La lettre ¢ président

La Fondation Léopold Bel-
lan, membre de la Ligue
Francaise contre la Scléro-
se en Plaques, ouvre les
portes de I'Espace Léopold
Bellan - 64, rue du Rocher,
75008 Paris, pour accueillir
’Assemblée générale de la
Ligue, le Il juin a 15
heures. Au cours de cette
Assemblée, sera renouvelé
par moitié le Conseil d’Ad-
ministration. Tout membre
adhérent de la Ligue, a jour
de sa cotisation pour l'an-
née 2003, peut poser sa
candidature dans son collé-
ge.Vous trouverez 'appel
officiel a candidature dans
ce numéro.

La sclérose en plaques
entraine des difficultés nou-
velles auxquelles personne
n’est préparé : trouver une
ou des solutions non seule-
ment pour soigner les
troubles neurologiques eux
mémes mais aussi pour
vaincre tout le cortege
d’obstacles nouveaux qu’ils
entrainent est tres difficile.
Il est mis a votre disposi-
tion, dans ce numéro, des
informations pratiques.
Leur but : faciliter la
recherche des solutions
pour résoudre certaines
des difficultés que la scléro-
se en plaques crée dans le
quotidien.

Une nouvelle rubrique
« GRILLE de LECTURE » a
été créée pour vous per-
mettre de mieux com-
prendre les termes utilisés
par les médecins dans les

documents écrits qui vous
sont remis. Dans le numéro
93 du Courrier, le Profes-
seur Etienne Roullet a
commenté en termes clairs
le compte rendu d’IRM.
Vous trouverez dans
ce Courrier une lettre
« exemple » que le neuro-
logue adresse a votre
médecin traitant apreés la
premiére consultation et le
premier bilan qui a été
nécessaire pour établir un
diagnostic et une stratégie
de prise en charge. Les
termes techniques qui
émaillent ce texte ont
besoin parfois d’'une expli-
cation que vous y trouve-
rez ; ce texte peut servir de
trame au futur entretien
que vous aurez avec votre
médecin traitant.

Depuis peu se mettent en
place des Réseaux de
médecins neurologues
hospitaliers et libéraux,
connaissant bien les pro-
blemes médicaux et de
prise en charge provoqués
par la sclérose en plaques.
C’est ainsi que vous trou-
verez les adresses et numé-
ros de téléphone de ces
réseaux déja existants et
de ceux qui se mettent en
place : ils vous permettront
de poser des questions
précises a vos médecins
traitants a ce sujet et
méme de les en informer.
S’il n’existe pas encore de
réseau officialisé dans
toutes les régions, ces ini-
tiatives se multiplient. Elles

sont relativement récentes;
nées sous la pression de
différentes associations qui
ont ainsi fait savoir com-
bien il était difficile pour les
patients de savoir a qui
s’adresser, que l'information
était capitale dans ce
domaine. La prise de
conscience des médecins
responsables, qui recon-
naissent enfin le droit des
malades a I'information et
la diminution de la réserve
que les médecins, indivi-
duellement, éprouvaient a
cette diffusion de l'informa-
tion qui aurait pu étre
interprétée fallacieusement
comme une publicité de
mauvais aloi, voire méme
illégale, ont permis I’établis-
sement de ces réseaux.
Dans le cadre de la « sim-
plification » du dédale de
I’Administration, se met
également en place, dans
chaque département, un
site unique de « VIE AUTO-
NOME » auquel toute per-
sonne qui tente de résoudre
un probléme administratif
créé par la maladie et le
handicap peut et pourra
s’adresser.

Si ces nouveautés parais-
sent encore insuffisantes,
elles marquent le début de
I'affirmation d’'une nouvelle
mentalité qui se profile et
dont les associations doi-
vent user de leur pouvoir
limité pour accélérer le
processus. =
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Dans le cadre de la loi « Informatique et liberté », vous avez la possibilité de demander la consultation et

la rectification des informations vous concernant contenues dans nos fichiers.

> Reproduction d’articles ou d’extraits d’articles autorisée aprés accord donné par la rédaction du Courrier.

Mention obligatoire : « Extrait du Courrier de la sclérose en plaques ».

> Les annonces et encarts publicitaires apparaissant dans la revue n’engagent que la responsabilité des

annonceurs. En aucun cas, leur présence n’implique une caution de la part de la Ligue.

« Becoute SEP » & votre service

Vous ou quelqu’un de votre entourage avez la sclérose en plaques.
La Ligue Frangaise contre la Sclérose en Plaques met & votre dis-
position un service téléphonique : Ecoute SEP, qui est assuré par r
N° des bénévoles.
Azur 0.810.808.953 Dpu lundi au vendredi de
Pour le colt d'une communication locale 10 h § 16 h.
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Créer du lien
Les projets des femmes et des
hommes de bonne volonté suivent les
mémes cycles d'évolution que toute
forme de vie sur notre Terre.
lls naissent dans I'esprit de celles et
de ceux qui veulent, parfois contraints
par la maladie, que I'environnement
quotidien dans lequel nous vivons,
soit plus humain, plus vivable dans un
esprit de solidarité et de dignité.
lls se heurtent a mille obstacles ; la
nouveauté qui dérange et remet en
question une certaine forme de pas-
sivité, encadrée par des lois qui
engendrent un égoisme confortable
et qui évitent toute remise en ques-
tion d'une société individualiste.
IIs nous obligent a changer notre
regard et nos habitudes : c'est le
temps de la maturation qui s'opére
dans le silence. Ce temps parait inter-
minablement long, souvent désespé-
rant. C'est la méme chose qui se passe
pour la Recherche et pour la mise en
place d'une réelle solidarité de tous
les jours, celle du coeur et des lois.
Puis, avec des signes forts qui réinves-
tissent le cours de la vie, vient le
temps de leur visibilité, avec des
pistes tres prometteuses dans la
Recherche pour mieux connaitre la
SEP; avec, en direction des patients et
de leur famille, la mise en place de
fagon volontaire et bénévole dans les
régions de Réseaux hospitaliers, qui
seront des relais vers une meilleure
prise en charge au quotidien ; avec
dans sa fonction fédératrice d'ensem-
blier, une volonté de I'Etat de simpli-
fier les démarches administratives
dans le cadre de la compensation du
handicap par la création des 1997,
des Sites de vie autonome.
Enfin, il y a la Ligue, qui sert de lien
entre vous et toutes ces initiatives
qui se mettent en place pour vous et
que nous portons a votre connais-
sance avec les coordonnées des Per-
sonnes Ressources.
Mais gardons a ['esprit, que ces initia-
tives naissantes sont fragiles et
qu'elles ont besoin, pour remplir le
but qu'elles se sont données, d'étre
éprouvées au quotidien par vos
demandes mais aussi, de vos proposi-
tions pour que réussisse le pari d'hu-
maniser davantage le vécu de chacun.
Et que Clest en nous mobilisant tous,
que nous y parviendrons.
Eliane Perdrier
Rédactrice en Chef

™ Micux comprendre
'interféron .Igeta :
10 ans déja !

Dans la SEP, I'interféron B
est né le |5 avril 1993, date
de publication dans la
revue « Neurology » de
I’article de Donald Paty
(Vancouver, Canada), signa-
lant le succés du premier
essai dans les formes
rémittentes de SEP. Depuis,
dix ans se sont écoulés,
d’autres essais thérapeu-
tiques et des centaines
d’articles scientifiques ont
suivi, et ce médicament est
devenu le traitement de
référence de la SEP.

Ce qu’apporte
Pinterféron
(Les études
scientifiques)

Linterféron B est un traite-
ment de fond efficace dans
les formes de SEP évoluant
par poussées, qu’il s’agisse
des formes rémittentes
pures, des formes progres-
sives avec poussées sur-
ajoutées, ou des « premiers
événements démyélini-
sants », c’est-a-dire des
patients a fort risque de
développer a court terme
une SEP.

Linterféron B diminue la
fréquence des poussées et
réduit le risque d’appari-
tion ou d’aggravation du
handicap fonctionnel. Lin-
terféron B n’est pas efficace
sur le handicap des patients
dont la maladie évolue pro-
gressivement. Le taux de

patients que leur maladie
laisse tranquille, sans pous-
sée, sans aggravation du
handicap, est certainement
le critere d’efficacité le plus
robuste et celui qui a le
plus de signification pour
les patients. Apres un an de
traitement, ce taux aug-
mente de 30 %, comme
I'indique une étude collabo-
rative trés pragmatique
parue dans la revue « The
Lancet » au mois de février
2003. Les effets indésirables
dus a linterféron B sont
limités et dans I’ensemble,
acceptables.

Quel réel bénéfice
pour les patients ?
(Qu'en est-il dans la
vraie vie ?)

En France, certains patients
(probablement 20 a 30 %
du total des patients traités
en phase rémittente) recoi-
vent maintenant de linter-
féron B depuis 7 ou 8 ans
et s’en trouvent bien. Leur
maladie est moins évoluti-
ve, le handicap fonctionnel
est stable, ou discrétement
aggravé, mais les effets indé-
sirables sont supportables
et le traitement est pour-
suivi. Linterféron est donc
un traitement efficace.

A l'opposé, les autres
patients ont arrété leur
traitement. Ce taux d’arrét
est de plus de 30 % pen-

dant les deux premiéres
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années. Le taux de patients
sans poussée est ainsi de
moins de 20 % aprés deux
ans de traitement. Les
causes de l'arrét de traite-
ment sont diverses. |l peut
s’agir de la perception par
le patient que son traite-
ment est totalement ineffi-
cace, ou efficace seulement
en partie, mais associé a
des effets indésirables
modérés qui prennent
d’autant plus d’importance,
ou associé a la présence
d’anticorps anti-interféron.
Certains patients ont « plu-
tét moins de poussées »,
ou leurs poussées parais-
sent moins séveéres. La
réponse au traitement de
fond, réponse totale ou
partielle, est en fait une
notion aux limites assez
floues, et il n’est pas certain
que le terme méme de
« répondeur partiel » ait un
sens. Le risque est alors de
poursuivre l'interféron au
lieu d’envisager un traite-
ment de remplacement
potentiellement plus effica-
ce.

Un afflux de
connaissances
nouvelles
(Les bénéfices
secondaires)

A Tinstar de la « Coupe de
I’America » 2007, les inter-
férons B ont donné le
départ d’une nouvelle
course dont l'arrivée est
encore lointaine, mais dont
les concurrents sont de
plus en plus nombreux et
de mieux en mieux prépa-
rés. Les chercheurs ont
appris, grace a eux, a mieux
connaitre la maladie, ses 2
composantes, inflammation
et perte axonale, ses diffé-
rentes formes qui com-
mencent a pouvoir étre
disséquées par 'immunolo-
gie et la génétique, et aussi
a mieux écouter les patients
pour déterminer ce qui
compte le plus pour eux.

La place prise par la qualité
de vie, I'apparition de nou-
velles échelles d’évaluation,
moins abstraites, centrées
sur le patient, vont per-

besoin de

mettre de mieux cerner le
bénéfice réel des nouveaux
traitements. Dans le monde,
plus de 200 essais théra-
peutiques sont ainsi actuel-
lement en cours (source :
MSIF, Multiple Sclerosis
International Federation). =

votre aide financiere...

LIGUE FRANCAISE 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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™ Mieux comprendre |
Lettre du neurologue
meédecin traitant

Aprés la premiére grille de deuxieme volet du courrier

lecture consacrée a « Com- meédical concernant les B Clkfire Girmesit
ment lire un compte-rendu patients atteints de SEP, CITESEP

d’IRM », (cf : « Le Courrier de celui du neurologue au Centre d’Investigations,
la SEP » n° 93 d’octobre médecin traitant. de Traitement et

2002), nous présentons le d’Etude de la SEP,
Hépital Tenon, Paris

La modification récente de la 1égislation relative
aux droits des malades (loi du 4 mars 2003) va
changer sensiblement la nature de la
communication entre le malade et son médecin.

L’accés plus fréquent aux documents médicaux le concernant, la lectu-
re des comptes-rendus d’hogpitalisation, des comptes-rendus d’exa-
mens complémentaires (potentiels évoqués, imagerie), permettra une
information plus directe.

Les patients n’ont pas, pour le moment, les clefs nécessaires pour
comprendre les termes utilisés dans ces documents, ni surtout celles
qui sont nécessaires, pour comprendre et accepter d’en recevoir les
conclusions.

Les médecins, eux non plus, n’ont pas encore tous changé leurs habi-
tudes en la matiere.

La culture de rédaction du courrier médical est encore souvent celle
de la non communication vis-a-vis du patient, encore que les choses
changent rapidement.

C’est pourquoi il nous a semblé utile de proposer, & partir d’exemples
concrets, des fiches ou plutdt des grilles de lecture du courrier médical
concernant des patients atteints de SEP.

Fidéles partenaires de la Ligue, * —

les Laboratoires SERVIER ont contribué

a I'impression de ce périodique. = SERV’ER
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™ Mieux comprendre

O

La patiente a
présentéily a
un an et demi,

durant
quelques
jours, des
paresthésies
des
extrémités
des quatre
membres
associées a un
signe de

Lhermitte...

Dr Z...
Neurologue

Cher Confreére,

Jai regu en consultati
ns, celleci n’a pas d’antécé

Agée de 30a

liers. Elle a présenté ilyaunané

sies des extrémiteés
caractére peu inva

Pont pas amenée a consu

fatigue.
L’épisode r

semaines.
Ce jour, l'examé
diminution

premiere poussée M

LIRM cérébrale met €n évidence

des Iésions démyélinisantes.
t de PIRM, on peut retenir le dia-

compatibles avec

Au vu de ces deux

gnostic de sclérose €
de la maladie €
s deux poussées, inférieur d

Jévolution

Pintervalle entré le
traitement de fond
X. a été informée

t de leur effets secon
du diagnostic est toujours

débuter un
mére. Madame

de ces produits €
Cette période qui su
votre disposition pour
besoin est, N€ S€

Antécédents
familiaux

La SFP est une maladie
acquise, d’origine inconnue
ou interviennent une pré-’
disposition génétique et
des facteurs liés a I'environ-
rS\Ement. Le risque relatif de

P est augmenté quand un
parent du |° degré est
atteint de SEP, mais le

lidant des symptomes et |

écent de névrite opt
sacuité visuelle était
phtalmologue
bolus de méthylprednisolone,

n neurologiqué estq
de la sensibilité vibratoir

rait-ce que pour répon

Le 5 mars 2003

Mons

on votre patiente, Madame X.
dents personnel
t demi, durant quelques jou
associées d un signe
eur récupérat
es symptémes au stre

lter, elle a attribué ¢

uasi nulle en
et Madame

édullaire.

épisodes neurologiques €
n plaques. Nous avons
t de ses traitements

par interféron

it Pannonce

risque absolu reste faible
(voir Fiche bleue n® 27
« Hérédité et sclérose en
plaques », janvier 2002).

Paresthésies, signe de
Lhermitte

Paresthésies : sensations
anormales (fourmille-
ments, brialures, vibra-
tions, etc.) correspondent

ique rétro-bulbaire dr

suivi d'une récupération 0

uasiment normal, €n d
e aux membres in

quelques lésions de

longuement parlé du dia
avec
deux ans,ily @ une in
béta ou par ac
des différentes modalités
daires et doity réfléchir.

revoir cette patiente €n co
dre a ses questions.

jeur le Docteur B

s ni familiaux particu-
rs, des paresthé-
de Lhermitte. Le
ion spontanée ne
ssetdla

oite a été plus invalidant
3 jours. Ce diagnostic d été évo-
X.a été hospitalisée pour traite-

mpléte en 2

ehors d’'une discréte
férieurs, séquelle de la

la substance blanche

gnostic, de

Mme X. Compte tend de
dication @

state de glatira-
d’administration

difficile, et je suis a
nsultation rapidement si

Docteur Z...

aux troubles de Ila
conduction dans les voies
de la sensibilité, le plus
souvent au niveau de la
n?oelle épiniére.

Slg,n'e de Lhermitte : pares-
thésies des membres et du
tropc, déclenchées par la
flexion du cou ; ce sympto-
rT1e correspond a une irrita-
tion des voies de conduc-

Le Courrier d
e la Sclérose en
Plaques - N° 9
5 - Avril 2003



tion de la sensibilité au
niveau de la meelle épiniere
cervicale.

Poussées, stress, fatigue

Stress et fatigue sont des
situations trés fréquentes,
et il arrive que les patients
leur attribuent leurs symp-
tomes. Le lien entre stress
et poussées de SEP est dis-
cuté ; il est trés probable
que des situations qui s’ac-
compagnent d’une grande
tension psychologique puis-
sent déclencher une pous-
sée.

85 % des patients atteints
de SEP ont une maladie
évoluant par poussées, dite
de forme rémittente. Une
poussée correspond a des
symptoémes neurologiques
nouveaux ou a I’aggravation
de symptémes préexis-
tants, durant plus de 24 h,
et non concomitants a une
infection et/ou de la fievre.
Une poussée peut étre I'ex-
pression d’une seule lésion,
elle est dite mono-sympto-
matique, ou de plusieurs
lésions concomitantes, elle
est dite poly-symptoma-
tique. Les symptémes les
plus fréquents sont les
troubles de la sensibilité et
les troubles visuels a type
de névrite optique. Pour
plus de renseignements sur
les poussées : voir le
« Courrier de la SEP » n° 76,
avril 1998 et Fiche bleue
n° 27, octobre 2002).

Névrite optique

La névrite optique corres-
pond a la survenue d’une
plaque sur le trajet du nerf
optique, responsable d’une
baisse de l'acuité visuelle
d’un ceil, souvent accompa-
gnée de douleurs. Le dia-
gnostic est posé par |'oph-
talmologiste. La récupéra-

LMjeummptendte—

tion de la vision se fait en
quelques semaines, habi-
tuellement aprés un traite-
ment corticoide (méthyl-
prednisolone par voie intra-
veineuse, en « bolus »), le
plus souvent sans séquelle
(95 % des cas).

La névrite optique est le pre-
mier symptome de la SEP
dans 25 % des cas environ.

IRM, lésions
démyélinisantes

Voir « Courrier de la SEP »
n° 79 - avril 1999 et n° 93 -
octobre 2002.

Critéres du diagnostic et
modalités d’information
du patient

Le diagnostic de SEP repo-
se sur la mise en évidence
d’au moins deux poussées
distinctes dans le temps :
on parle de dissémination
dans I'espace et dans le
temps. Les poussées
anciennes peuvent étre éta-
blies par le médecin a lin-
terrogatoire, ou a I'examen
devant des anomalies silen-
cieuses pour le patient.
Certaines poussées sont
peu génantes ou régressent
spontanément, rapidement
et sont donc négligées par
le patient comme ici, ou les
fourmillements des mains
et des pieds constituaient la
premiére poussée. L'IRM
cérébrale conforte le dia-
gnostic.

Lorsqu’il n’y a eu qu’une
seule poussée, le diagnostic
de SEP ne peut étre
qu’évoqué; manque alors la
dissémination dans le
temps, c’est a dire une
deuxieme poussée. La pro-
babilité de survenue de
cette deuxiéme poussée,
c’est a dire le risque de SEP
aprés un premier événe-
ment, peut étre évaluée

comme faible, moyenne ou
forte, en fonction des
résultats de I'IRM cérébral,
des potentiels évoqués et
de la ponction lombaire.

Il est évidemment difficile
d’annoncer un diagnostic
de SEP, apres une premiere
poussée, car le diagnostic
n’est pas assuré, mais seule-
ment possible ou probable.
C’est pourquoi le médecin
peut adopter plusieurs atti-
tudes : parler d’événement
inflammatoire, c’est a dire
se limiter au diagnostic du
mécanisme de latteinte neu-
rologique, ou évoquer spon-
tanément ou a la demande
du patient la possibilité
d’évolution vers une SEP.
Les attitudes évoluent vers
une annonce de plus en
plus précoce du diagnostic
de SEP ou du risque de
celle-ci (voir les nouveaux
critéres de SEP dans le
« Courrier de la SEP » n° 90,
janvier 2002).

Traitement de fond

Les traitements de fond de
la SEP sont a envisager des
que deux poussées sont
survenues en moins de
deux ans. Le choix du
médicament a proposer
dépend de multiples fac-
teurs et nécessite une éva-
luation précise de la part
du neurologue, qui peut
s’aider de l'avis d’'un Centre
expert. Lefficacité de ces
médicaments est similaire,
mais leurs voies et rythmes
d’administration et leurs
effets secondaires, different.
Le choix du traitement doit
étre fait en pleine concer-
tation avec le patient. La
décision de traitement suit
parfois rapidement I'annon-
ce du diagnostic (comme
ici) et il faut savoir laisser
du temps au patient. =
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Le diagnostic
de SEP repose
sur la mise en
évidence d’au

moins deux
poussées
distinctes
dans le

temps : on
parle de
dissémination
dans l’espace
et dans le
temps.
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Belfort,

Réseau de prise en charge

Claudine Monnin
Cadre de Santé,
Service de Neurologie

CHU 25000 Besangon,

Coordinatrice du
projet

« Montrer au patient qu’il est
pour nous une personne, que
le langage est commun entre
tous les intervenants dans la
prise en charge de sa mala-
die et que des rencontres, des
contacts peuvent l'aider, lui et
sa famille, a vivre et élaborer
un projet de vie.

C’est lui prouver que nous
sommes la pour lui et que
nos actions soignantes doi-
vent atteindre le but de
répondre a leurs besoins en
qualité de soins, et d’assurer
une prise en charge person-
nalisée, c’est a dire en étant
disponible et a leur écoute ».
Tel était I'enjeu de la
réunion publique de Belfort
du 28 septembre dernier
organisée pour présenter
en priorité aux personnes
atteintes de SEP, a leurs
familles et aux associations,
les travaux issus d’une
démarche innovante dans sa

o
O

Cette réflexion régionale et le conte-
nu des travaux s’inscrivent dans la
démarche de la Conférence de
Consensus sur la SEP qui s’est
tenue le 7 et 8 juin 2001 sous 1'égi-
de de ’ANAES, ou des sujets tels
que I’Annonce du diagnostic et la
prise en charge du handicap ont eu
une place importante.

dimension humaine, congue
et réalisée par des équipes
soignantes de cinq services
de neurologie spécialisés
dans la SEP des régions
Alsace, Franche-Comté et
du Territoire de Belfort.
Cette présentation répondait
au légitime besoin de ces
équipes de connaitre « en
direct » la perception et I'ap-
préciation de leurs réflexions,
toutes conduites dans le
souci d'un réel « Accompa-
gnement au long cours de la
personne atteinte de SEP ».

Une collaboration inter-
régionale entre des
équipes soignantes en
Alsace, Franche Comté

et Territoire de Belfort.

Depuis mars 2000, les
équipes soignantes des ser-
vices de Neurologie des
Hoépitaux de Colmar, Mul-
house, Belfort / Montbé-
liard et du CHU de Besan-
¢on travaillent sur une
réflexion commune «Sclé-
rose en plaques et accom-
pagnement au long cours ».

Un travail novateur de
mise en réseau

Les neurologues d’Alsace
et de Franche-Comté ont
mis en place depuis pres de
cing ans, un travail en

une déemarche innovante

réseau dont les objectifs
sont les échanges, les dis-
cussions et ou chacun s’ex-
prime librement sur la
prise en charge de la per-
sonne atteinte de SEP.

Sous P'impulsion du Profes-
seur Lucien Rumbach, chef
du Service de Neurologie au
CHU de Besangon, et avec
aval de ses confreres, les
équipes soignantes des cing
hépitaux ont été sollicitées
pour mettre en commun
leurs potentialités propres
dans le domaine de la SEP.

Comment ¢a marche ?

Les réunions de travail se
déroulent alternativement
dans chacun des cinq sites
partenaires. Chacun pré-
sente ses travaux respectifs
avant de procéder a une
premiére évaluation, une
discussion et a I'élaboration
des projets. L'organisation
de ces rencontres a été
soutenue par les Labora-
toires Serono-France.

Et avec qui ?
Un groupe pluridisciplinaire
s’est constitué autour des
Cadres Infirmiers, anima-
teurs des cinq groupes :
- Mme Chantal Pecot,
CH de Belfort
- Mme Claudine Monnin,
CH Besancon
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- M. Michel Schoenenberger,
CH de Colmar
- Mme Anne-Claire Richard,
CH de Montbéliard
- Mme Thérése Schneiderlin,
CH de Mulhouse.
Avec le concours d’une
équipe paramédicale pluri-
disciplinaire composée :
d’infirmieres, d’aides soi-
gnantes, d’'une psychologue,
d’une assistante sociale, d’'une
diététicienne, d’un kinési-
thérapeute, d’enseignants et
d’étudiants des Instituts de
Formation en Soins Infir-
miers selon le(s) théme(s)
retenu(s). Ces réunions sont
organisées avec l'aval et le
soutien des Directions des
Services de Soins Infirmiers
des différents hopitaux par-
tenaires.
Afin de garder a chacune
de ces réunions, le « coté
enseignement », les méde-
cins du site héte sont solli-
cités pour faire une com-
munication médicale.

Pourquoi cette
démarche ?

Elle répondait a la nécessité

profonde de :

- partager les expériences
des soignants,

- avoir une réflexion commu-
ne au sein de ces cinq villes,

- concevoir des outils, des
procédures communes por-
tant sur les divers aspects
de 'accompagnement de la
personne atteinte de SEP,

- évaluer leur mise en place
dans chaque service,

- partager les expériences
et acquis avec les profes-
sionnels de santé et les
étudiants.

Dés les premiéres réunions

entre cadres infirmiers, il a

été constaté que chacune

des cinq équipes était sen-
sibilisée et motivée pour
travailler sur une phase
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dans I'accompagnement, a
un moment donné de la
maladie.

C’est ainsi que se sont
formeés cing groupes
sur un théme choisi :

- « Annonce du diagnostic,
Réle du soignant » : Equi-
pe du CHU de Besangon

-« Prise en charge des
poussées » : Equipe du
CH de Belfort

- « Role infirmier en fonc-
tion de I’évolution des
handicaps et qualité de vie
des patients » : Equipe du
CH de Belfort

- « Information du patient » :
Equipe du CH de Colmar

- « Suite de soins » : Equipe
du CH de Mulhouse.

Evaluation et mise en
pratique : Quels
avantages pour le
patient ?

« Annonce du diagnostic » :
procédure mise en place a
Besancon.

Afin d’étre présente pour
accompagner le patient
avant, pendant et apreés
cette annonce, toute I'équi-
pe médicale et paramédica-
le avec la psychologue, est
toujours informée du
moment ou I'annonce du
diagnostic sera faite au
patient par le médecin.

- Un questionnaire sur le
« ressenti » vécu lors de
I’annonce du diagnostic a
été élaboré. Il a été distribué
aux personnes présentes
lors d’une intervention du
Professeur Lucien Rumbach
a ’Assemblée Générale de
I’Association SEP Massif
Jurassien a Champagnole,
sous la présidence de Mme
Francoise Lazzaroto, cor-
respondante de la Ligue en
Franche-Comté. Plus de

50 % de réponses ont été
recues. Ce questionnaire a
été affiné et une nouvelle
version a été distribuée aux
patients a Belfort, le 28
septembre dernier.

« Une grille de suivi du
patient sur son handicap
physique » a été élaborée et
elle est en début de test a
Montbéliard et dans chacun
des autres services du grou-
pe. Cette grille est,a ce jour,
gardée dans le dossier; lors
d’une ré-hospitalisation, les
données sont comparées
aux précédentes. Elle prend
également en compte des
éléments comparatifs d’amé-
lioration, d’objectifs de vie...
Une réflexion est en cours
pour envisager de confier ce
document au patient qui
pourrait I'actualiser et le
présenter a son neurologue
lors des consultations ou
des hospitalisations.

Des fiches techniques sur
le traitement et les perfu-
sions de Solumédrol » ont
été élaborées par I'équipe
de Belfort.

Ces fiches portent sur les
procédures infirmiéres, sur
les techniques de pose, les
précautions, les effets
secondaires, la surveillance.

« Des fiches informatives
relatives aux traitements par
interféron » ont été congues
par I'équipe de Colmar.
Ces fiches donnent des
conseils d’injection, précau-
tions, effets secondaires
possibles, surveillance du
point d’injection, conseils
pratiques infirmiers en cas
de problemes, numéros de
téléphone d’assistance des
laboratoires, etc. Elles sont
en cours d’impression et
d’évaluation sur le site de
Colmar, avant diffusion dans
chacun des hépitaux.
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Pendant et
apreés
I’annonce du
diagnostic,
’équipe
meédicale et
parameédicale
avec la
psychologue,
est toujours
informée du
moment ou
I’annonce du
diagnostic
sera faite au
patient par le
meédecin.
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Ces
professionnels
qui se mettent
bénévolement

en dehors de
leur temps de
travail, « au
service » des
personnes
atteintes de
SEP ou de leur
famille, sont
toujours
préts, au sein
de chaque
équipe pluri-
disciplinaire,
a vous
écouter et a
vous aider si
wvous les
appelez.
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« Les suites de soins » sont
abordées aux niveaux thé-
rapeutique, professionnel,
social et psychologique par
I’équipe de Mulhouse.

Une consultation infirmiére
est organisée pour reformu-
ler les propos du neuro-
logue, pour éduquer (appren-
tissage de l'auto-injection)
avec une écoute attentive au
questionnement du malade
autant de fois qu'il le sollicite.

Ces travaux ont été pré-
sentés aux professionnels
de santé :

- a Paris en novembre 2001
aux 3° Journées Infir-
miéres SEP - Serono.

- a Lamoura (Jura) en juin
2002 aux 29¢ Journées
d’études de I’Association
Francaise des Infirmiéres
de Neurologie et de Neu-
rochirurgie.

Plusieurs interventions ont

été réalisées dans les Insti-

tuts de Formations en

Soins Infirmiers du Grand

Est et lors des Forums d’in-

formation au personnel soi-

gnant des hopitaux de Bel-
fort et de Colmar.

Pour répondre a I’objet

principal dela

démarche, ces actions

ne pouvaient étres

validées que si

elles répondaient

réellement aux besoins

et aux souhaits de la

« Personne atteinte de

SEP »,

C’est pourquoi il a été

décidé d’organiser une ren-

contre avec les patients

dans le but :

- de les rencontrer pour
mieux connaitre leur ques-
tionnement par rapport a

leur maladie, leur vécu,
leur besoin d’information

et ce, afin de réajuster,
d’orienter les actions et
réflexions pour mieux
répondre a leurs besoins.
de leur donner une infor-
mation sur les nouveaux
traitements, les équipe-
ments paramédicaux et
aménagements de |'envi-
ronnement pour permettre
a chacun d’optimiser son
projet de qualité de vie.
d’engager une réflexion
commune afin que la prise
en charge soit mieux
coordonnée entre méde-
cins, soignants, associa-
tions, prestataires dans le
domaine de la SEP.

Cette réunion s’est donc
tenue a Belfort, le 28 sep-
tembre 2002, en partena-
riat avec les associations de
malades, les laboratoires
pharmaceutiques Biogen,
Schering, Serono et Teva-
Aventis, des prestataires
d’équipements paramédicaux
et avec des institutions
départementales et régio-
nales. Prés de 300 personnes,
patients et familles ont
assisté a cette rencontre.
L'analyse des fiches d’éva-
luation, montre que 90 a
95 % des participants sou-
haitent que ce type de
réunion soit renouvelé et
que le temps d’échanges
soit plus long.

Enfin, si cette rencontre
officialisait la mise en place
du « Réseau soignant, hos-
pitalier » elle permettait
surtout d’affirmer I'ambition
d’étendre cette démarche a
des partenaires extérieurs :
la réflexion est en cours et
demande a étre enrichie
des réflexions des uns des
autres.

La Ligue Francaise contre la
Sclérose en Plaques encoura-
ge ses lecteurs, en particulier
ceux résidant dans les

régions concernées par
cette structure innovante, a
prendre contact avec I'une ou
lautre des équipes hospita-
lieres pour les aider a pour-
suivre et a valoriser ce projet
destiné a I’ « Accompagne-
ment au long cours de la
personne atteinte de SEP ».
Tous ces professionnels de
santé qui se mettent ainsi
bénévolement, en dehors de
leur temps de travail et mal-
gré les conditions de plus
en plus difficiles dans les
hopitaux, « au service » des
personnes atteintes de SEP,
de leur famille ou de toute
personne voulant connaitre
la maladie, sont toujours
préts, au sein de chaque
équipe pluridisciplinaire, a
vous écouter et a vous
aider si vous les appelez.

Du sens et du lien...

lls veulent ainsi donner du
sens aux concepts de Soin
et de Soignant et le mettre
en pratique. lls veulent étre
des liens entre le monde de
I’hépital et le monde du
quotidien, celui des associa-
tions, des infirmiéres a
domicile, des médecins de
famille,... dans un partena-
riat d’échanges de compé-
tences et de solidarité en
réponse a toute demande
d’une personne atteinte de
SEP.

Une telle journée de ren-
contre doit donc permettre
au malade et a son entou-
rage de connaitre les possi-
bilités d’accompagnement
qui s’offrent a eux grace a
« l'action relais » des pro-
fessionnels de santé et des
associations. Le volet social
sera intégré dans une pro-
chaine réunion ainsi que le
réle des infirmieres libé-
rales. =
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Coordonnées des personnes ressources

Théme Site d’accueil Personnes ressources Téléphone
Annonce du diagnostic Chu-Besangon Claudine Monnin, cadre de Santé 03.81.66.94.06
Bénédicte Sergent, psychologue
Grille suivi du handicap Ch Montbéliard Chantal Tognassi, cadre de Santé 03.81.91.54.20
Traitement Solumédrol CH Belfort Carine Julien, infirmiére 03.84.57.40.71
Traitement Interféron CH Colmar Michel Schoenenberger, 03.89.12.41.49
cadre de Santé
Suite de soins CH Mulhouse Frangoise Sengelin et Thérese 03.89.64.85.30
Schneiderlin, cadres de Santé
Thierry Zaessinger, cadre Supérieur
en neurologie

Les trois ateliers de ’aprés-midi

Ils avaient pour thémes 1’« Annonce du diagnostic et Information au patient » (Atelier
n°l : Equipe de Besangon avec Mmes Sergent, psychologue et Jeandroz, infirmiéere),
1’« Evaluation de ’altération physique et propositions de réponses personnalisées » (Ate-
lier n° 2 : Equipes du CH de Belfort/Montbeliard avec Mmes Pécot et Richard, cadres de
Santé, Mme Antoine, infirmiére, Mme Dufour, diététicienne et M. Juillard, kinésithérapeu-
te), et les « Troubles urinaires et sexualité » (Atelier n° 3 avec Mme Schneiderlin, cadre
de Santé & I’hopital de Mulhouse). Ils ont tous été suivis avec beaucoup d’intérét. De fort
nombreuses questions et des témoignages parfois émouvants, vécus par le plus grand
nombre ont suscité de la part des intervenants des réponses personnalisées répondant
ainsi au questionnement de chacun sur les différents points évoqués.

Les intervenants se sont donc attachés, chacun dans leur domaine, & donner du sens &
leur démarche volontaire d’« Accompagnement » : accueil, connaissance (& la fois de la
personne, de son environnement, de ce qu’elle sait), écoute, confiance et disponibilité.
L’'information du patient avec 1’évocation des problémes les plus couramment rapportés
par les patients cétoyés dans les services ou qui appellent au téléphone a été abordée par
M. Schoenenberger, cadre de Santé & I’hdpital de Colmar. De nombreuses questions ont été
posées, souvent pratiques (Qu’est-ce qu'un protocole ? Qui peut y participer ? Que peuvent
faire les médecins pour la prise en charge du malade %), parfois intimes (troubles uri-
naires, troubles sexuels) qui toutes, traduisent les préoccupations quotidiennes quant au
mode de vie & adopter : régime, médecines douces, activité physique et professionnelle, vie
familiale, grossesse, voyage ou aménagement du lieu de vie...

Toutes les réponses ont été exprimées avec vérité et humanité dans le souci permanent
d'une prise en compte de leur retentissement psychologique pour la personne, et leurs
répercussions sur la vie quotidienne et sociale qui risquerait de remettre en cause le fra-
gile équilibre d'une certaine qualité de vie.

Leur volonté d’assurer un réel « accompagnement » est de leur part, un engagement per-
sonnel et professionnel forts. C’est aussi & la lumiére de leur vécu, de leurs souhaits, de
leur motivation, un engagement librement consenti de ces soignants qui s’investissent
dans ce travail malgré les conditions de plus en plus difficiles dans les hopitaux.

La dimension humaine est toujours présente dans leur démarche, celle de prendre soin de
son corps, réaliser sa vie intime, garder ’estime de soi... dans la vie de tous les jours, que
I’on soit une femme ou un homme. =
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Sites deVie Autonome et maintien

le point en 2003

Dans les 43
départements
et pour la
période 1997-
2000-2001,
sur 3813
dossiers de
demandes
d’aides,

2.851 ont été
financées
dans 31
départements.

12 O

Le dispositif « Site de Vie
Autonome » soutenu par
I’Etat dés 1997, a pour
ambition, dans le cadre de
la réforme de 1975, de faci-
liter le financement des
aides techniques et de
'aménagement du logement
pour faciliter le maintien a
domicile des personnes,
quel que soit le handicap.
(Cf : « Le Courrier de la SEP »
n°88 de juillet 2001).

Un partenariat
librement consenti

Le dispositif mis en place
repose sur des dynamiques
partenariales animées par
les DDASS - ce partenariat
librement consenti est long
a se nouer. Néanmoins, on
observe que depuis la cir-
culaire du 19 juin 2001, de
nombreux Sites Vie Auto-
nome (SVA) fonctionnent
concrétement dans une
dynamique d’entrainement
qui ne cesse de croitre. Ce
dispositif entend répondre
de fagon plus efficiente aux
besoins de compensation
des incapacités fonction-
nelles en facilitant I'acces
aux aides techniques et a
I’laménagement du loge-
ment. La réforme de la loi
de 1975 aura notamment
pour ambition d’ancrer
dans le droit les différentes
composantes du dispositif.

Ancré dans le droit

Dans cette perspective, le
Conseil National Technique

de Suivi travaille a la modé-
lisation de ce dispositif en
concertation avec tous les
partenaires concernés dans
chaque département.

Par ailleurs, une évaluation
qualitative confiée au
CTNERHI (Centre tech-
nique national d’étude et
de recherche sur les handi-
caps et les inadaptations),
va permettre d’apporter un
éclairage précis sur les dis-
positifs mis en place dans
les 43 départements pour
la période 2000-2001, com-
pris les 4 départements
pilotes de 1997.

En s’appuyant sur la
réalité

L'ancrage juridique indis-
pensable a la généralisation
et au bon fonctionnement
de ce dispositif s’effectuera
donc sur la base de cette
évaluation en tenant comp-
te de la réalité du terrain.
Réalité qui demande
aujourd’hui d’inclure la
question de |'accés aux
aides humaines dans le
cadre de la réforme de la
loi de 1975, s’agissant des
allocations nécessaires
pour garantir le maintien a
domicile.

Dans un souci global
d’efficacité

Dés a présent, on peut sou-
ligner I'apport quantitatif et
qualitatif de ce dispositif
dans ses phases transi-

toires. Ainsi dans les 43
départements et pour la
période 1997-2000-2001,
sur 3813 dossiers de
demandes d’aides, 2.851 ont
été financées dans 3l
départements : elles concer-
nent essentiellement les
aides techniques (1759),
d’amélioration de I’habitat
(596) et 69 pour des aides
aux transports.

(Liste 1)

Grace au « dossier unique »
l’acces a ces financements a
été facilité et les délais
d’obtention considérable-
ment raccourcis.

Y compris celui des
aides humaines

Le fonctionnement du dis-
positif Sites Vie Autonome
sur 'ensemble du territoire
se fera des 2003. En effet,
ce dispositif se met en
place dans les 30 derniers
départements apres les 27
dotés en 2002.

Il serait souhaitable que ce
dispositif puisse bénéficier
dans son champ de compé-
tence, du financement com-
plémentaire des aides
humaines dans le cadre de
la prochaine loi prévue en
juin 2003, ainsi que le sou-
haitent toutes les personnes
atteintes de handicap quel-
qu’en soit l'origine.

Tel était le message final
lancé aux Pouvoirs publics
au terme de la Rencontre
Nationale du 30 janvier 2003
consacrée au « Dispositif Vie
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Autonome - Enjeux, réalités
et perspectives » organisée
par 'AFM (Association Fran-

caise contre les Myopathies),
le GIHP (Groupement pour
I’Insertion des Personnes
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Handicapées Physiques) et
APF (Association des Para-
lysés de France).

1/ Liste par départements des 43 Sites Vie Autonome en fonction pour
la période 2000-2001, compris les 4 sites pilotes crées en 1997

38
42
56
71
13
14
33
34
37
54
59
67
70
95

02
04
05
07
17
19
21
2
25
26
28
30
43
44
46
58
63
65

12
19
80

ISERE-Pilote 38
LOIRE-Pilote 42
MORBIHAN-Pilote 56

SAONE ET LOIRE-Pilote 71

BOUCHES du RHONE
CALVADOS

GIRONDE

HERAULT
INDRE et LOIRE

MEURTHE et MOSELLE

NORD
BAS-RHIN
HAUTE-SAONE
VAL d’OISE

971 GUADELOUPE
______________________________200 |
AISNE
ALPES de Hte PROVENCE

HAUTES-ALPES

ARDECHE

CHARENTE MARITIME
CORREZE

COTE d’OR

COTES d’ARMOR
DOUBS

DROME

EURE et LOIR
GARD
HAUTE-LOIRE
LOIRE ATLANTIQUE
LoT

NIEVRE
PUY de DOME
HAUTES-PYRENEES

SARTHE
DEUX-SEVRES
SOMME

81 TARN
83 VAR

84 VAUCLUSE
89 YONNE
91 ESSONNE

974 REUNION

92 HAUTS de SEINE

Création

1997
1997
1997
1997
2000
2000
2000
2000
2000
2000
2000
2000
2000
2000
2000

2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001

2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001
2001

SVA
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction

En fonction
En fonction

En fonction
En fonction
En fonction
En fonction
En fonction

En fonction

En fonction

En fonction

En fonction
En fonction

En fonction

En fonction
En fonction
En fonction
En fonction

Chargé de mission Porteur du disp

Chargée de mission
Chargé de mission
Chargée de mission
Chargée de mission
Chargés de mission
Chargé de mission
Chargée de mission
Chargé de mission
Chargé de mission
Chargé de mission
Chargée de mission
Chargée de mission
Chargée de mission
Chargé de mission
Chargé de mission

?
Chargé de mission
Chargée de mission

Chargé de mission

Chargé de mission
Chargée de mission
Chargée de mission
Chargé de mission
Chargé de mission

Chargée de mission

Chargée de mission
Chargée de mission
Chargée de mission
Chargée de mission
En cours

Chargé de mission
Chargé de mission
?

Chargée de mission
Chargé de mission

Fondation santé des étudiants de France
Délégation APF 42

Mutualité 56

Mutualité 71

DDASS - Anciens Combattants et UGECAM
Mutualité Francaise

CREAHI Aquitaine

Comité inter associatif

Croix-Rouge 37-Centre Rééducation « Bel-Air »
CREAI Lorraine/ pilotage DDASS

HACAVIE

CREAI Alsace

ACCES

Centre médical Jacques Arnaud

Collectif inter-associatif

CREAI (en cours)

UDAF (en cours)

UDAF (en cours)

DDASS délégation CPAM

Association locale/tutelle DDASS
DDAPF19, CIDRAT 19 (Plate-forme associative)
Conseil Général

Mutualite 22

CCAS de Besangon

ADAPT

Mutualité 28

Conseil Général

Hopital Puy en Velay

Institut Public pour Handicapés Visuels
G.I.P.

Mutualité de la Nievre

« Vivre autonome » Collectif inter associatif
Centre hospitalier de rééducation
Bagnéres de Bigorre

Association de gestion/tutelle DDASS
APF + CRF

CREAI

UMT Union des Mutualités du Tarn
Conseil Général

Collectif inter-associatif

APAJH

ADAPT

AFM Etude diagnostic/AFM et PIAPH 92
AFM
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™ Quoideneuf?

0 @/ Liste par départements des 3/ Liste par départements des
2'7 Sites Vie Autonome dotés 30 Sites Vie Autonome dotés
en 2002 en 2003
(Trois Chargées de Mission sont en place dans
les deux départements de Corse et du Finiste- 0l AIN 2003
re dotés en 2002). 03 ALLIER 2003

08 ARDENNES 2003
06 ALPES-MARITIMES 2002 09 ARIEGE 2003
10  AUBE Octobre 2002 12 AVEYRON 2003
Il AUDE Fin 2002 I5 CANTAL 2003
20A CORSE du SUD 2002 l6 CHARENTE 2003
20B HAUTE-CORSE 2002 I8 CHER 2003
27 EURE Fin 2002 23 CREUSE 2003
29  FINISTERE Fin 2002 24 DORDOGNE 2003
31  HAUTE-GARONNE 32  GERS 2003
35 ILLE ET VILAINE 2002 36 INDRE 2003
4] LOIR ET CHER Fin 2002 39  JURA 2003
45 LOIRET Fin 2002 40 LANDES 2002
47  LOT ET GARONNE 2002 48 LOZERE 2003
49  MAINE ET LOIRE Fin 2002 50 MANCHE 2003
51  MARNE Fin 2002 52 HAUTE-MARNE 2003
53 MAYENNE 2001 55 MEUSE 2003
57 MOSELLE 2002 61 ORNE 2003
60 OISE Fin 2002 62 PAS de CALAIS 2003
64 PYRENEES-ATLANTIQUES 2002 66 PYRENEES-ORIENTALES 2003
68 HAUT RHIN 2002 74 HAUTE-SAVOIE 2003
69 RHONE 2002 76  SEINE MARITIME 2003
73  SAVOIE 2002 77  SEINE ET MARNE 2003
75 PARIS 2002 85 VENDEE 2003
78  YVELINES 2002 86 VIENNE 2003
82 TARN ET GARONNE Fin 2002 88 VOSGES 2003
87 HAUTE-VIENNE Fin 2002 90 TERRITOIRE de BELFORT 2003
93  SEINE SAINT DENIS Fin 2002 972 MARTINIQUE 2003
94 VAL de MARNE 2002 973 GUYANE 2003

Pour aider les lecteurs du Courrier de la Sclérose en
Plaques dans leurs démarches et favoriser une plus
grande concertation associative, la Ligue vous
communique la liste des Chargés de Mission dans les
40 départements disposant de Sites de Vie Autonome.

Répertoire des Chargés de Mission en activité au 7 février 2003

13 - BOUCHES DU RHONE 14 - CALVADOS 17 - CHARENTE MARITIME
Dr Jean-Pierre BIAUSSER M. Didier HIMBERT M. Jean-Pierre SABARLY
DDASS des Bouches du Rhéne  gjta Vie Autonome DVA.17

:itebIF"our IaVieSl’J;?no?e . 16, av. du 6 juin I‘.‘es Min|i<mesI
tablissements Medico-dociaux , rue Kastler

66 A, rue St Sébastien 4000 CAEN 17000 LA ROCHELLE
13006 MARSEILLE Tel.0231 2777 33 Tél.05 46 28 20 28
Tél.04 91 00 58 09 02312777 36 Portable 06 76 88 47 33
Secrétariat 04 91 00 57 72 Fax 02 31 27 77 28 Fax 05 46 28 22 99

Fax 04 91 00 58 38 himbert-didier@wanadoo.fr DVAI7@wanadoo.fr
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19 - CORREZE

Mme Sabine MISBERT
DD - APF

Site Vie Autonome

25, rue de Turenne
19100 BRIVE

Tél.05 55 24 43 55
Fax 05 55 17 18 47

2A - CORSE SUD

Mme Dominique FREMONT
MDOF

Av.du Maréchal Lyautey
20090 AJACIO

Tél.04 952075 33

Fax 04 9520 75 33

2B - HAUTE CORSE

Mme Laurence HILMANN
DDASS

Forum du Fango - BP 67
20281 BASTIA Cedex
Tél. 04 95 32 98 27 (30)
Fax 04 95 32 98 45

21 - COTE d'OR
Mme BOUQUEREL
Tél.03.80.63.62.98

22 - COTES-D’ARMOR

M. Francis BLANDIOT

Site Pour la Vie Autonome des
Cétes-d’Armor

Mutualité Francaise des Cétes
d’Armor

7,rue des Champs de Pies - BP 8
22099 ST BRIEUC Cedex 9
Tél.02 96 75 27 50/51 (direct)
Fax 02 96 75 44 45
sva22@voila.fr

25 - DOUBS

M. Jean-Louis FIESSE

SVA - CCAS de Besancon
25000 BESANCON
Tél.03 81 41 21 29

Fax 03 81 41 22 89

26 - DROME

Mme LATTE

Immeuble SIMF

471, avenue Victor Hugo
26000 VALENCE
Tél.04 75 81 64 64

Fax 04 75 81 64 30

™ Quoideneuf? |

29 - FINISTERE

Mme Bénédicte DARRAS RIPIA
|, allée FrancgoisTruffaut

5¢ étage

29000 QUIMPER
Tél.029852 17 17

Fax 029852 17 18

30 - GARD

Mme Martine SAVRY
Responsable « Accueil Infor-
mation Handicap »

Site Pour laVie Autonome
Conseil Général

50, bd Gambetta - BP 1437
30017 NIMES Cedex
Tél.04 66 21 68 02

Fax 04 66 21 00 09
savry_m@cg30.fr

33 - GIRONDE

Mme Catherine FRAYSSE
S.VA. 33 - Tour Mozart
2,rue J.Artus - BP 106
33030 BORDEAUX Cedex
Tél.05 57 01 36 51

Fax 05 56 43 22 83
sva33@wanadoo.fr

34 - HERAULT

M. Laurent CABOURG

Site Pour laVie Autonome 34
4 bis, rue Rondelet

34000 MONTPELLIER
Tél.04 67 654870

Fax 04 67 92 04 61
sva34@wanadoo.fr

37 - INDRE ET LOIRE

M. Christian ALLEZOT
S.LVA.37

Croix Rouge « Bel Air »
37390 LA MEMBROLLE SUR
CHOISILLE

Tél.02 47 51 40 61

Fax 02 47 51 40 6|
idarph@wanadoo.fr

38 - ISERE

Mme Christine BACOUET
D.VA.38

Résidence les Taillées

271, rue de la Houille Blanche
38406 ST MARTIN D’HERES
Cedex

Tél.0476 59 5573

04 76 59 55 79 (directe)
Fax 76 59 5579
sitevieautonome38@yahoo.fr

42 - LOIRE

M. Yvan CARROT

S.VA.42 - 12, place des Grenadiers
42000 ST ETIENNE
Tel.04779333 15

Fax 04 77 93 33 19
pilote42@wanadoo.fr

43 - HAUTE LOIRE

Mme VAURE

DDASS de Haute Loire
Service Etablissements sociaux
et médico-sociaux

Handicapés et personnes agées
8, rue de Vienne - BP 315
43011 LE PUY EN VELAY
Tél.0471 072419

Fax 04 71 02 91 25

44 - LOIRE ATLANTIQUE
Mme Marise LESPINET
Centre d’Affaires nantais

5,bd Gache - BP 36204
44262 Nantes Cedex 2
Tél.02 40 41 73 21

Fax 02 40 353091
maryse.lespinet@divat44.com

46 - LOT

Mme Christine PACHOT
S.VA.PH. 46 - Cité Sociale
304, rue Victor Hugo
46000 CAHORS

Tél.05 6520 56 18
Portable 06 21 89 56 89
Fax 05 65 20 5820
svaph46@wanadoo.fr

54 - MEURTHE et MOSELLE

M. Pierre SCHNEIDER

S.PV.A. 54 - CREAI de Lorraine
78,bd Foch - 54526 LAXOU
Tél.03 83 41 49 67

Fax 03 83 41 65 17
spva54@wanadoo.fr

56 - MORBIHAN
Mme Frangoise LEON
Site Pour laVie Autonome

I'l, allée Frangois Joseph O
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™ Quoideneuf?

O

Quarante
départements
disposent de
Sites de Vie
autonome.

16 O

Broussais

ZA Le Denenio

56000 VANNES

Tél.02 97 62 60 92 (directe)
02 97 62 60 90 (secrétariat)

Fax 02 97 62 60 91

sitepourlavieautonome56@wa

nadoo.fr

58 - NIEVRE

M. Noél GARCIA

Dispositif Vie Autonome 58
Mutualité de la Niévre

I, place Carnot - BP 628
58006 NEVERS Cedex

Tél.03 8671 61 58

Fax 03 86 71 61 59
vie.autonome.mutualité58@
wanadoo.fr

59 - NORD

Mme Pascaline CAUVET
HACAVIE-S.VA.

3, rue du Docteur Charcot
59000 LILLE

Tél.032050 13 11

Fax 03 20 38 62 46
pilote59@hacavie.com

65 - HAUTES PYRENEES

Mme Karine HERNANDEZ
Site Pour la Vie Autonome des
Hautes Pyrénées

Centre Hospitalier

65200 BAGNIERES DE BIGORRE
Tél.05 62 91 41 66

67 - BAS-RHIN

Mme Nathalie MC CARTHY
Site pour la Vie Autonome

2, rue Evariste Gallois

67201 ECKBOLSHEIM

Tél.03 88 78 04 23

Fax 03 88 78 I5 6l
site.vie.autonome@wanadoo.fr

70 - HAUTE-SAONE

Mme Evelyne REY

PILOTE 70

88, place du Grand Puits
70007 VESOUL Cedex

Tél.03 84 75 34 98

Fax 03 84 75 21 24
pilote70-site.pour.la.vie.auto-
nome@wanadoo.fr

71 - SAONE ET LOIRE

M. Marc ROSSIGNOL

D.VA.71 - Mutualité Francaise

de Sadne et Loire

29, av. Boucicaut - B.P. 189

71105 CHALON SUR SAONE

Cedex

Tél.03 8542 79 21

Fax 03 85 48 17 40 (préciser
DVA)

DVA7| @MUTUALITE-7 1 fr

72 - SARTHE

Madame Nicole HUREAU
S.IVA.72

433, avenue Léon Bollé
72000 LE MANS

Tél.02 43 16 30 00
Portable 06 83 20 90 59
Fax 0243 16 30 10

79 - DEUX SEVRES

M. Pierrick PENICAUD

Lieu ressource du DVA 79
I71,avenue de Nantes

79000 NIORT

Tél. 0549 76 59 92

Fax 0549 16 10 42
sitevieautonome79@wanadoo.fr

80 - SOMME

M. David CUVILLIER

CREAI de Picardie

6, rue des Deux Ponts

80000 AMIENS

Tél.03 225223 35

Fax 03 22 52 61 99
dvasomme@netcourrier.com

81 -TARN

Mme Annie BOUSQUET

SVA 81

13, bd Soult - 81000 ALBI
Tél.05 63 43 66 17

Fax 05 63 43 66 18
site.pour.la.vie.autonome@wa
nadoo.fr

83 -VAR
Mme CHENEL
SIVA 83
Cité administrative Lazare Carnot
83000 TOULON
Tél.04942275 I5

04 94 22 70 52 (standard)

84 -VAUCLUSE

Monsieur Loic SAINTE

SVA Vaucluse - Rés. du Méléze
79, avenue Monclar

84000 AVIGNON
avaph84@free.fr

89 -YONNE

Mme Sandrine DHENIN
Handicap Services

41, bd du Mail - 89000 SENS
Tél.03 86 95 40 62

Fax 03 86 95 48 64
handicap-service@wanadoo.fr

91 - ESSONNE
Mme Isabelle PREVALET
Tél.Ol 698773 14

92 - HAUTS DE SEINE

Mme Valérie DUMARGNE
AFM - SRAI ILE de FRANCE OUEST
361, av. du Gal de Gaulle
92140 CLAMART

Tél.0l 46 30 03 69

Fax 01 46 30 80 82
srai92@afm-telethon.asso.fr

95 - VAL D’OISE

M. Pascal MENARD

Site Pour laVie Autonome 95
5, rue Pasteur

95570 BOUFFEMONT

Tél.0Ol 39353571

Portable 06 72 84 72 84

Fax 01 39 35 35 47
sitevieautonome95@hotmail.com

971 - GUADELOUPE

M. Eric THEOPHILE

Site Pour laVie Autonome
Zone Dugazon de Bourgogne
Lot n® 37 - 97139 ABYMES
Tél.05 90 20 08 46

Fax 05 90 20 08 84
faigh@wanadoo.fr

974 - REUNION

Frédérique BRES

AFM DVA 974

2, rue Marius et Ary Leblond
Local N°5 - 97460 ST PAUL
Tél.02 62 45 67 89

Fax 02 62 45 66 14
dva974.fores@wanadoo.fr =
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La sclérose en plaques
touche essentiellement
I’adulte jeune et débute
tres rarement dans ’en-
fance. Elle a ainsi été peu
étudiée chez I’enfant et
les études réalisées com-
portent un petit nombre
de patients. Les données
disponibles sont parfois
contradictoires concernant
notamment la présentation
initiale de la maladie et son
évolution. Or, connaitre
I’histoire naturelle d’une
maladie et en préciser
I’évolution sont indispen-
sables au développement
de pistes de recherche et
notamment thérapeutiques.
Larrivée sur le marché de
nouveaux traitements po-
tentiellement actifs dans la
SEP impose donc de bien
connaitre |'histoire de
la maladie, chez I’enfant
comme chez I'adulte, afin
de sélectionner au mieux
les patients qui pourraient
bénéficier de ces traite-
ments.

Une étude francaise
novatrice

L'objectif de cette étude
est de décrire I’évolution
de la sclérose en plaques
ayant débuté avant I'age de

e
La SEP débutant
chez ’enfant

16 ans chez des patients
suivis dans des services de
neurologie adulte et de
neuropédiatrie.

Les patients étudiés sont
issus des centres de neuro-
logie adulte appartenant au
réseau EDMUS (European
Database for Multiple Scle-
rosis) frangais ainsi que des
principaux services de neu-
ropédiatrie.

Une premiére étude a été
réalisée, concernant uni-
quement les patients de la
base de données lyonnaise
sur la sclérose en plaques,
créée en 1976. Cette base
de données contient les
informations concernant
tous les patients atteints de
sclérose en plaques exami-
nés au moins une fois a
I’hopital de I’Antiquaille
puis a I’hopital Neurolo-
gique de Lyon depuis 1957.
Depuis 1990 et la création
du réseau EDMUS, ces
données sont recueillies
sous une forme informati-
sée et standardisée adaptée
au logiciel EDMUS.

Pour mieux connaitre
la SEP
Les patients inclus dans

I’étude étaient tous les
patients dont la sclérose en

plaques avait débuté avant
I'dge de 16 ans.

Lanalyse a porté sur |11
patients, 80 femmes (72,1 %)
et 31 hommes (27,9 %). lIs
représentaient 3,2 % de
I’ensemble de la base de
données lyonnaise. La durée
moyenne de la maladie était
de 18 ans.

L'4ge moyen au début de la
maladie était de 13,5 ans
sans différence selon le
sexe. Vingt-trois patients
(20,7 %) avaient débuté
leur maladie avant I'age de
|2 ans. Le nombre de
femmes atteintes par rap-
port au nombre d’hommes
augmentait avec l’age de
début de la maladie. La SEP
était initialement rémitten-
te (évoluant par poussées)
chez 95,5 % des patients et
progressive d’emblée chez
4,5 % d’entre eux. Les
symptémes initiaux étaient
une névrite optique isolée
chez 21 patients (18,9 %),
une atteinte des voies
longues chez 29 patients
(26,1 %), une atteinte du
tronc cérébral chez 22
patients (19,8 %) et une
combinaison de symp-
tomes chez 39 patients
(35,1 %).
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du Pr Christian
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Des premiers
symptomes

Le délai moyen entre les 2
premiéres poussées était de
5 ans. Il était de 8 ans chez
les patients agés de moins
de 12 ans au début de la
maladie et de 4 ans aprés 12
ans. Le nombre moyen de
poussées était de 2,2 durant
les 2 premiéres années et
de 3,1 durant les 5 pre-
miéres années. Les patients
ayant débuté leur maladie
avant I’dge de 12 ans avaient
un nombre de poussées
durant les 2 et 5 premiéres
années significativement
plus faible que les patients
ayant débuté leur maladie
apres I'age de 12 ans. Qua-
rante-deux patients (39,6 %)
rémittents ont présenté une
forme secondairement pro-
gressive aprés une médiane
de 23 ans.

Et de leur évolution
dans le temps

Le délai médian entre le
début de la maladie et l'at-
teinte du niveau 4 sur
I’échelle de handicap DSS
était de 19,5 ans. Ce délai
était de 30 ans pour le
niveau 6 et de 34 ans pour
le niveau 7. Le délai entre le
début de la maladie et l'at-
teinte du niveau de handi-
cap 6 et 7 était significative-
ment plus long chez les
patients ayant débuté leur
maladie avant I’dge de 12
ans.

Ldge au début de la mala-
die, le délai entre les 2
premiéres poussées et
une évolution secondaire-
ment progressive étaient
les facteurs associés a une
évolution vers le handicap
de niveau 6 sur I’échelle
DSS.

Caractéristiques et évolution initiale
des 111 patients atteints de SEP,
ayant débuté avant ’age de 16 ans
Sexe - nombre (%)
Hommes 31 (27.9)
Femme 80 (72.1)
Durée de la maladie années
Moyenne* 18.3 (13.3)
Médiane 15.5
Rang 0-58.9
Age au début de la maladie années
Moyenne* 13.5 (2.42)
Médiane 14.4
Rang 56-16
Evolution au début de la SEP - nombre (%)
Rémittente 106 (95.5)
Progressive d’emblée 5 (4.5)
Symptomes initiaux - nombre (%)
Névrite optique isolée 21 (18.9)
Atteinte isolée des voies longues 29 (26.1)
Atteinte isolée du tronc cérébral 22 (19.8)
Combinaison de symptdmes ou autres 39 (35.1)
*moyenne * déviation standard

18 O

AYanalyse d’un plus
grand nombre de
données

Le recueil et la validation
des données dans les
autres centres du réseau
EDMUS frangais sont
actuellement en cours et
devraient étre terminés
dans les prochains mois,
puis débutera I'analyse de
ces données. Nous espé-
rons recueillir des informa-
tions concernant environ
500 patients. Cette étude
permettra de mieux préci-
ser les caractéristiques de
la SEP débutant chez I'en-
fant et de préciser les
éventuelles différences
existant avec la SEP débu-
tant chez I'adulte.

Pour établir un
diagnostic avisé

Elle permettra également
de déterminer si certains
facteurs sont associés a un
risque plus important
d’évolution vers le handicap
ou au contraire sont plutét
en faveur d’une évolution
bénigne de la maladie. Une
meilleure connaissance de
la SEP chez I’enfant est
nécessaire a une prise en
charge mieux adaptée de
ces jeunes patients et non
pas calquée sur celle des
patients adultes. Les infor-
mations apportées par
cette étude pourraient faci-
liter le diagnostic de cette
maladie chez I'enfant, aider
les médecins prenant en
charge ces patients a mieux
en prédire I’évolution et
ainsi sélectionner les
patients qui nécessitent un
traitement précoce, avec
une prise en charge bien
adaptée a I'dge de I'enfant. =
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™ Vie des associations
vaCances

a la carte

Voici bientét deux ans que
la Ligue Francaise contre la
Sclérose en Plaques et Azu-
reva ont passé un accord
pour vous permettre de
découvrir d’autres horizons
dans 40 villages de vacances
dont 22 pouvant accueillir
des personnes a mobilité
réduite (cf : le Courrier de la
Sclérose en Plaques, n° 87,
avril 2001).

Des 2003, les adhérents de
la Ligue pourront partir
toute I'année a la date de
leur choix au méme titre
que les adhérents de la
Poste et de France Télecom.
Forte de 40 ans d’expérien-
ce, Azureva dispose de plu-
sieurs formules de séjours
et certains villages propo-
sent également des séjours
a thémes. Azureva vous fait
découvrir notre patrimoine
local et vous propose de
pratiquer des activités
sportives ou de remise en
forme. Chacun peut donc
profiter librement, a son
rythme de ces moments
privilégiés et faire provision
de souvenirs. De bonnes
vacances en perspective.
De plus,Azureva a le plaisir
de vous annoncer deux
autres nouveautés qui
pourront vous séduire :

La premiére, des réductions
pour les enfants seront
accordées du 30 juin au 13
juillet et du 24 au 31 aof(t,
pour toute réservation
minimum d’une semaine
pour 2 adultes en pension

compléete ou demi-pension :

Dans le tableau ci-aprés, les

de 50 % pour les enfants de 22 villages qui peuvent Pour tout
2a6ans, accueillir des personnes & penseignement,
de 20 % pour les enfants de mobilité réduite sont appelez le
6al2ans répertoriés par départe- g gog gog 432
La seconde, la gratuité est ment avec le nombre de B
accordée pour tous les logements et leur capacité
enfants de moins de deux d’hébergement.s I treva-
ans dans tous les vi||ages PS :Toujours dans un souci de sécurité et de vacances.com
Azureva. Compaie mlont s aceés & cos vilages,
Département VILLAGE p. Nb Log. Nb/Pers. Nb/pers. Pension compléte Location Théme
par Log. max. (I/2 pension = 112 p)
Manche Hauteville sur mer 9% 1 5 [0 30/03 au 05/10 Toute I'année
Finistere Trégunc “o 1 30/03 au 12/10/03  01/12/02 au 27/03/03
et du 26/10 au 30/[1/03  oui
Morbihan Kerjouanno 9N 1 5 [0 23/03 u 19/10 01/12/02 au 23/03/03 et
du 19/10/03 au 30/11/03  oui
Loire Atlantique  Ste Marguerite en Pornichet 90 6 2k & 43 16 30/03 au 12/10/03 oui
Vendée Vendée (céan 8 3 06/04 au 14/09/03
Vendée Longeville sur mer 86 4 3 & NS (6 06/04 au 28/09/03
(P+1/2P)
(harente maritime  Fouras | d 4 30/03 au 31/10/03
(harente maritime [le d'0léron 80 1 5 10 06/04 au 28/09/03 oui
(harente maritime Ronce les Bains B 4 K /03 au 19/10/03
Landes Hossegor W3 &3 11 30003 au 1210 [5/12/00 au 16/11/03
Pyrénées Orientales Argelés 06 3 326 30/03 au 19/10 oui
Pyrénées Orientales Saint Cyprien 04 4 Dxb & b 16/03 au 12/09/03
Herault (ap d'Agde 00 1 IS5 16/03 au 02/11/03
(P+1/2p) 0ui
Gard Le Grau du Roi 0 2 x5 10 30/03 au 28/09/03
Var (avalaire 5% | ] 26/01 au 02/11/03
Var Fréjus 543 A& Ixe 14 0203 au 02/11/03 oui
Var La Londe les Maures 58 4 4§ 20000 au 01/11/03 0li
Alpes Maritimes ~ Roquebrune Cap Martin 52 6 62 (2 08/12 au 19/10/03 0l
Puy de Dome  Auvergne-Fournols 0 2 24 29/12/02 au 09/03/3  22/12/02 au 2/11/03
et du 30/03 au 19/10/03
Savoie Les Karelli B2 4 211200 au 20/04/03 et
du 29/06/03 au 24/08/03
Doubs Metabief 8 2 x4 21202 au 30/03/03 et 0ui
du 04/05 au 28/09/03
Yosges Bussang 6 2 3 6 2/12au05/01/03  Toute 'année oui
du 12/01 au 16/03 et
du 06/04 au 14/09/03
Total 60 203
ol9
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ons

DéfiSep

27 juin = 26 juillet

Toute I'équipe de « En mer pour com-
battre la SEP » est « sur le pont »
pour préparer cette nouvelle édition
du Tour de France a la Voile 2003.
Saluons ici leur courage, car tous les
membres de I'équipe sont des étu-
diants et qu’ils ont aussi a cceur de
réussir leurs examens... aux mémes
dates que le Tour Voile.

k&

T

LN XS

L}

Voici donc la liste des étapes aux-
quelles vous étes conviés a venir les
encourager encore plus nombreux
cette année, et peut-étre méme, a les
accompagner apreés avoir lu I’émou-
vant témoignage d’Agnés. =

FIEF"

ul“"""'

ETAPES D Arrivée

DUNKERQUE 59 Prologue :
Vendredi 27 juin
DIEPPE 76 Lundi 30 juin

CHERBOURG-OCTEVILLE 50 Jeudi 3 juillet

St QUAY-PORTRIEUX 22 Samedi 5 juillet
CAMARET sur MER 29 Lundi 7 juillet
METROPOLE ATLANTIQUE -

NANTES St NAZAIRE 44 Jeudi 10 juillet
St DENIS 'OLERON 17 Samedi 12 juillet
ARCACHON 33 Lundi 14 juillet

ANTIBES-JUAN les PINS 06 Samedi 26 juillet

Postlogue :

eudi 17 juillet
MEDITERRANEE 18 juillet au 28 juillet

66 Vendredi 18 juillet 2 Samedi |9 juillet

St CYPRIEN

SETE 34 Dimanche 20 juillet 2 Lundi2I juillet
LA CIOTAT 13 Mardi 22 juillet

Ste MAXIME 83 Jeudi 24 juillet

Lundi 28 juillet a 14 h  Lundi 28 juillet

D.en
miles

Nb Parcours

Départ
du ralliement
MER du NORD, MANCHE & ATLANTIQUE 27 juin au |7 juillet

Samedi 28 juin

2 Dimanche 29 juin 104
2 Mardi | juillet

I

I

2

Mercredi 2 juillet 107
Vendredi 4 juillet 90
Dimanche 6 juillet 120
Mercredi 9 juillet 137

Vendredi 4 juillet
Dimanche 6 juillet
Mardi 8 juillet

| Vendredi |1 juillet
2 Dimanche 13 juillet Lundi 14 juillet
Mercredi 16 juillet Démétage/grutage

Vendredi | | juillet 97
100

N

Dimanche 20 juillet 56
Mardi 22 juillet 90
2 Mercredi 23 juillet ~ Jeudi 24 juillet 68
2 Vendredi 25 juillet Samedi 26 juillet 36

2 Dimanche 27 juillet
Remise des prix:  Démontage :

Mardi 29 juillet
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Tout d’abord, ce n’est pas
que je craigne de parler de
moi, j’adore parler, mais
quand il s’agit, devant un tel
auditoire de parler de Moi,
Moi en tant que Personne
atteinte de SEP, un frisson
d’étrange mélancolie me
parcourt et [|’émotion
m’envahit.

De visu, « ¢ca » ne se voit
pas, € ¢a » ne se sait pas,
mais je suis bien la pour
« ga », tout « ¢a ».

C’est insidieux, pernicieux,
fluctuant, subtil : le ver est
dans la pomme, « Ma
Pomme », ce qui dans ma
solitude, m’a poussée a
adhérer, a la Ligue Francaise
contre la Sclérose en
Plaques.

Nous sommes en juin
2001, et, premier contact
avec Le Courrier de la SEP,
je lis que deux a quatre
personnes atteintes de la
SEP sont recherchées pour
participer, pendant une
semaine en tant que
malades, au Tour de France
a laVoile 2001 sur le bateau
accompagnateur du voilier
concourrant, appelé « Défi-
Sep ».

Ne pas craindre
d’exister dans sa
différence

Nous sommes en juin
2001. Premier Défi

prendre mon téléphone, et,
OSER.
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™ Vie des associations
urmonter le présent
mieuX vivre I'avenir

Chaleur de la voix de Louis
a l'autre bout du fil : apres
divers échanges, téléphones
et fax, envoi d’un chéque
pour régler les « frais ali-
mentaires » de participa-
tion, a 'ordre de I'’Associa-
tion : « En Mer pour Vaincre
la SEP ».Vaincre la SEP, ¢a
me plait. Je me vois déja en
Saint Georges terrassant le
Dragon des Mers, et la SEP
en méme temps...

Mon emballement retombe :
Louis renvoie le chéque ; je
me suis trompée dans linti-
tulé de celui-ci, erreur de
sa part ou de la mienne,
c’est, « En Mer pour COM-
BATTRE la SEP » et non
pour Vaincre la SEP qu’il
faut écrire !

J'aimais mieux, et je préfere
encore l'idée a ce jour,
l'idée, de mon point de vue
de personne atteinte de SEP,
I'idée donc de Vaincre, et
non de Combattre la SEP.

Pourquoi ?

Un sentiment de paix

retrouvée.

Parce qu’étre en mer avec

des étudiants, marins che-

vronnés, sur un catamaran

ou sur le Mumm en par-

cours banane, est une per-

formance étrange, surréalis-

te, exaltante :

- vaincues les pertes d’équi-
libres,

-vaincu, le mal de mer
consécutif a ces troubles :
sur le bateau, tout le

monde tangue ou roule, au
rythme du bateau, tout le
monde oscille, libre comme
la voile claquant dans I'air
marin, libre comme pois-
son dans I'eau !
Dans ce partage de vie a
bord, dans I'acceptation
bienveillante de ce que
nous sommes, la différence
est gommée entre le bien
et le mal portant.
Apreés cela, je sais ce que
signifie étre malade, et, avoir
une maladie : jai une mala-
die invalidante, soit, mais je
ne me « sens » pas malade;
je ne « suis » pas malade,
simplement, « différente ».

Pour vivre a son
propre rythme

Méme s’il y a le «temps»
qui passe, le temps qui for-
cément passe plus lente-
ment avec cette fichue
maladie qui fixe ses limites
et les miennes. Elle me
pousse, cette fichue mala-
die a faire I'éloge de la len-
teur et de la patience,
comme sur le bateau quand
la mer est calmée.

La maladie, depuis cette
aventure, je n’ai plus peur
d’elle, je ne lutte plus
contre elle; je suis en paix
avec elle; je ne suis pas en
guerre, je n’en ai pas la
force physique, mais je me
la suis annexée, partenaires
dans la Vie, et comme sur
un bateau, mon bateau, un
grand batiment et pour le

coup, j'en suis le capitaine
et je tiens la barre. Jai
essayé, ca marche !

Dans la sérénité

Ainsi, il ne s’agit plus de
combattre ou vaincre la
maladie, mais comme en
mer, si on gagne, c’est tant
mieux. Dans la course, il n’y
a pas de perdant, chacun
donne ce qu’il peut, tout le
monde participe, ensemble,
a l'aventure de laVIE.

Ni Vaincre, ni Combattre, ni
Survivre, VIVRE, lente-
ment, d’accord, mais Vivre
jusqu’au bout !

Pour soi et avec les
autres

En Mer pour Combattre la
SEP, c’est Vivre I’Aventure
de la Vie Solidaire, c’est un
tremplin pour continuer a
vivre en Paix avec soi-
méme et avec les autres.

Je vous remercie de m’avoir
écoutée ...et vous encou-
rage a tenter 'aventure...
sur mer... et sur terre.m

Agnés Valancogne, a partagé son
émotion, son regard et sa
démarche de vie a 'occasion de
la présentation, le 8 janvier
dernier, de la participation du
DéfiSep dans le tour Voile 2003.
Son témoignage émouvant, a la
fois tout en nuances et en force
aprés sa premiére expérience
nautique affirme sa
détermination a vivre sa « SEP
comme un partenariat » bien
compris.
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Agnés Valancogne
Meédiatrice Familiale
Chercheur en Droit et
Sciences Humaines

(Sciences de la Famille)
Personne atteinte de
SEP

Etre en mer
avec des
étudiants,
marins
chevronneés,
sur un
catamaran ou
sur le Mumm
en parcours
banane,

est une
performance
étrange,
surréaliste,
exaltante.
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™ Vie de la Ligue

Appel a candidature

Mercredi 11 juin 2003 a 15 heures a I’Espace Léopold Bellan* :
Assemblée Générale et élection des nouveaux administrateurs

En vertu des statuts et du réglement intérieur approuvés par le ministre de 1'Intérieur, il
est prévu que les membres du Conseil d’administration de la Ligue soient renouvelés par
moitié au scrutin secret pour un mandat de six ans, sachant que les membres sortants
sont rééligibles :

Collége des associations : 4 administrateurs
College des patients, sympathisants et bienfaiteurs : 2 administrateurs
College des médecins : & administrateurs

Cette élection aura lieu juste avant I’ouverture de ’Assemblée Générale du 11 juin 2003.

Les résultats du vote seront proclamés au cours de I’Assemblée Générale par le Président
en exercice.

Apres ’Assemblée Générale, le Conseil ainsi renouvelé se réunira pour élire le Bureau.

Le reglement intérieur prévoit cet appel & candidature : Peut se présenter dans son collé-
ge tout candidat & jour de sa cotisation de I’année 2003.

La date limite de dépdt des candidatures est fixée au 27 avril 2003.

Celles-ci seront examinées par les représentants du Bureau qui établiront la liste des can-
didats par collége.

Cette liste, ainsi que les instructions de vote et leurs enveloppes seront adressées aux
membres votants en indiquant le collége auquel ils appartiennent avec la convocation a
I’Assemblée Générale. =

* Espace Léopold Bellan - 64, rue du Rocher, 75008 Paris - métro : Villiers

Bourses de Recherche 2002 financées
par la Ligue

Nom Intitulé de la Recherche Nom et Directeur Montant
du Laboratoire
Nathalie « Etude de I'expression du réle des | Faculté Laénnec/ 15.000 euros
DAVOUST | CRMP dans différents modeles d’at- | INSERM U 433 Bourse SCHERING
teinte inflammatoire démyélinisante | Lyon 3.000 euros LFSEP
du systéme nerveux central » Dr Marie-Frangoise BELIN
Lucile « Réle du |7 _-estradiol dans I'activa- | CPTP-INSERM U 563 15.000 euros
GARIDOU | tion et la différenciation des lympho- | (Ex U28) Bourse SERONO

cytes T auxiliaires. Implication dans la | Hépital Purpan - Toulouse

physiopathologie de I'encéphalite | M, Jean-Charles GUERY
autoimmune expérimentale EAE »

Grégory « Etude du potentiel remyélinisant | INSERM U-49/ 18.000 euros
LEMKINE des cellules souches de la mcelle | Hopital La Pitié Salpétriére
hématopoiétique » Dr Bernard ZALC
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La Ligue Francaise est heureuse
d’accueillir deux nouveaux
correspondants

Ils s’engagent & nos cotés pour mieux faire connaitre la maladie et étre & I’écoute dans

leur proximité de toute personne s’interrogeant sur la sclérose en plaques.

- Monsieur Patrick Chouard de Villepinte sera le correspondant de la Ligue en Seine Saint
Denis. Avec son arrivée, La Ligue est présente dans tous les départements de la région
Ile de France.

- Monsieur Francis Clouet de Velaux dans les Bouches du Rhone, inaugure l'entrée du
département dans la région Paca. Avec les infirmiéres du Service de Neurologie du
Dr Viallet d’Aix-en-Provence, se met en place un groupe de parole; une dizaine de per-
sonnes se sont déja réunies & Marseille le 18 janvier dernier. Une prochaine réunion est
prévue & Aix-en-Provence le samedi 12 avril.

Vous retrouverez leurs coordonnées dans la rubrique La Ligue dans les régions. =

Basse Normandie

Des projets qui se réalisent

Une premiére réunion pour la mise en place d'un groupe de paro-
le a eu lieu le 6 décembre dernier. Quinze personnes, huit
atteintes de SEP et cing conjointes et conjoints autour de Mme
Evelyne Loisel, assistante sociale de la CRAM St Lo, de M. Jean-
Christophe Massac, formateur psychologue se sont réunies autour
de Mme Brunet. Le principal objectif était de se rencontrer afin
de briser l'isolement et d’en identifier les causes pour y remédier.
Ainsi il a été possible d’identifier les principaux problémes qui se
posent au quotidien, comme les prises en charges, les difficultés a I
« repérer » les bons interlocuteurs dans les administrations ; ceux I
aussi concernant I’annonce du diagnostic avec ses conséquences, "
les « astuces » qu’il faut inventer pour bien gérer le traitement "
par Intéféron, comment faire ses injections, comment les conser- "
ver quand on voyage. Une personne parle d’'un auto-injecteur bien "
pratique. Un probléeme crucial soulevé est celui de la difficulté des "
transports dans le département qui renforce cruellement la sen- "
sation d’isolement et d’abandon face & la maladie. Tout aussi diffi- " '
cile, celui du regard des autres, de leur incompréhension devant " orgamgera, le '
certains symptémes, le manque de respect et de civilité des I samedi 17 mai
« biens portants » qui occupent les places réservées... Enfin, tous I del4hal?h

|

|

|

|

|

|

|

|

kL

Paris-Ile
de France

Mme Christine
Jautée,
correspondante
de la Ligue a
Montrouge

reconnaissent l'importance du soutien psychologique, tant au une quatrieme
moment de I'annonce du diagnostic qu’a différentes étapes de la réunion

vie. Chacun a pu proposer des sujets & débattre lors de pro- d’information sur
chaines réunions. Enfin, chacun a donné son avis sur le pré-pro- la SEP qui se
gramme de la 3° réunion d’information qu’organisera, Mme Bru- tiendra a ’annexe
net le 24 mai 2003 de 14 h & 18 h & la salle des Douits & Carte- de la mairie de
ret. Tous ont partagé la tarte aux pommes de 'amitié dans une Montrouge, salle
ambiance chaleureuse qui tient tant & coceur Mme Brunet. = du Tribunal.
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™ Vie de la Ligue

Lorraine

3 décembre 2002, Assemblée
Générale de I’Association Espoir

des Sclérosés en plaques du Bassin Houiller de Lorraine

L’accueil et la prise en charge des malades est une priorité pour I’Asso-
ciation Espoir.

Plus de 60 personnes ont assisté a la Maison des Associations de Frey-
ming-Merlebach & 1’Assemblée Générale.

Un bilan positif : cette année encore, plus de 300 personnes ont partici-
pé & nos réunions d’écoute, d’amitié et d’information.

« Prendre en charge les malades a pour nous une importance capitale :
beaucoup de personnes ignorent la gravité de cette maladie, ses manifes-
tations, les difficultés quotidiennes et la souffrance qu'’ils supportent. De
nombreux malades sont ainsi dépourvus de tout soutien et sont littérale-
ment abandonnés par leur famille, faute d’information claire.

C’est & partir de ce constat que notre
association a un rbéle important a
jouer auprés d’eux : créer des liens,
leur apporter chaleur et amitié, les
aider dans leurs démarches adminis-
tratives » remarque Robert Haydin-
ger, président d’ESPOIR.

Un soutien & la Recherche : l’associa-
tion ESPOIR attache une importance
capitale & la recherche médicale qui a
fait d’immenses progrés, en mettant
sur le marché des médicaments tels
que les interférons pouvant ralentir la
maladie dans les formes rémittentes.
. Malheureusement dans les formes pri-
Le 3 décembre 2002, la « nouvelle maires de la maladie tout reste a faire.
CEUEERACR= S TETC EEEUNIENE  Aux U.S.A., le Pr Vollmer réalise actuellement un essai
dent Robert Haydinger de transplantation de cellules de Schwan. Deux per-

sonnes atteintes de SEP sévére ont été greffées. Les
données d’efficacité et de tolérance n’ont pas encore été publiées, mais ces
perspectives-1a, sont peut-étre de réels signes d’espoir.

Grace & nos manifestations, 7.430 euros ont été versés & la Ligue Fran-
caise et 1.600 euros & I’Arsep pour aider les différentes unités de
recherche.

2003 sera pour nous une nouvelle année d’Espoir. Déja, nous organisons
avec la MS allemande un tournoi international de golf le 8 juin & Sarre-
guemines. La moitié des sommes recueillies sera reversée a 1’Associa-
tion ESPOIR. Mais bien avant, une conférence médicale sur la SEP sera
organisée le 26 avril & 15 h au Centre Culturel de Morsbach.

Le président René Marteau, au nom de la Ligue, remercie M. Robert
Haydinger et tous les bénévoles qui I’accompagnent de leur extraordinai-
re dévouement au profit de la recherche contre la SEP. »
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™ Vie de la Ligue

Poitou-Charentes

« La sclérose en plaques :
du diagnostic a 1a prise en
charge thérapeutique »

Théme de la 51° conférence grand public organisée le jeudi 23 janvier
2003 a 20 h 30 par Le Pdle Info-Santé du CHU de Poitiers et ’Espace
Mendés-France.

Prés de 280 personnes sont venues écouter les
exposés du Pr Jean-Philippe Neau, du service de
Neurologie du CHU de Poitiers, du Dr Francois
Bruno-Stefanini, médecin généraliste de Poitiers,
du Dr Michel Begue, du service de Médecine phy-
sique et réadaptation du CHU de Poitiers, de Sté-
phane Karolewicz, kinésithérapeute en service
de Neurologie du CHU de Poitiers et de Mme
Ghyslaine Périllaud, de Poitiers correspondante
de la Ligue en Poitou-Charentes. Cette réunion
était animée par Hervé Bréque, journaliste. Les
thémes abordés « Le diagnostic et le suivi par le médecin généraliste »,
« Le neurologue et la sclérose en plaques », « La prise en charge du han-
dicap », « La Kkinésithérapie dans la sclérose en plaques » et « L’action
du monde associatif » ont suscité de nombreuses questions parmi 1’as-
sistance. Un questionnaire remis & chaque participant au début de la
réunion est en cours de dépouillement par les services du CHU. Les
résultats nous seront communiqués ultérieurement. =

Mme Perillaud

Mercredi 11 juin 2003 4 10 h 30,
Espace Leopold Bellan : Réunion des
associations et correspondants de la Ligue

Traditionnellement, cette réunion est organisée le méme jour que I’Assemblée Générale de
la Ligue. Cette année, elle se tiendra donc le mercredi 11 juin, le matin & partir de 10 h 30
dans la salle du Conseil de la Fondation Léopold Bellan, 64 rue du Rocher, Paris VIIT®.
Cette réunion est un moment fort dans la vie de la Ligue, puisqu’il permet de tous nous
retrouver, mais surtout, c’est celui d’accueillir les nouvelles et nouveaux correspondants
et partager ainsi, les attentes, les expériences dans notre lutte au quotidien contre la
sclérose en plaques.

Ces moments d’échanges trés chaleureux sont attendus par tous : ils sont ’expression de
notre engagement & vouloir, tous ensemble, faire bouger les choses, & apporter notre soutien
& toute demande d'une personne atteinte de SEP qui a trés souvent besoin d’étre écoutée.
Nous espérons que nous serons trés nombreux & nous retrouver, malgré des contraintes
parfois difficiles & gérer. Rendez-vous est pris pour le 11 juin 2003. =
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o
La Ligue Frangaise

| 4

regions

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

AUVERGNE

M. Gilles GUILLEMARD
Le Pain Perdu - 03210 BESSON -Tél.: 04.70.42.87.07

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

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

M. Jean-Louis POLFER

I5, rue Haute - 08120 BOGNY sur MEUSE -Tél.: 03.24.32.30.58

Mille Lucile BERGAGNINI

2, rue Marcel Aymé - 10430 ROSIERES - Tél.:03.25.81.38.65

Mme Lydia CORVINO

3, place du Général Giraud - 51300 VITRY le FRANCOIS -Tél.:03.26.72.20.16

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 Frangoise LAZZAROTTO

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

LANGUEDOC-ROUSSILLON
Mille Nathalie SANTOS
Résidence la Galére - 12, route du Cap-Béar - 66660 PORT-VENDRES - Tél. : 04.68.98.04.64

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. Henri GARCIA - Directeur : M.Alain BOURY

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

Centre Pierre Hanzel : 4, rue de I'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.
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CENTRE VIVRE 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.

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.

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.com - E-mail : info@Ifsep.asso.fr
Groupe de Parole

APCLD - ASSOCIATION AU SERVICE DES GRANDS MALADES DES POSTES & TELECOMMUNICATIONS
Président : M. Claude VIDAL - Secrétaire Général : Mme Florence SIMON

45-47,avenue Laplace - 94117 ARCUEIL cedex - Tél.:01.49.12.08.30 - Fax : 01.49.12.93.46

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

Matthieu LABAUME - 49, bd Gal Keenig - 92200 NEUILLY SUR SEINE -Tél.: 06.17.71.67.78

FONDATION LEOPOLD BELLAN

Président : M. Bernard CUNY - 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

Mme Michéle DERYCKE

[3,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 Christine JAUTEE

[4, rue Gabriel Péri - 92120 MONTROUGE - Tél.: 01.46.55.20.81

M. Patrick CHOUARD

10, avenue Pablo Picasso - 93420 VILLEPINTE - Tél.: 01.43.84.71.08

Mme NathalieVERHEYT

I3, 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 - Groupe de Parole.

PROVENCE-ALPES-COTE A’AZUR

M. Gérard FAYET

Chemin de la Pommeraie - 04250 LA MOTTE DU CAIRE - Tél.: 04.92.68.43.22

Mme Andrée CASUCCIO

Déléguée de '’APCLD - 5, chemin de I'Industrie - 06110 LE CANNET -Tél.:04.93.46.06.71
M. Francis CLOUET

Cité Bellevue - 97, rue André Lhote - 13880 VELAUX -Tél.:04.42.74.75.70

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 » - Groupe de Parole.

Mme Claude BRULIARD

['1, boulevard Jules Ferry - 01000 BOURG EN BRESSE - Tél.: 04.74.32.68.33 - Groupe de Parole.
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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.

2
Z
©

A COMMANDER
AUPRES
DU SIEGE :

LFSEP
40, rue Duranton
75015 Paris

28 O

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

le, notamment les enfants),
28 p.4,57 €

« SEP - GYMNASTIQUE POUR
TOUS LES JOURS »

(programme d’entrainement
a domicile), 48 p. 4,57 €

« SEP - TRAINING QUOTIDIEN »
(destiné aux patients peu

mobiles et a leurs aides),
80 p.4,57 €

La collection compléte
(adhérent gratuit, non
adhérent 15,24 € port

compris) comprenant :

= « VIVRE AVEC LA SEP »
" « LA SEP ET I EMPLOI »

®» 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 : L'auxiliaire de vie
Lallocation « tierce person-
ne »

FICHEN’ 9
L'accessibilité des logements

Livres

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

éditions Odile Jacob avril
1998), 13,72 €

Publications
de la Ligue

FICHEN®° 10
Chaleur et SEP

FICHEN® I1
Aides techniques de marche
et fauteuils roulants

FICHE N° 12
Couple et SEP

FICHEN° I3
Le sondage intermittent

FICHEN° 14
Enfants de parents porteurs
de SEP

FICHE N° IS
Tremblement et SEP

FICHEN® 16
Annonce du diagnostic de la SEP

FICHEN® 17
Troubles de 'équilibre et SEP

FICHEN° I8
SEP et régime alimentaire

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

FICHE N° 20
Douleurs et SEP

FICHE N° 21

Les potentiels évoqués
Généralités - Potentiels évo-
qués visuels

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), 13,72 €

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

Publications
de la Ligue

FICHE N° 21 BIS

Les potentiels évoqués
auditifs, somesthésiques et
cortico-moteurs

FICHE N° 22
Laménagement du domicile
des patients atteints de SEP

FICHES N° 23,23 A et 23 B
Rubriques du Courrier de la
SEP de 1992-1998, 1999-
2000, 2001-2003

FICHE N° 24
Les troubles de la déglutition

FICHE N° 25
Thermalisme et sclérose en
plaques

FICHE N° 26
La ponction lombaire

FICHE N° 27
Hérédité et SEP
FICHE N° 28

Troubles cognitifs et sclérose
en plaques

FICHE N° 29
Vaccination contre I’hépa-
tite B et sclérose en plaques

FICHE N°30
Poussées et sclérose en
plaques

Le Courrier de la Sclérose en Plaques - N° 95 - Avril 2003



