq jours de partage
donnent du sens au travail
que nous avons réalisé pen-
dant toute I'année. llIs nous
permettent surtout de vali-
der une initiative innovante
dont I'ambition est de tis-
ser des liens entre de
jeunes malades et une
jeune association comme la
ndtre, et pourquoi pas
devenir un modeéle pour
d’autres initiatives ?

Louis Hannecart.

En miroir des
impressions des jeunes
étudiants de I’équipage
du catamaran et du
Défi SEP, les
témoignages « coté
SEP » de Céline, jeune
infirmiére et de
Martine et Benoit.

Se réconcilier avec la vie
J’ai découvert I'existence
de lassociation « En mer
pour combattre la SEP »,
dans une revue profession-
nelle infirmiére ou il y avait
un article concernant la

Défi sclérose en Plaques

Ligue Francaise contre la
Sclérose en plaques. « En
mer pour combattre la
SEP » est une association
née en 1999. Cette année,
elle regroupe des étudiants
des deux grandes écoles,
’Ecole nationale des Ponts
et Chaussée et I'Ecole Poly-
technique, tous passionnés
de voile et sensibles a la
situation des personnes
atteintes de SEP.

D’abord intriguée, j’ai
contacté des étudiants qui
m’ont expliqué leur projet
qui m’a tout de suite sédui-
te. Comme un rendez-vous
amoureux, j'attendais cette
rencontre avec impatience.
Elle promettait des jour-
nées extraordinaires, et me
transportait dans une
euphorie redoutable.

Rien n’aurait pu m’empé-
cher de participer a cet

événement. Je voulais grace
a lui pouvoir rencontrer
d’autres malades en dehors
de I’hépital, dans un envi-
ronnement privilégié, parta-
ger et exprimer ensemble
nos craintes et faire évo-
luer nos points de vue face
aux différentes difficultés.
Et surtout, je pourrai parta-
ger ma passion avec des
étudiants du méme age que
moi, sans avoir a annoncer
ma SEP, moi qui suis si mal-
adroite et parfois un peu
brutale depuis ce diagnos-
tic. En somme, je voulais
pouvoir vivre au milieu de
tous sans cacher ma mala-
die.

Enfin, nous sommes montés
a bord ou nous avons été
chaleureusement accueillis
et avons découvert leur
role a chacun et au fur et a
mesure que les journées
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passaient, leur amitié. Les
journées étaient toutes dif-
férentes les unes des
autres. J’ai passé une jour-
née sur le MUMM 30 pen-
dant laquelle je me suis
dépassée. J'ai vécu l'excita-
tion de la compétition avec
une telle saveur de liberté
que la fatigue disparaissait.
[l régnait un tel esprit
d’équipe qu’il devenait évi-
dent qu’ensemble, on peut
faire de grandes choses. Je
crois qu’en mer, le vent
souffle tous les problémes,
toutes les différences.

On raméne des souvenirs
inoubliables qui permettent
de se réconcilier avec la vie
malgré la maladie et de
vivre en harmonie avec soi-
méme, car plus les souve-
nirs sont forts, plus ils nous
redonnent force et confian-
ce en soi, en la vie et dans
les autres dans I'amitié.
Ensemble, on est vainqueur.
Céline Colliot, Infirmiére

Voir le Défi SEP
défendre la lutte contre
la maladie

Martine et Benoit, marins
d’un jour!

Quand Martine est rentrée
pour la deuxiéme fois du
groupe de paroles -
malades, elle était enthou-
siaste : « Il y avait des
jeunes du Défi SEP. lIs se
battent pour que 'on parle
de la maladie. On ne peut
pas les laisser se battre
seuls, allons sur place les
encourager ! » Elle me
demandait de l'aider a sou-
tenir 'équipage du Defi SEP,
par notre présence sur
place durant une étape du
tour voile.

C’est I’étape de Saint-
Nazaire qui fut choisie,
pendant le week-end du 14
juillet, avec une régate le

™ Vie des associations

dimanche, plus une journée
Sclérose en plaques.

Nous sommes partis le 13
juillet pour Saint-Nazaire
sous la pluie jusqu’au Mans,
puis le soleil nous a accom-
pagné jusqu’a l’arrivée.
Nous sommes accueillis a
I’hétel par les jeunes du
Défi SEP qui nous commu-
niquent le programme des
festivités.

La fin d’aprés midi s’est
passée au port ou nous
avons admiré la flotte des
38 Mumm 30, alignés
devant la base de sous-
marins, puis au village des
sponsors ol nous nous
sommes tous retrouvés :
malades, accompagnants,
I'équipe au complet du Défi
SEP ainsi que I’équipe de
KENZO (autre bateau de la
course).

Antoine présente les
actions du Défi, celles réali-
sées, ainsi que celles a venir
et les espoirs qui existent
aujourd’hui pour tous les
malades. Aprés des petits
films sur les années précé-
dentes, c’est autour d’un
cocktail fort sympathique
que tout le monde se
retrouve pour échanger les
premieres impressions sur
la course et commencer a
lier contact avec les
malades et les autres per-
sonnes présentes.

Le dimanche vers 9h30,
personne ne manque a 'ap-
pel pour embarquer sur les
trois bateaux : un grand
voilier d’'une trentaine de
métres, une grosse vedette
a moteur bien plate
et stable, et « La Jeune
Ariane », un « vieux » grée-
ment. C’est sur lui que
nous passerons notre jour-
née. En discutant avec
Serge, le propriétaire du
bateau, nous apprenons que

« La Jeune Ariane » est une
réplique de bateau-pilote
du début du siecle,
construite en 1977 d’aprés
les techniques ancestrales
et mise a I'eau a Granville.
La coque et le gréement
sont conformes a l'original,
mais les aménagements et
la motorisation ont été
congus pour une activité
moderne.

Vers 10 h, départ de tous
les bateaux : les accompa-
gnateurs dans I'écluse Est,
le reste de la flotte avec les
38 MUMM 30 dans I'écluse
Sud. Au premier tour de
moteur, la tension monte
d’un cran : nous allions
enfin découvrir le Défi SEP
au milieu de tous les autres
MUMM. Il nous faut un
bonne heure pour rejoin-
dre I'emplacement du par-
cours. L'écluse passée, les
tubes de créme sortent des
sacs : pour un premier
soleil et avec la réverbéra-
tion sur P'eau, cela semble
nécessaire. Sortis du port
donc des turbulences,
quelque uns hissérent la
grand voile, sous les ins-
tructions de Serge car sur
« La Jeune Ariane », les
manceuvres sont diffé-
rentes de celles d’un voilier
moderne.

La flotte des MUMM 30
arrive sur site plus vite que
prévu avec d’autres ba-
teaux d’accompagnement.
Dans l'attente de définition
du parcours pour cause de
vent tournant et trop
faible, un ballet commence
entre les MUMM 30 et I'en-
semble des bateaux sui-
veurs. Bien qu’un peu en
retrait, pour nous, novices
en la matiére, ces nouvelles
figures nous procurent déja
de fortes impressions. Sur
360°, la mer est couverte
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> de bateaux avec ou sans

spi. Chacun cherche a iden-
tifier le Défi SEP que I'on
admire pendant quelque
minutes quand il vient tour-
ner pres de nous. Deux
membres du Défi nous
commentent les actions et
procédures de navigation.

Une premiére procédure
de départ est lancée. Aus-
sitot alignés sur un vire-
ment de bord, un nouveau
ballet commence : étre le
mieux placé au coup de
pistolet annongant le
départ. Faux départ : une
nouvelle procédure est
relancée et la, tous les
MUMM 30 s’élancent
toutes voiles dehors. Ne
pouvant suivre le rythme,
« La Jeune Ariane » se
poste a la bouée de retour.
La, nous pourrons voir les
bateaux de preés. Au loin,
nous apercevons la flotte
avec les premiers spis sor-
tis, signe des premiers
retours. Le spectacle est
partout, car a part les deux
membres du Défi, et Serge,
personne ne connait le pas-
sage de bouées. Imaginez

L'équipe du Défi Sclérose en Plaques.
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38 bateaux lancés toutes
voiles dehors, vent arriére,
chacun voulant passer
le premier entre deux
bouées. Cela donne des
frayeurs a certains skippers
a entendre les cris poussés.
Les bateaux repartent pour
un deuxiéme tour. Toujours
fidele pres de la bouée,

de passer I'écluse. De retour
a quai, tous les équipages se
retrouvent sur le podium
pour la remise des prix.

Le Défi SEP recoit le prix de
la combativité, les membres
de I'équipe avec des malades
montent sur le podium sous
les applaudissements du
public.

M. et Mme Lepinay a Saint-Nazaire.

« La Jeune Ariane » attend
le retour des bateaux. Au
deuxiéme passage, les
écarts sont faits, tous les
bateaux descendent sous
spi vers le pont de Saint
Nazaire pour I'arrivée. Tous
ces spis et toutes ces
coques nous offrent un fes-
tival de couleurs et
d’images extraordinaires.

Déja, nous devons penser au
retour, car nous avons enco-
re une bonne heure de navi-
gation a contre-courant, pour
cause de marée descendante.
Les yeux pleins d’images, le
retour se passe plutot calme-
ment. La surpopulation de
bateaux dans le port, en ce
[4 juillet nous oblige d’at-
tendre, prés de 50 mm,
accosté aux autres bateaux
de la journée Défi SEP, avant

Aprés un rapide « au
revoir » il faut quitter Saint-
Nazaire et retourner vers
Paris, fatigués par cette
journée en mer, mais heu-
reux de ces deux jours et
de toutes ces images. Un
petit regret toutefois pour
notre premiére participa-
tion a une journée SEP, celui
de s’étre laissés griser par
le bateau et ce merveilleux
spectacle et de ne pas étre
allés un peu plus vers les
malades et I'équipe du Défi.
Un immense merci a tous,
pour la joie qui nous a été
donnée grace a votre
dévouement pour faire
connaitre la maladie, mais
aussi pour nous avoir donné
a réver.
Martine et
Benoit Lépinay m

Le Courrier de la Sclérose en Plaques - N° 89 - Octobre 2001

- —
=

™ Vie des associations

L'Odyssée de 'Espoir :

oujours plus loin

Les garcons au centre de rééducation
SEP de Topolsica.

Le I aolt dernier, Joél, Phi-
lippe et Christophe sont
partis pour un tour du
monde a vélo afin de ren-
contrer des associations
nationales de lutte contre la
sclérose en plaques (cf :
Courrier de la SEP, n°® 86,
87 et 88 de janvier, avril et
juillet 2001). lls entamaient
ainsi un périple de 22.000
km avec quelques 7.700.000
coups de pédales au pro-
gramme.

Deux mois aprés leur
départ, le temps est venu
de faire un « point-étape »
avec vous tous qui lisez le
Courrier de la SEP et sui-
vez leur courageuse aven-
ture...sans oubliez que
vous avez aussi, chaque
jour, la possibilité de lire le
récit de I’étape et/ou de les
encourager en leur laissant
un message sur le site

Internet de l'association
I’Odyssée de I'Espoir :
http://www.odyssee-
espoir.com

Qu’ont donc vécu nos
trois aventuriers de
I’espoir pendant ces
deux mois ?

Qu’ont-ils appris sur la
sclérose en plaques ?

Quelles sont les
associations qu’ils ont
rencontrées ?

- aolt

Grand départ de la Barben
sous les bons auspices de la
chaleur provencale, estivale
et humaine. Les trois
cyclistes partent accompa-
gnés de 30 jeunes qui les
suivront jusqu’a Génes en
Italie.

3-15 aoiit

Au fur et a mesure de leur
avancée, Joél, Philippe et
Christophe rencontrent
des persones atteintes de
SEP par l'intermédiaire de
I’AISM, I’'association natio-
nale italienne de lutte
contre la SEP qui comptent
99 antennes locales. 50.000
personnes sont atteintes de
SEP en lItalie.

Ils rencontrent les antennes
locales de Savone, Génes,
Vérone, Venise et Trieste
qui sont sur leur trajet.

Myriam Bartissol,
Communication

externe
Odyssée de I'Espoir

Philippe, Joél et Christophe
poursuivent leur route

a la rencontre

des associations nationales de lutte
contre la Sclérose en Plaques

16-20 aoiit

Les trois cyclistes sont en
Slovénie. lIs ont déja par-
couru 1.400 km depuis le
I*" aodt. lls passent 4 jours
a Ljubjlana avec les repré-
sentants de I’association
nationale de lutte contre la
sclérose en plaques slove-
ne. La presse est au rendez-
vous, c’est I'occasion d’ex-
pliquer I’Odyssée de I’Es-
poir et de parler de la SEP.
2.400 personnes sont
atteintes par la SEP en Slo-
vénie sur une population
de 1.900.000 habitants.
Conscient que la recherche
médicale est en retard par
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Joél, Philippe et Christophe en compa-
gnie du Dr Guseo au MS Day hon-
grois.

rapport a celle menée dans
d’autre pays, 'Etat a décidé
de consacré l'intégralité de
son budget pour la SEP a la
prise en charge sociale de
la maladie. Tous les ans,
toutes les personnes
atteintes de SEP peuvent
bénéficier gratuitement
d’un séjour de 2 semaines
en centre de rééducation,
période qui sera doublée si
la personne fait partie de
I’association nationale
DMSS.

20-25 aolt

La traversée autrichienne
est moins riche en ren-
contres que celle de la Slo-
vénie.

Les gargons obtiennent
néanmoins un rendez-vous
le 23 aolt au service neu-
rologique de I'hopital cen-
tral de Vienne. Le 24 aolit,
ils rencontrent des repré-
sentants de I’association
nationale autrichienne
MSGS et des personnes
atteintes de SEP. En
Autriche 8.000 personnes
ont la SEP pour une popu-
lation de 7.500.000 habi-
tants. L’association a une
vocation sociale. Elle pro-
pose a ses adhérents une

écoute, du conseil et de
I'information sur la SEP.

25-29 aout

Ce n’est pas toujours évi-
dent de se faire com-
prendre quand les langues
en commun sont un alle-
mand et un anglais approxi-
matifs ! Le séjour en Slova-
quie n’en demeure pas
moins trés instructif. Avec
la rencontre de malades de
la SEP et des représentants
de lassociation nationale,
Joél, Philippe et Christophe
apprennent que 5.000 per-
sonnes environ sont
touchées par la maladie
pour une population de
5.000.000 d’habitants. A
Bratislava, M. Ivan, le res-
ponsable de I'association
leur explique qu’il existe 6
centres spécialisés pour
accueillir les personnes
atteintes de SEP répartis
dans les principaux hépi-
taux slovaques. Ces per-
sonnes sont traitées par
Avonex et Interferon et 10
personnes sont a I’essai
avec le Copolymére. Dans
les 24 associations locales,
il existe de groupes spéci-
fiques pour les adolescents
atteints de SEP.

29 aolt - 2 septembre
C’est en Hongrie que les
cyclistes vivent certaine-
ment leurs plus fortes
émotions. Le | septembre,
ils participent au MS Day
national (MS=multiple scle-
rosis) avec des respon-
sables de I’association
nationale de lutte contre la
SEP hongroise avec le Dr
Andras Guseo, un des ani-
mateurs de la journée qui a
pour vocation de faire
connaitre la SEP et de la
médiatiser. Les gargons
prennent la parole devant
une assemblée de plusieurs
centaines de personnes et
de journalistes. lIs expli-
quent la mission de leur
Tour du monde et de
I’Odyssée de I'Espoir.

3-12 septembre

Accueil trés chaleureux en
Roumanie. Lors de la ren-
contre avec le représentant
de l'association nationale a
Bucarest et des personnes
atteintes de la SEP il appa-
rait que la Roumanie
manque cruellement de
moyens économiques pour
la prise en charge de la SEP.
Sur 20.000 malades pour
une population de 23 mil-
lions de Roumains, seuls
100 personnes peuvent
suivre des traitements car
les médicaments sont tres
colteux. Il n’y a pas de
centre de rééducation en
Roumanie. Les malades
comptent alors bien sou-
vent sur le soutien et l'aide
de leur famille et des asso-
ciations.

13-21 septembre

Les gargcons poursuivent
leur route en Bulgarie. lls
mangent peut-étre trop de
yaourts et prennent du
poids car les petits inci-
dents techniques sur les
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vélos se multiplient !... lIs
vont de nouveau a la ren-
contre de différents
membres des associations
nationales de lutte contre
la SEP. C’est notamment le
cas a Plovdiv et Sofia.

Ils apprennent que dans
quelques jours, les trois
grandes associations du
pays, Sofia, Plovdiv et Varna
fusionneront pour ne créer
qu’une seule association.

22 septembre

Les gargons traversent la
frontiére turque. lls rencon-
trent les premiers repré-
sentants de I'association
nationale turque a Edirne.
Ils poursuivent actuelle-
ment leur route vers Istan-
bul pour passer quelques
jours en compagnie de I'as-
sociation de lutte contre la
SEP implantée dans la capi-
tale.

A suivre...

En raison de l'actualité mondiale
et de ses répercussions régio-
nales, ils ne traverseront pas
I'lran et le Pakistan. m

« Becoute SEP » & votre service

Vous ou quelqu’un de votre entourage avez la sclérose en plaques.
La Ligue Francaise contre la Sclérose en Plaques met & votre dis-
position un service téléphonique : Ecoute SEP, qui est assuré par
des bénévoles. Tous les mardis de 13 h a 17 h

™ Vie des associations

La contribution de la Ligue...
Soutenir le passage de ’information
iCi et la-bas.oo

La démarche entreprise par la Ligue Frangaise contre
la SEP d’associer les Collectivités locales francaises
qui ont des partenariats de coopération décentralisée
avec des collectivités locales dans les pays traversés
par Christophe, Joél et Philippe est une initiative ori-
ginale dans l’esprit de sa dimension internationale et
dans sa dimension d’aide aux patients.

Cette action permet de sensibiliser doublement au
plus haut niveau, les collectivités locales francaises
avec leurs partenaires étrangers & la sclérose en
plaques, & son approche culturelle et sociale pouvant
créer ainsi un éventuel axe de coopération.

Des contacts privilégiés avec les collectivités locales
francgaises identifiées grace & la CNCD — Ministére des
Affaires Etrangéres ont permis de sensibiliser les
autorités étrangeres pour accueillir les 3 garcons en
médiatisant leur arrivée et en leur offrant I’hospitali-
té, comme Sibiu en Roumanie par « La Maison de 1'Ille
et Vilaine » ...

Huit collectivités étrangeres ont répondu favorablement
& la demande de leurs partenaires francais, qui se sont
tous mobilisés pour faire passer notre message.

Il s’agit de Génes avec Marseille, de Gyor (Hongrie)
avec Colmar, Budapest avec Strasbourg et le Conseil
Régional d’Ile de France, Szolnok grace & Initiatives
France-Hongrie (Paris- MAE-Trésor), de Cluj Napoca
(Roumanie) avec Nanteg, Sibiu avec Rennes et la Mai-
son de I'Ille et Vilaine, Bucarest avec le Conseil Régio-
nal Ile de France et Rusetu avec Saumur.

Cette initiative vient en complément de celle commen-
cée dés janvier 2001 par la Ligue qui a contacté toutes
les associations nationales de MS de la Fédération
Internationale des Associations de Sclérose en Plaques
existantes sur le parcours de 1'Odyssée de I’'Espoir.

Des rencontres de méme nature sont prévues pen-
dant la seconde partie de leur voyage 2002.

N°Azur 0.810.808.953

Pour le colt d'une communication locale
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| Paris,

1'7 octobre
2001

La Ligue Frangaise
contre la Sclérose en
Plaques s’est inscrite au
colloque organisé au
Sénat par le Groupe de
prospective du Sénat
dans le cadre des ren-
contres internationales
sur le théme « Les
Révolutions de |Ila
Santé ».m

I_I_I_I_IJ

rl_l_l_l_l_l_

Melbourne,
30 septembre —
S octobre 2001

La Ligue Frangaise contre la Sclérose en
Plaques participera a la réunion des Membres
de la Fédération Internationale des Associa-
tions de Sclérose en Plaques et sera repré-
sentée par Madame Rolande Cutner, membre
du conseil d’administration de la Ligue et
membre du PwMSC, comité des Personnes
ayant une SEP. m

Lyon,
23 septembre 2001

La deuxiéme réunion régionale d’information organisée
le 22 septembre 2001 par le service de Neurologie A,
de 'Hépital Neurologique de Lyon a I'Espace Téte d’Or
s’est déroulée dans une ambiance trés chaleureuse et
conviviale partagée par pres de 600 personnes.
Organisée par le Pr. Christian Confavreux cette
réunion a mis I'accent sur deux thémes particu-
lierement sensibles pour les personnes atteintes de
sclérose en plaques, celui des « Aides professionnelles
et sociales » exposées par le Dr Dominique Fasquel,
médecin chef du Service Médical d’Assurance Maladie
de Lyon et par Mme Frangoise Derochefort, assistance
sociale du centre Médical Germaine Revel, et celui des
« Actualités et stratégies thérapeutiques » présentées
par le Pr. Christian Confavreux et le Dr Sandra Vukusic
de I’hopital neurologique de Lyon en « duo » avec
Mme Sylvie Van Cauwenberghe de la Nafsep-Lyon.
Grace a une reconfiguration de la salle, chaque
personne a pu, sans quitter sa place, participer aux
deux ateliers proposés, le premier « Les vertus de la
parole : 'accompagnement thérapeutique » par Mme
Micheéle Montreuil, Psychologue a ’'Hépital de la
Salpétriére a Paris et le second « Gérer sa SEP au
quotidien » par le Dr Odile de Parisot, du Centre
Médical Germaine Revel et le Dr Frangois Borgel,
Neurologue a Grenoble.

La Ligue Frangaise contre la Sclérose en plaques était
partenaire de cette réunion avec les autres associations
concernées par la SEP, ’APF et la NAFSEP avec leurs
délégations locales ainsi que ’ARSEP et le soutien des
4 laboratoires Biogen, Schering, Serono et Teva. m

Paris, 10 octobre 2001

La Ligue Francaise contre la Sclérose en Plaques s’est inscrite au colloque organisé a

I’Assemblée Nationale par le SNIP, Syndicat National de I'lndustrie Pharmaceutique et
le LIR, Laboratoires Internationaux de Recherche sur le théme « Besoins médicaux et
progrés thérapeutiques : comment concilier attentes des patients et réalités écono-

miques ». ®

Vie quotidienne

des numeros utiles...

Les Centres
d’Information Emplois
Familiaux d’Ile de
France & Paris
Services & domicile
pour la Famille

Au 0 810 13.32 32, une
conseillere renseigne toute
personne qui en fait la
demande sur les presta-
tions proposées et aides
financiéres individualisées.
Ce service d’information et
d’orientation gratuit est
ouvert du Lundi au Jeudi de
9 hal8h 30 et leVendredi
de 9hal7 h 30;il fait par-
tie de Paris Services a
domicile pour la Famille,

association regroupant 85
associations agréées par la
Préfecture de Paris qui
s’engagent a recruter du
personnel de qualité, a
accompagner les familles
dans leurs démarches admi-
nistratives et a intervenir
auprés des familles comme
mandataire, prestataire ou
intermédiaire en leur
apportant une garantie de
qualité avec la formation et
la professionnalisation des
intervenants.

35 prestations sont
proposées dans les
domaines suivants :
Enfance, personnes dgées,
personnes dépendantes,

Mise en place par laVille de Paris,
le département de Paris,

la Caisse d’Allocations Familiales de
Paris, ’ANPE, la Caisse des Dépots
et Consignations (ASOC) et

le Conseil Régional d’lle de France
cette initiative est destinée

a faciliter la vie des Parisiens et
des Franciliens quand

se pose un probleme

de la vie courante.

personnes handicapées et
autres services a domicile.
En lle de France, 6 plates-
formes départementales
fonctionnent sur le méme
principe.m

besoin de votre aide financiere...

LIGUE FRANGAISE CONTRE LA SCLEROSE EN PLAQUES

40, rue Duranton - 75015 Paris - Tél. 01 53 98 98 80 - Fax 01 53 98 98 88 - CCP Paris N° 938 47 N

Association reconnue d'utilité publique (Décret du 21 janvier 1997 - J.0. du 28 janvier 1997)
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Nom Téléphone Horaires Adresse Ville
Paris Service a \
75 et 92 | Domicile pour a 0810 133232  [-2u):9a 180301, Bardinet (75014 Paris
. V:9al17h30
Famille
L & Merc : ,
78 Centre Ressources ) 39900808 9hal2het > rue de IAssem- | 76406 vergailes
Emplois Familiaux . blée Nationale
[4haléh
Agence pour L, Mar, ] &V : Im. Espace Europe
91 ’Economie en 08000724 11 9hal2het -=SP P 191042 Evry Cedex
\ 7,rue F. Truffaut
Essonne I13hal7h30
Infos Services a LauV:9al7h 69, rue de
93 et 95 o 01 558709 09 Permanence télé- ’ 93200 St Denis
Domicile . Strasbourg
phonique S-D.
Centre de Ressources LauJ:9hal8h |3,avenue Ch.de |94475 Boissy St
o duVal de Marne UGS V:9hal7h Gaulle Léger Cedex
CLERI (Comité de
Liaison, d’Etudes ) .
77 |deRechercheet 0800427090  -lMan)&Vi 16 squareBlaise 77040 gy,
Moin . 9haléh Pascal
d’Initiative en aide
a domicile)
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La Ligue Francaise
regions

AQUITAINE
M. Bernard BOURG
« La Céte » 24360 PIEGUT PLUVIERS -Tél.:05.53.60.55.93

AUVERGNE
M. Michel NOWAK
5,bd Claude Bernard - 63000 CLERMONT FERRAND - Tél.:04.73.27.54.59

BASSE - NORMANDIE
Mme Annick BRUNET
Les 2 Eglises - Les Moitiers d’Allonne - 50270 BARNEVILLE sur MER -Tél.: 02.33.53.56.82

BRETAGNE

CENTRE MUTUALISTE DE KERPAPE - Mutualité du Morbihan
Directeur : M. Jacques BRISSON - Médecin-chef : Dr Jacques KERDRAON
BP 78 - 56270 PLOEMEUR -Tél.: 02.97.82.60.60 - Fax :02.97.82.62.09
Service de rééducation neurologique pour adultes.

CHAMPAGNE-ARDENNE

Mme Lydia CORVINO

3, place du Général Giraud - 51300 VITRY le FRANCOIS -Tél.: 03.26.72.20.16
M. Jean-Pierre FORET

I, rue Héléne Boucher - 52000 CHAUMONT -Tél.:03.25.32.12.84

CENTRE

Mme Sophie POILANE

6, place de la Nation - 18000 BOURGES - Tél.:02.48.70.20.91

Mme Marie-Thérése BARTHE

48, avenue des Chataigniers - La Chataigneraie - 45640 SANDILLON -Tél.:02.38.41.05.92

FRANCHE-COMTE

ASSOCIATION SEP MASSIF JURASSIEN

Présidente : Mme Francoise LAZZAROTTO

20, chemin des Vergers - 39200 ST CLAUDE - Tél./Fax : 03.84.45.03.14

LORRAINE

ASSOCIATION ESPOIR

Président : M. Robert HAYDINGER

25, rue des Hirondelles - 57460 KERBACH - Tél.: 03.87.87.80.80
Association de personnes avec sclérose en plaques et leurs familles.

MIDI-PYRENEES

AGESEP 31 - ASSOCIATION DE GESTION D’ETABLISSEMENTS POUR PERSONNES ATTEINTES DE SCLEROSES EN PLAQUES
Président : M. Gaston ESCUDE - Directeur : M.Alain BOURY

Site Internet : www.agesep3 |.com - E-mail : agesep.3 | @wanadoo.fr

Centre Pierre Hanzel

4, rue de 'Evéché - 31310 RIEUXVOLVESTRE - Tél.: 05.61.90.83.83 - Fax : 05.61.90.83.80

Maison d’accueil spécialisée. Centre de rééducation fonctionnelle.

Centre Louis Donat

31220 SANA -Tél.:05.61.90.86.20 - Fax : 05.61.90.86.23.

Maison d’accueil spécialisée.

CentreVivre Ensemble

Président : M. Gaston ESCUDE - Directrice : Mme Sylvie GUYOT - 31220 MONDAVEZAN - Tél.: 05.61.90.07.79 - Fax :05.61.90.27.95
Foyer de vie pour adultes handicapés moteurs.
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NORD

CENTRE MEDICAL HELENE BOREL

Président : M. Christian DABBADIE - Directeur du Centre : M. Bernard DESMYTTER - Médecin chef : Dr Jean-Gabriel PREVINAIRE
Correspondante Ligue : Mme Aline MATYSIAK

Chateau du Liez - BP | - 59283 RAIMBEAUCOURT -Tél.:03.27.93.16.16 - Fax :03.27.93.16.00

Centre de rééducation. Foyer d’accueil long séjour.

M. Alfred LEDOUX

31 bis, rue du Pont de Briques - 62360 HEDIGNEUL les BOULOGNES - Tél.: 06.87.62.12.44

PARIS - ILE DE FRANCE

LIGUE FRANCAISE CONTRE LA SCLEROSE EN PLAQUES

Président : Pr René MARTEAU

40, rue Duranton - 750015 PARIS -Tél.: 01.53.98.98.80 - Fax :01.53.98.98.88 - Internet : www.lfsep.asso.fr - E-mail : info@|fsep.asso.fr
Groupe de Parole

APCLD - ASSOCIATION AU SERVICE DES GRANDS MALADES DES POSTES & TELECOMMUNICATIONS

Président : M. Claude VIDAL - Secrétaire Général : Mme Florence SIMON

6,impasse de Bonne Nouvelle - 75010 PARIS - Tél.:01.48.24.21.50 - Fax :01.42.46.21.23

Apporte une aide a ses adhérents dans les domaines social, moral, administratif et pécuniaire. - Publication trimestrielle : « PTT Solidarité ».
EN MER POUR COMBATTRE LA SEP

3, rue Darcel - 92100 BOULOGNE -Tél.: 01.46.05.28.69 - Fax :01.46.05.28.69 - Mme Clémence LABAUME :Tél.01.46.37.60.47

FONDATION LEOPOLD BELLAN

Président : M. Michel CRESTIN - Directeur Général : M. Joél LINHARDT

64, rue du Rocher - 75008 PARIS -Tél.:01.53.42.11.50 - Fax : 01.45.22.12.07

Elle gére 24 établissements, 33 budgets d’exploitation et 1.600 salariés. - Elle a 4 secteurs d’activités dont le secteur de la santé et du social, la
prise en charge des personnes dgées, des enfants et des adolescents.

Mme Francoise RAMPENEAUX

6, résidence Bel-Air - 77124 VILLENOY -Tél.: 01.60.09.18.10

M. et Mme Francois MARVIER

26, promenade Mona Lisa - 78000 VERSAILLES - Tél.:01.30.21.59.97

Mme Michéle DERYCKE

13, allée des Bacchanales - 78180 MONTIGNY le BRETONNEUX -Tél.: 01.30.43.47.54
M. José DUBOS

53, rue de Concy - 91330 YERRES - Tél.: 01.69.48.30.20

Mme Nathalie VERHEYT

13, rue de Mandres - 94520 PERIGNY sur YERRES - Tél.:01.45.98.97.86

POITOU-CHARENTES

Mme Sabine SIMOUSSA

52, avenue Léopold Robinet - 17000 LA ROCHELLE - Tél.:05.46.27.66.62
Mme Ghislaine PERILLAUD

37, rue du Breuil-Mingot - 86000 POITIERS - Tél.:05.49.61.10.24

PROVENCE-ALPES-COTE dA’AZUR

M. Gérard FAYET
23, avenue Balard - 04600 SAINT AUBAN -Tél.:04.92.64.16.15

Mme Andrée CASUCCIO
Déléguée de '’APCLD - 5, chemin de 'Industrie - 06110 LE CANNET - Tél.:04.93.46.06.71

RHONE ALPES

ASSOCIATION GERMAINE REVEL

Centre médical Germaine Revel - Président : M. Antoine GUYOT - Directeur du Centre : M. Francis CRISTALLINI
Médecin chef : Dr Odile de PARISOT - Médecin : Dr Colette BENETON

69440 SAINT MAURICE sur DARGOIRE - Tél.: 04.78.81.57.57 - Fax : 04.78.81.27.05

Centre de rééducation, réadaptation, réinsertion des affections neurologiques chroniques. - Spécialité SEP - Publication semestrielle : « Déclic ».
SEP RHONE-ALPES

Président : M. Jean-André FERRANTI,

41, rue Blanche Monier - 38000 GRENOBLE - Tél.:04.76.42.21.85 - Fax :04.76.63.22.76

Association de sclérosés en plaques Rhone-Alpes. - Une revue trimestrielle : « Le poing sur la table ».

Madame Jean BRULIARD

I I, boulevard Jules Ferry - 01000 BOURG EN BRESSE - Tél.: 04.74.32.68.33

Le Courrier de la Sclérose en Plaques - N° 89 - Octobre 200| - 29




B Livres et publications

Les prix sont indiqués
port compris.

LE REGLEMENT

doit étre joint a la
commande et établi a
ordre de

la LFSEP.

»
7
O

A COMMANDER
AUPRES
DU SIEGE :

LFSEP
40, rue Duranton
75015 Paris

30 =

«TU CONNAIS QUELQU’UN
QUIA LA SEP? »
(une brochure pour la famil-

le, notamment les enfants),
28 p.30 F

« SEP - GYMNASTIQUE POUR
TOUS LES JOURS »

(programme d’entrainement
a domicile),48 p.30 F

« SEP - TRAINING QUOTIDIEN »
(destiné aux patients peu

mobiles et a leurs aides),
80p.30F

La collection compléte
(adhérent gratuit,
non adhérent 100 F,
port compris)
comprenant :

B « VIVRE AVEC LA SEP »
¥« LA SEP ET L’EMPLOI »

E LES FICHES BLEUES
rédigées avec I’aval des
membres du Comité
Meédical et Scientique
de la LFSEP :

FICHE N° | : La fatigue et la SEP
FICHE N° 2:La vision et la SEP

FICHEN°3
Les troubles urinaires dans
la sclérose en plaques

FICHE N° 4
La grossesse et la SEP

FICHE N° 5
Les démarches administratives

FICHE N° 6 : La réadaptation
FICHE N°7:La constipation

FICHE N° 8 : Lauxiliaire de vie
Lallocation « tierce person-
ne »

Livres

« LA SCLEROSE EN PLAQUES »
(livre du professeur Marteau,

éditions Odile Jacob avril
1998),90 F

Publications
de la Ligue

FICHEN° 9
L'accessibilité des logements

FICHEN° 10
Chaleur et SEP

FICHE N° I
Aides techniques de marche
et fauteuils roulants

FICHE N° 12
Couple et SEP

FICHE N° I3
Le sondage intermittent

FICHEN° 14
Enfants de parents porteurs
de SEP

FICHE N° 15
Tremblement et SEP

FICHE N° 16
Annonce du diagnostic de la SEP

FICHE N° 17
Troubles de 'équilibre et SEP

FICHE N° I8
SEP et régime alimentaire

FICHE N° 19
La spasticité dans la SEP :
est-elle utile ou nuisible ?

FICHE N° 20
Douleurs et SEP

Livres

Livres

TRADUCTION FRANCAISE DE
« THERAPEUTIC CLAIMS »
(Revue des traitements dans
la SEP, éditée par la Fédéra-
tion internationale des socié-
tés de SEP - IFMSS), 90 F

« ERNESTOR LE CASTOR »
gratuit, sur demande, pour la
France métropolitaine.

Publications
dela Ligue

FICHE N° 21
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