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Pionniers en neurosciences

Chez Biogen, nous sommes les pionniers d’'une nouvelle science qui nous
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Le site dédié aux patients atteints de
sclérose en plaques et a leurs proches

* Des informations utiles pour comprendre
et mieux vivre avec la maladie

* Des ressources concretes pour les proches/
aidants-aimants

@ Lec incontournables Chroniques de Charlotte

<« [cons'ei/r, actuces, témoignages... )

De nouveaux
contenus pour

rentourage de

nts atte'mtS

atie
P de SEP

SANOFI Y

Véronique Carrette
Rédactrice en Chef

Vers Pinfini et au-dela

A T’heure ou nous imprimons, la guerre fait rage
non loin d’ici et I’épidémie re-re-re-re-repart a
la hausse, le prix de I'essence dévisse, le prix des
pates arrive a ébullition, la campagne présiden-
tielle bat son plein de vide... En trois mots, tout
va bien...

Cependant, comment ne pas laisser poindre une
pointe d’optimisme en prenant connaissance de
notre dossier et des initiatives des équipes ETP
dans toute la France. Nous vous livrons ici un petit
échantillon de la vie de ces équipes.
Investissement, idées originales et novatrices, ot-
ganisation, remise en question, comment ne pas
saluer ce personnel hospitalier ?

La relation patient chevillée au corps, jusqu’a in-
viter, initier la notion de patient partenaire qui de-
vient une pierre angulaire du processus.

L’éducation thérapeutique n’a de cesse d’évoluer
malgré la Covid, malgré tous les obstacles... Et
force doit rester a la loi | I’ETP est inscrite dans
le marbre comme un droit du patient a mieux
connaitre sa maladie pour mieux vivre.

Lespoir, aussi, quand la Ligue enchaine les actions
en régions, que les bénévoles ne ménagent pas leur
peine pour proposer toujours plus d’activités.
I’étre humain a de merveilleuses capacités d’ima-
gination, de résilience et de détermination.
Utilisons toutes ces capacités pour aller plus loin,
ensemble... Seul, on va plus vite, ensemble, on va
plus loin !

Bonne visite !
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Dr Olivier Heinzlef

Président de la Ligue

Cheres adhérentes, chers adhérents,

La sclérose en plaque est une maladie dont nous ne
connaissons toujours pas la cause précise. Des fac-
teurs viraux sont suspectés et différents virus ont
été incriminés au cours du temps. Le virus Epstein
barr est responsable d’une maladie virale bénigne,
la mononucléose infectieuse et il est depuis long-
temps suspecté de participer au déclenchement de
la maladie. Une grande étude réalisée récemment
apporte des éléments supplémentaires en faveur
de la responsabilité de ce virus dans le déclenche-
ment de la maladie. Ce n’est certainement pas la
cause unique, car la sclérose en plaques est une
maladie multifactorielle et on sait que d’autres fac-
teurs d’environnement comme le tabac ou 'obé-
sité de I’adolescence ainsi que des facteurs géné-
tiques identifiés depuis longtemps participent au
déclenchement de cette maladie. Néanmoins, ces
éléments récents pourraient faire envisager de
nouvelles stratégies thérapeutiques dans le futur.
Dans ce numéro, nous vous présentons également
un article sur ’éducation thérapeutique, moment
essentiel de la prise en charge des patients at-
teints de sclérose en plaques permettant de mieux
connaitre le traitement, ses objectifs et ses incon-
vénients et augmentant les chances d’une bonne
observance thérapeutique.

La ponction lombaire reste un examen quasiment
incontournable dans le diagnostic de sclérose en

plaques. Ce geste est aujourd’hui réalisé sous anes
thésie locale mais il reste associé a des craintes du
fait de son caractere invasif et reste souvent un
mauvais souvenir. Les techniques non médica-
menteuses permettent d’améliorer le confort des
patients au moment de ce geste et ’hypnose se dif-
fuse de plus en plus dans les services hospitaliers.
Les troubles du sommeil, souvent négligés, sont
la source d’une fatigue qui vient se s’ajouter a la
fatigue primaire liée a la maladie. Leur identifica-
tion et leur traitement permet souvent d’améliorer
considérablement la qualité de vie.

Nous faisons également le point sur la vie de Ligue
et toutes les actions qui sont menées. Je voudrais
en particulier mettre en avant la « course du cet-
veau » course solidaire organisée par la Ligue sur
le domaine de Saint-Germain-en-Laye qui a réuni
pres de 200 coureurs le 27 mars sous un soleil
printanier et dont nous avons 'ambition d’en faire
un moment incontournable de la lutte contre la
sclérose en plaques.

L’action des correspondants, des patients-experts
et des bénévoles est indispensable au bon fonc-
tionnement de la Ligue et j’ai le plaisir de vous
annoncer que 2022 verra le lancement d’une nou-
velle promotion de patients experts !

Bonne lecture a tous.
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Marie Delenne
Patiente Experte

ACTUS JURIDIQUES

DU NEUF POUR VOS DROITS

Extension de la prestation de com-
pensation du handicap.

Depuis le 1¢ janvier 2022, la durée maximale
d’attribution de la PCH est fixée a 10 ans. Jusqu’a
présent, cette durée ne concernait que I'aide hu-
maine, 'aménagement du logement et les charges
« spécifiques ». Désormais, les aides techniques,
les aménagements du véhicule, les surcotts ré-
sultant du transport, les aides exceptionnelles
et 'aide animaliére peuvent étre aussi attribuées
pour 10 ans.
La PCH peut également étre attribuée sans limi-
tation de dutée, lorsque le « handicap n’est pas
susceptible d’évoluer ». Dans ce cas, la Maison
Départementale Des Personnes Handicapées
(MDPH) informe le bénéficiaire au moins une
fois tous les 10 ans de son droit a demander une
nouvelle évaluation de ses besoins et solliciter un
réexamen de son projet personnalisé.
Source : décret 2021-1394 du 27.10.2021, JO du 29.
www.service-public.fr - PCH

Revalorisation et élargissement de
I’Allocation Journaliére du Proche
Aidant (AJPA).

Depuis le 1¢ janvier 2022, le montant de cette
allocation correspond a 7 fois la valeur du SMIC
net en vigueur au ler janvier, en tenant compte
de la CSG et de la RDS,; soit par jour pout tous
les bénéficiaires (personnes seules ou couples) :
58,59 € et la moitié en cas de versement par V2
journée : 29,30 €.

Ce congé est indemnisé a hauteur de 66 jours
pour 'ensemble de la carriére et de 22 jours par
mois.

Il est ouvert aux salariés, fonctionnaires, indé-
pendants, stagiaires, demandeurs d’emplois in-
demnisés, conjoints collaborateurs pour aider
une personne ayant un taux d’incapacité de 80 %
ou un classement GIR 1 a 4. A noter quil n’y a
plus de condition d’ancienneté pour les salariés
et si on vit en couple, les deux personnes peuvent
en bénéficier et les cumuler. Dans ce cas, chacun
doit remplir sa demande aupres de la CAF ou de
la MSA.
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Le méme décret revalorise I’Allocation Journa-
liere de Présence Parentale (AJPP) au 1¢ janvier
2022 : 58,59 € net pat jour et 29,30 € pour V2
journée.

Sources : l0i 2021-1754 du 23.12.2021 JO du 24 portant finance-
ment de la sécurité sociale pour 2022,
Décret 2022-88 du 28.01.2022, JO du 30.

Changements majeurs pour I’Alloca-
tion Adulte Handicapé (AAH).

Depuis le 1¢ janvier, on applique un abattement
forfaitaire de 5.000 € sur les revenus du conjoint
du bénéficiaire plus un abattement supplémen-
taire de 1.400 € par enfant a charge. I’AAH est
accordée par la MDPH et gérée par la CAR
Source : décret 2022-42 du 19.01.2022 JO du 20.

—
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Période de préparation au reclasse-
ment dans les fonctions publiques :
un dispositif innovant et utile.

Mis en place progressivement, cet outil permet
aux fonctionnaires déclarés inaptes au poste et
a leur administration de construire un projet
professionnel de reconversion. Il s’étale sur un
an, alternant périodes de stages d’immersion sur
différents métiers et de formation. L’otientation
est décidée par le comité médical. N’hésitez pas
a signaler ce dispositif a votre administration. Le
FIPHEP peut se mobiliser et prendre en charge
les frais de formation.

Sources : décrets 2018-502 du 20.06.2018 JO du 22. FPE ; 2019-
172 du 05.03.2019 JO du 07 FPT; 2021-612 du 18.05.2021 JO du
20 FPH.

ACTUS

JURIDIQUES

L'EDUCATION THERAPEUTIQUE
DU PATIENT : C’EST LA LOI

Iinstar d’autres maladies chroniques évolutives, la

SEP transforme la vie. Fréquemment, 2 un moment

ou a un autre, elle peut entrainer des difficultés per-
sonnelles, professionnelles ou sociales. Elle alourdit aussi le
quotidien en raison des exigences liées aux soins. L'impact
de la maladie dépasse largement le domaine strictement
médical. Avec cette réalité, ces derniéres années, s’est déve-
loppé un nouveau droit : ’éducation thérapeutique, réponse
proposée en France au sein de structures de soins : hopi-
taux, centres de rééducation, réseaux de santé, groupements
de médecins libéraux. L’objectif de PETP a d’abord été dé-
fini par POMS « aider les patients a acquérir ou mainte-
nir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au
mieux leur vie avec une maladie chronique ».

C’est avec la loi Hopital Patient Santé Territoire (HPST) du
21 juillet 2009 que 'ETP devient un DROIT. Le code de
la santé publique précise que désormais « PETP s’inscrit
dans le parcours de soins du patient » (Arz. L1767-1
dn code de la santé publique). Sa pratique est encadrée par des
textes réglementaires, des référentiels et des recommanda-
tions de la Haute Autorité de Santé (HAS).

Quels sont les principaux points réglemen-
taires ?

- L’objectif : rendre le patient plus autonome en facilitant
son adhésion aux traitements et en améliorant sa qualité de
vie,

- Les bénéficiaires : les patients atteints d’'une ALD, d’un
asthme, d’une maladie rare ou « inclus dans un ou plusieurs
programmes de santé considérés comme prioritaires au ni-
veau régional ». Elle s’adresse aux patients et a ses proches.
Elle est proposée par le Médecin Prescripteur ou par un
autre professionnel de santé.

- Le contenu : respecter un cahier des charges National
sur les objectifs du programme, son déroulé, ses modali-
tés d’organisation et d’évaluation, la population concernée,
les qualifications du coordinateur et des intervenants et les
sources prévisionnelles de financement.

- Le role de ’Agence Régionale de Santé (ARS) : le pro-
gramme d’ETP est déclaré préalablement a ’ARS du lieu ou
il se déroule par tout moyen, y compris par voie dématéria-
lisée, ceci depuis le 1¢ janvier 2021. Il donne lieu (en plus
d’une autoévaluation annuelle) a une évaluation quadrien-
nale par I’Agence.

- Les intervenants : Le programme est congu, animé et
évalué par une équipe de professionnels de santé et d’asso-
ciations de patients agréés. Le patient expert peut intervenir
des lors qu’il est formé. Sans formation, un patient peut in-
tervenir a condition qu’un professionnel de santé formé co-
anime la séance avec lui. Les compétences sont fixées par
un référentiel : compétences techniques, relationnelles et
pédagogiques, socio-organisationnelle. Les professionnels
de santé sont ici dans une approche collaborative centrée
sur le patient et non sur la maladie.

- Les sanctions : Depuis le 1 janvier 2021, est créée une
sanction administrative et financiére en cas de non-déclara-
tion des programmes, de manquement aux exigences régle-
mentaires, de mise en danger de la santé des patients.

Aujourd’hui, coexistent les programmes d’ETP
autorisés par I’ARS avant le 1° janvier 2021 et ceux
déclarés a I’ARS & compter de cette date.,

Sources : L0i 2009-879 du 21.07.2009. JO du 22 - Décret 2013-449 du 31.05.2013.
JO du 02.06

- Ordonnance 2020-1407 du 18.11.2020. JO du 19 - Décret 2020-1832 du
31.12.2020.JO du 01.01.2021.
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ACTUS MEDICALES

Pr Héléne Zéphir
Neurologue
UNITE DE PATHOLOGIES
NEUROINFLAMMATOIRES
CRC-SEP CHU DE LILLE

EPSTEIN BARR VIRUS ET SEP :

CONDITION NECESSAIRE AU DEVELOPPEMENT
D*UNE SEP MAIS CONDITION INSUFFISANTE.

a SEP est une maladie chronique inflam-

matoitre et auto-immune dont la physiopa-

thologie combine de facon complexe un
déséquilibre du systeme immunitaire en périphérie
associée a une activation de ce dernier, favorisant
une pénétration dans le systeme nerveux central
(SNC) et des dégats tissulaires qui vont étre en-
suite évolutifs. Les mécanismes initiateurs et leur
enchainement ne sont cependant pas connus.

Outre une susceptibilité génétique, parmi les
facteurs de risques environnementaux les plus
robustes, Pexposition au virus EBV (Epstein
Barr Virus) est déja reconnue.

L’exposition correspond au fait qu’il existe des
marqueurs biologiques de rencontre avec le virus
(anticorps anti-EBV notamment anti-EBNA), un
patient non exposé est séronégatif pour TEBV et
un sujet exposé est séropositif pour PEBV. Cette
exposition passe le plus souvent de facon inaper-
cue et le virus reste généralement latent dans les
lymphocytes B tout au long de la vie.

Mal controlée, cette exposition a 'TEBV peut abou-
tir 2 une mononucléose infectieuse (MNI), mais
aussi a des hémopathies comme le lymphome de
Burkitt ou de Hodgkin, les carcinomes gastriques,
nasopharyngés, comme a un risque plus élevé de
pathologies auto-immunes comme le lupus, la
polyarthrite thumatoide ou la SEP.

Larticle scientifique récent de Bjornevik a été
trés médiatisé, les articles de presse affichant la
cause trouvée de la SEP.

Dans cet article, les sérums résiduels (> 62 mil-
lions) de plus de 10 millions de militaires améri-
cains entre 1993 et 2013 ont été considérés. Ces
militaires avaient des prélévements a 'entrée dans
Parmée (a un age < 20 ans), puis tous les 2 ans. De
facon attendue pres de 95% des sujets a Ientrée
dans 'armée étaient exposés a 'EBV. 11 était do-
cumenté au total 955 cas de SEP survenus apres
Pentrée dans I'armée et ’étude s’est concentrée
chez les sujets SEP pour qui il y avait au moins
3 prélévements disponibles avant le diagnostic de
SEP (n = 801) et des sujets controles non SEP
appariés c’est-a-dire comparables en age, sexe,
cthnie, branche militaire et dates de prélevements
(n = 1560). En tout, 35 sujets SEP n’étaient pas
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exposés a 'EBV a Pentrée dans I'armée et parmi
eux, tous étaient séropositifs pour PEBV avant le
diagnostic de SEP sauf un seul. Dans le méme
temps, 51 des 90 sujets contrdle non SEP étaient
devenus séropositifs pour PEBV. Le délai médian
entre le premier prélevement séropositif et le dé-
but de la SEP était de 5 ans (intervalles de 0-10
ans). Ainsi ’étude confirme le risque élevé et
connu de faire une SEP lorsque ’on est expo-
sé aPEBYV soit au moins 26 fois plus de risque
que dans la population non exposée. La cau-
salité est discutée par la description dans larticle
d’une séquence temporelle mettant en jeu d’abord
une séroconversion pour 'EBV puis le diagnostic

d’une SEP.

Cependant, cet aspect de causalité reste
contre-balancé par un parametre de récipro-
cité manquant: la majorité des sujets exposés
a PEBYV ne déclare pas de SEP.

Rappelons enfin que si PEBV fait discuter, de
longue date, de certaines pistes d’interactions
Immunitaires intéressantes mettant en jeu les
lymphocytes B, les travaux cherchant a lier direc-
tement PEBV dans la SEP sont loin d’avoir tous
permis de retrouver dans le cerveau des patients
des lymphocytes B infectés par TEBV.

Les travaux de Lang & al. publiés dans le méme
temps, permettent d’ailleurs de discuter de cer-
taines pistes immunopathologiques du développe-
ment de la SEP qui pourraient impliquer TEBV.
Ainsi, des anticorps ont été isolés du sang et du
liquide cérébro-spinal de patients ayant une SEP
pour étre étudiés sur le plan moléculaire (séquen-
cage) pour étudier leur répertoire (C’est-a-dire
leur profil de reconnaissance). Certains de ces
anticorps reconnaissant des protéines d’intérét de
PEBV (et notamment EBNA1) ont été détectés
chez plusieurs patients. I’analyse structurale pré-
cise des zones de liaison de ces anticorps d’in-
térét montrait également une forte affinité avec
une molécule d’adhésion exprimée sur les cellules

gliales du SNC.

Ce travail nuance I’idée d’une causalité di-
recte de PEBV et met en avant la possibilité
d’un mimétisme moléculaire entre PEBV et

certaines protéines présentes dans le SNC pour expli-
quer comment PEBV pourrait intervenir dans le déve-
loppement d’une SEP. Reste a comprendre dans quelles

Références :

ACTUS MEDICALES

qu’une SEP.
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LA NEURODEGENERESCENCE
DE LA SCLEROSE EN PLAQUES
EST-ELLE DANS VOTRE ASSIETTE ?

Une enquéte épidémiologique australienne in-
cluant 1346 participants s’est intéressée au lien
entre régime alimentaire et évolution de la sclérose
en plaques (SEP). Les patients atteints de SEP ont
rempli des questionnaires portant sur le régime
alimentaire en cours, la fatigue et la dépression.
Le score de handicap était évalué par le Patient -
determined MS Severity Score (P-MSSS) qui est
un équivalent de PEDSS attribué par le patient.
Ces questionnaires ont ét¢ rempli initialement puis
2,5 ans plus tard.

Les patients inclus étaient majoritairement des
femmes (82%) agées en moyenne de 48 ans et
atteinte de forme rémittente de SEP (68 %). Les
résultats ont montré que le niveau de handicap, la
fatigue et le risque de dépression étaient corrélés
a un meilleur score diététique comprenant la
prise de fruits, de légumes, peu de gras et des
fibres.

I2étude montre également qu'un bon score dié-
tétique était associé a une évolution moins
péjorative du handicap a 2,5 ans. En revanche,
ce score diététique n’était pas prédictif du risque
de fatigue ou de dépression a 2,5 ans. De facon
plus spécifique, la prise de viande et de produits
laitiers était associée a un niveau de handicap
plus élevé et était également prédictif du risque de
voir évoluer le handicap apres 2,5 ans de maladie.
Malgré ces résultats intéressants susceptibles de
modifier la prise en charge des patients atteints

de SEP, il est important de souligner les limites de
ce type d’approche. La qualité de ce type de recueil

ne donne que des indications mais ne constitue

pas une preuve formelle de I'implication de lali-
mentation dans I’évolution de la SEP. Notamment
il s’agit la principalement d’associations mais iden-
tifier des facteurs prédictifs forts nécessiterait un
suivi de cohorte plus prolongé et plus rigoureux,
prenant notamment en compte tous les autres
facteurs associés comme I'obésité, le diabéte ou le
tabagisme.

A quand un essai thérapeutique testant un
régime pauvre en viande et produits laitiers ?
A better quality of diet without meat may reduce disability
progression in pegple with multiple sclerosis

S Simpson-Yap , N Nag , S Neate , et al. Enropean Journal of
Neurology, 01-2022, Volume 29, Issue 1

Pr Collongues Nicolas
Neurologue
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* ETP, QUAND LE PATIENT
PREND SA PLACE...

Aux six coins de |'Hexagone, des équipes motivées, formées, créatives

ont accepté de répondre & une interview croisée sur leur travail avec
les patfients en éducation thérapeutique.

Entfretiens dynamiques avec Béatrice de Seze, Infirmiere Coordinatrice
(Département du Bas-Rhin - Réseau alsacep) ; Caroline Martineau,
Cadre de santé (Coordinatrice de I’'UTEP Cité de la Santé - La Grave) ;

Emmanuel

BERNARD, Infirmier Coordinateur (CRC SEP Groupe

Hospitalier Pellegrin, Bordeaux) ; Dr Lucie Calbrejo, Praticien Hospitalier,
Responsable médicale de I'UTEP ENVOL Commission Engagement
Patient (Service de Neurologie Hopital Bichat); Dr Géraldine Androdias,
coordinatrice du programme Act’SER Praticienne Hospitaliere (CRC
SEP Lyon) et Ariane Sanchez, psychologue au sein du programme
Act’SEP, Coordinatrice du Réseau Rhéne-Alpes SER

Pourquoi faire de I'éducation thérapeu-
‘ ‘ tique du patient (ETP) ?

» Béatrice de Seze : Pour aider les patients et leur entou-
rage a gérer leur maladie chronique au quotidien.

» Caroline Marfineau : ’ETP fait partie des soins dans
la maladie chronique, toutes les recommandations de prise en
charge de pathologies chroniques integrent de 'ETP.

» Emmanuel Bernard : I’ETP a toute sa place dans I'ac-
compagnement de la SEP, elle est d’ailleurs reconnue comme
indispensable dans toutes les maladies chroniques par les au-

torités de santé depuis plus de dix ans.

La ou les traitements, certes de plus en plus efficaces, ne pet-
mettent pas la guérison ou I'effacement des symptomes, il est
nécessaire d’aider les patients et leur entourage a « vivre avec».
C’est un prisme indispensable dans mon travail, une approche
intégrée au quotidien.

La pratique de PETP exclut le rapport d’injonction et d’auto-
rité soignante, qui a heureusement fait son temps et était par
ailleurs inefficace sinon contre-productif ; elle ouvre sur une
collaboration soignant/soigné ou chacun appotte sa contti-
bution.

» Dr Lucie Cabrejo : Avant tout pour réfléchir a soi et
a sa situation | Prendre du temps pour soi ! Une pause pour
bénéficier d’'un accompagnement a la fois par les soignants
spécialistes de cette maladie chronique mais surtout par les
autres patients et leurs expériences pour améliorer sa compré-
hension et son vécu face a cette nouvelle situation. C’est un

droit inscrit dans la loi depuis 2009 (loi HPST). Cette pratique
est encadrée et proposée par des professionnels et des pa-
tients partenaires formés. Cela permet des temps de réflexion
personnelle et collective qui sont précieux lorsque beaucoup
de questions et d’incertitude accompagnent Iarrivée ou I’évo-
lution d’une maladie chronique.

» Dr Géraldine Androdias/ Ariane Sanchez : Pour
gagner en compréhension, en «acceptation» (on préfere dire
«intégration) et en autonomie dans la gestion de sa maladie

chronique dans la vie de tous les jours.

Quel est I'objectif de I’'ETP ? Et quels en sont les
bénéfices ?

» Béatrice de Seze : Lobjectif est d’améliorer la qualité
des patients SEP et leur entourage en favorisant leur autono-

mie et en prenant en compte la personne
dans sa globalité.

» Caroline Martineau : Accompagner
et guider les patients pour la gestion de leur
maladie au quotidien et leur permettre de

conserver une autonomie et une qualité de
vie satisfaisante.

» Emmanuel Bernard : 11 s’agit globa-
lement d’aider les patients a prendre soin
d’eux-mémes, a partir d’'une démarche cen-
trée non pas sur la maladie mais sur I'individu.

Cela passe par 'acquisition de connaissances sur la maladie
bien sar, mais aussi par le développement de compétences
pour la gérer dans la vie quotidienne, tout en favorisant leur
implication dans les décisions et les actions qui concernent
leur état de santé.

Les objectifs ne sont pas forcément prédéfinis : ils sont for-
malisés en amont avec les patients en fonction de leurs be-
soins.

Les bénéfices sont multiples et portent dans leur ensemble sur
Pamélioration de la qualité de vie : une confiance accrue en sa
capacité a agit sur la maladie, Pamélioration et/ou I'adaptation
a des symptomes invalidants, une baisse des niveaux de stress
et d’anxiété... On estime également qu’un accompagnement
éducatif pendant I'initiation d’un traitement de fond a un im-
pact positif fort sur I’'adhésion au traitement a long terme.

» Dr Lucie Cabrejo : Les objectifs prin-
cipaux sont de mieux comprendre et de sa-
voir mieux gérer sa vie avec sa maladie au
quotidien. Il s’agit de trouver des réponses
ou des ressources adaptées a sa situation personnelle et a ses
propres objectifs : c’est un accompagnement personnalisé.
Cela permet de diminuer sa peur et son anxiété, de reprendre
le controle et de faire des choix pour sa santé. Les ateliers
diminuent aussi le sentiment de solitude ou d’incompréhen-
sion par le partage avec les autres personnes vivant avec la
maladie chronique. Ces ateliers permettent également des
temps d’échange et de construction avec I'équipe soignante,
ils renforcent les liens et la confiance. Enfin, ils peuvent étre
le début d’un engagement pour soi mais aussi pour les autres
en devenant patient partenaire.

» Dr Géraldine Androdias/ Ariane Sanchez : ’ob-
jectif global de 'ETP est de favoriser la mise en place et le
développement, par les patients et leurs proches, de stratégies
d’adaptation qui leur permettront de mieux intégrer psycho-
logiquement la maladie, de mieux la gérer au quotidien et de
maintenir la meilleure qualité de vie possible. La mise en place
des «bonnes» stratégies (celles qui permettent la meilleure

adaptation possible pour une personne en fonction de sa sin-
gularité) est conditionnée par une bonne connaissance de la
maladie, des traitements, de leurs conséquences possibles sur
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Pensemble des spheres de la vie et par une
bonne compréhension de ses réactions et
de celles de son entourage pour y faire face.
Les patients qui suivent un programme
d’ETP disent mieux comprendre les mé-
canismes de la maladie, la prise en charge
médicale, leurs réactions et celles de leuts
proches face a la maladie. Ils disent aussi
mieux gérer leurs traitements, mieux gé-
rer le quotidien avec la maladie et mettre
en place des changements concrets («je
prends plus de temps pour moi», «je gere
mon traitement seul maintenant», «j’attends moins avant
d’appeler mon médecin neurologue quand je pense faire une
pousséen, «je ne me rends plus aux urgences dés que j’ai une
nouvelle sensation, «je gére mieux mes angoisses», «j’ai re-
pris une activité¢ physique réguliére en plus de la kiné», «je
m’isole moins. J’ai a nouveau plaisir a voir mes amis malgré
la fatigue. Mes proches savent ce que je peux faire ou non
maintenant, ils s’adaptent aussi a moi parfois.»). Ils se sentent
moins seuls et se sentent plus légitimes dans leurs questionne-
ments et leurs inquiétudes.

Les proches qui suivent un programme d’ETP disent micux
comprendre les mécanismes de la maladie et des traitements,
mieux communiquer avec leur proche malade, mieux s’ajuster
dans le soutien qu’ils peuvent apporter, se sentir moins seuls
et moins impuissants face a la maladie et avoir une confiance
améliorée dans le systeme médical.

‘ ‘ ... Mieux comprendre et savoir mieux gérer
sa vie avec sa maladie au quotidien... ’ ’

Rencontrez-vous des difficultés pour mettre en
place les ateliers ?

» Béatrice de Seze : l.a difficulté est que ces ateliets
doivent étre autorisés par ’ARS et répondre a un cahier des
charges réglementaires lourds a gérer pour les équipes. Cest
trés chronophage.

Les patients ne sont pas toujours disponibles aux horaires
proposés.

» Caroline Marfineau : La difficulté¢ repose sur des
questions d’organisation, de locaux et de formation des in-

tervenants qui est obligatoire mais dont le financement est
difficile a obtenir.

» Emmanuel Bernard : Dans le contexte hospitalier ac-
tuel, ou les ressources humaines sont malheureusement trés
contraintes, je ne peux bien sir que vous avouer que nous
aimerions en faire plus.

Au-dela de la mise en ceuvre des activités, il faut également
savoir que les autorités de santé réclament entre autres la te-
nue d’un dossier éducatif spécifique et le rendu (suite en p. 17)
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Brieuc Benezet
Patient partenaire
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PARTENAIRE PARTICULIER

uest-ce qu'un patient-partenaire ? Et

comment le devient-on ? J’aurais ten-

dance a dire que c’est un peu comme

Monsieur Jourdain avec la prose : on le
devient sans le savoit.

Avant tout on doit étre un patient. Cest différent
d’étre un malade. Etre patient, c’est accepter la
logique de soins, son environnement. C’est ques-
tionner son suivi médical, le comprendre et I'ap-
précier, dans ses bons et ses mauvais cotés.

Pour ma part, j’ai appris a devenir un patient :
apres une période tres difficile a vivre, faite d’in-
quiétude et d’angoisse apres I'annonce du dia-
gnostic, j’ai appris a2 comprendre ma situation, a
m’y intéresser et a mieux appréhender ma mala-
die et ses traitements, tout ¢a dans le but d’aller
mieux et de mieux vivre avec ma pathologie.
Puis, peu a peu, je me suis senti plus fort, plus
capable d’aller vers les autres et de leur patler de
moi, de montrer a d’autres patients aussi inquiets
qu’on pouvait vivre avec sa maladie aussi bien que
possible : vivre avec son traitement, ses effets se-
condaires, ses symptomes et ses moments diffi-
ciles, inévitables. ..

Etre un patient capable de parler de sa maladie
et de rencontrer d’autres malades pour témoigner
de son expérience est une étape cruciale, difficile
a franchir et qui ne correspond ni aux besoins ni
aux envies de chacun.

Et cest la quiintervient un élément important
du partenariat : le partenaire ! Car étre un pa-
tient-partenaire ce n’est évidemment pas rester
seul dans son action et dans ses projets, c’est
s’'investir dans la vie d’'une équipe de soins et ré-

fléchir avec eux a la meilleure maniére d’écouter,
d’aider et d’accompagner ses paits dans leurs pro-
blemes du quotidien avec la maladie. Dans cette
équipe, le patient apporte son savoir-faire et son
savoir-¢tre qui font de lui un connaisseur de sa
maladie bien au-dela de ce qu’en savent les soi-
gnants. Il ne s’agit pas de s’opposer ou de s’im-
poser a ces derniers mais de compléter leur savoir
avec lexpression de vues, de réalités et des petites
choses du quotidien que vivent les patients. Ceci
pour améliorer la compréhension des équipes sur
les difficultés a vivre avec une pathologie et aussi
sur les solutions qui se trouvent dans 'expérience
de tous les jours par les patients eux-mémes.

Au sein d’une telle équipe, le patient-partenaire
peut aider a développer la qualité des prises en
charge, des étapes de soins, des événements et
ateliers qui aideront a soutenir d’autres patients,
a les informer et a les otienter dans leur parcours.
Clest un role tres satisfaisant et valorisant pour
toute personne qui a envie de s’investir dans la
vie hospitaliere, au service de ceux qui souhaitent
trouver une écoute et des réponses adaptées a
leurs difficultés a vivre avec la pathologie et a
leurs questions et inquiétudes du quotidien.

Aujourd’hui patient-partenaire, ayant pu béné-
ficier d’'une formation compléte pour parfaire
mon statut, je suis pleinement impliqué dans la
construction de projets avec les équipes hos-
pitalieres d’éducation thérapeutique du GHU
Paris-Nord. Je prends beaucoup de plaisir et me
sens utile en participant a I’élaboration d’ateliers
d’éducation destinés aux autres patients, en appot-
tant mon expérience de vie lors de consultations
de pair-aidant, en intervenant dans des enseigne-
ments aupres des étudiants en santé ou encore en
enregistrant des podcasts et autres informations
sur nos activités pour renseigner le grand public.
La diversité de nos projets me permet d’apporter
au mieux mes compétences au sein de I’équipe
mais aussi et surtout de m’améliorer et d’enrichir
sans cesse mes savoirs aux cotés des soignants et
des autres patients qui m’entourent.

(suite de la p. 15) régulier d’un rapport d’activité, ce qui s’avére
particulierement chronophage.

Les activités collectives sont pour nous les plus difficiles a
organiset, car il faut tenir compte des agendas de chacun, pa-
tients comme professionnels.

Beaucoup de nos patients sont en activité professionnelle
avec des enfants a charge et il n’est pas toujours facile pour

eux de se libérer.

» Dr Lucie Cabrejo : La principale difficulté est le
manque de temps. Les ateliers demandent une préparation
longue, une mise en place et du temps pour les animer. Un
des problemes pour I'acces aux ateliers est le fait qu’ils soient
proposés en semaine sur des temps de travail pour les patients
les obligeant parfois a prendre sur leur temps de congés.

» Dr Géraldine Androdias/ Ariane Sanchez : La
SEP affectant en majorité des sujets jeunes, en activité profes-
sionnelle et en pleine construction familiale, le principal frein
est représenté par la disponibilité des patients et par I'acces-
sibilité géographique car nous sommes une région étendue.
Cependant, la pandémie de COVID-19 nous a poussé a pro-
poser de plus en plus d’ateliers en ‘

distanciel avec un trés bon retour
d’expériences de la part des pa-

tients et des intervenants. Lautre 1€UIS proches s’ils le souhaitent.
frein potentiel est la réticence de  C’est grafuit et on a aussi qui ne sont pas
certains patients a participer a des  da |e droit de refuser ! ,’

ateliers collectifs bien que le béné-

fice en terme de partage d’expérience entre pairs soit majeut.
Nous observons que cette réticence est moins importante
lorsque Patelier collectif est dispensé en distanciel.

En résumé, nous avons, aujourd’hui, dans le programme
Act’SEP la possibilité de proposer des conférences participa-
tives, des ateliers individuels et des ateliers collectifs en for-
mat présentiel ou distanciel. La complémentarité de ces pos-
sibilités combinée a une bonne priorisation des thématiques
a aborder avec chaque patient permet une mise en place du
programme personnalisé de chacun de plus en plus fluide, qui
prend en compte les contraintes temporelles et de déplace-
ments des participants eux-mémes.

Lautre difficulté que nous rencontrons est le manque de
temps des intervenants pour créer et animer des ateliers
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d’ETP car les moyens humains et financiers sont constants
depuis plusieurs années alors que loffre s’est largement di-
versifiée et que notre file active de patients a fortement aug-
menté.

Comment peut-on en bénéficier ? Quels sont les
critéres de recrutement ?

» Béalrice de Seze : le neurologue adresse tous les
patients au réseau pour bénéficier du programme dI’ETP qui

commence en individuel. Puis nous proposons aux nouveaux
patients (diagnostic de moins de 5 ans) nos ateliers de groupe.
Nous travaillons actuellement a monter un programme
d’ETP pour les formes progressives.

» Caroline Marfineau : I’ETP est non opposable au
patient. Les critéres de recrutement sont propres a chaque
programme, soit étre concerné par la pathologie ciblée, avoir

I’age requis et étre volontaire pour suivre le programme.

» Emmanuel Bernard : Tous les patients peuvent en
bénéficier, adultes et enfants, ainsi que leurs proches s’ils le
souhaitent.

C’est gratuit et on a aussi de le droit de refuser !

Nos activités d’ETP sont inscrites dans les soins, en consul-
tations externes, au cours d’une hospitalisation et méme par
visioconférence.

Tous les patients récemment diagnostiqués se voient propo-
ser des activités éducatives.

C’est ensuite possible a tout moment du parcours de soins et
proposé systématiquement lors d’événements significa-

tifs (apparition de symptomes ou de difficultés, chan-
gement de traitement de fond...).

Il n’est pas forcément nécessaire d’étre orienté par

Tous les patients peuvent Uo ,PfLOfeSSiO‘mel de
» & gu - - - t.
en bénéficier, ..., ainsi que 7 - ProgTme "a,

reste également ou-
vert aux patients oy

-
suivis  chez e
nous.
» Dr Lucie Cabrejo : 1l suffit de 2—~
se renseigner aupres de son équipe soi- -
gnante : il s’agit de trouver un programme =™
d’éducation thérapeutique adapté a votre ) I,-l
situation. Pour la SEP, il existe les réseaux ——
(Sindefi ou SEP-Ouest pour 'IDF) ou le site in- T
ternet etpsep.fr qui donnent les coordonnées des (Ol & r_.f
lieux ou sont proposés les programmes en Ile-de- Rl
France. Pour partticiper a un programme il faut cor- \? '

respondre a la population ciblée par ce programme (par
exemple des programmes s’adressent aux personnes avec

un diagnostic récent, d’autres sont axés sur la rééducation,
d’autres a toutes les personnes avec une SEP quelque soit

RRIER“?
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'ancienneté. ..) et faire une consultation d’entrée dans le pro-
gramme (un bilan éducatif partagé ou BEP), puis choisir en
fonction de vos objectifs les différents ateliers auxquels vous
souhaitez participer.

» Dr Géraldine Androdias/ Ariane Sanchez
Les programmes d’ETP sont accessibles a tous patients des
lors que le diagnostic de la maladie est confirmé et ce a tout

moment de leurs parcours de soins et de vie. Ils sont gratuits
et les patients et/ou leurs proches peuvent demander 2 s’y
inscrire avec ou sans 'aide de leur médecin. Les programmes
d’ETP ne sont pas soumis a une prescription médicale.
Chaque programme peut avoir des spécificités avec des ate-
liers qui prennent notamment en compte la forme de la ma-
ladie, son stade d’évolution ou certains domaines d’expertise
en fonction des intervenants qui les animent (la douleur, la
fatigue, les aspects psychologiques, la grossesse, la vaccina-
tion... etc).

AV

N

La majorité des programmes ont une plaquette d’explication
de leurs ateliers et de leur déroulement. Un professionnel
(dont les coordonnées sont indiquées sur la plaquette) est
toujours disponible pour répondre aux questions que les pa-
tients et les proches peuvent se poser sur le
programme. La majorité des programmes in- C
clut les proches avec parfois méme des ateliers

qui leur sont spécifiquement dédiés.

Une contrainte majeure a ce jour, 'impossibili-
té d’obtenir un bon de transport pour se rendre a des séances
éducatives.

Quel est l'intérét de lintervention du patient
partenaire ?

» Béatrice de Seze : ILe patient partenaire participe
lorsque les patients demandent a échanger avec un autre pa-
tient atteint. Il participe activement a nos ateliers de groupe

pour partager son expérience patient de la maladie au quo-
tidien. Il appuie, de par son vécu, sur ce que nous tentons
avec nos mots de professionnels de leur transmettre comme
messages. C’est un appuli trés important.

» Caroline Marfineau : Le patient partenaire peut ex-
primer son vécu et surtout permettre aux patients de livrer

le leur, tant sur des problématiques quotidiennes et sociales

NURR :)

L'objectif du
d’améliorer la qualité et la sécurité des
soins et ca marche ! ... ’,
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(assurance, crédit, permis de conduire...), que de vie sociale
(famille, travail, entourage...). Les questions abordées avec
les patients partenaires ne sont pas les mémes que celles dis-
cutées avec les professionnels de santé, dont tout ce qui est de
la sexualité par exemple.

» Emmanuel Bernard : Ie patient partenaire est un
acteur de PETP a part enticre, a tous les stades. Qu’il s’agisse
bien sur de la mise en ceuvre des ateliers, mais aussi dans I’éla-

boration du programme, le choix des thématiques abordées,
Pévaluation... De pat son expertise sur la maladie et ses ap-
titudes pédagogiques, il est un élément facilitateur dans la re-
lation avec les patients. Ce que je trouve tres intéressant, c’est
qu’il symbolise le fait que les savoirs expérientiels (ceux du
vécu de la maladie par le malade) sont d’un apport tout aussi
important que les savoirs scientifiques.

» Dr Lucie Cabrejo : Le partenariat patient permet déja
de valoriser tout le savoir des patients qui vivent avec la mala-

die. On se rend mieux compte de ses compétences et on peut
les améliorer en travaillant avec I'aide des soignants et des pa-
tients. On devient patient partenaire de ses propres soins : on
peut améliorer ses choix et sa communication pour sa san-
té. Ensuite, il est possible de devenir patient partenaire pour
les autres et se former pour construire et animer des ateliers
d’éducation thérapeutique. Cela permet d’étre beaucoup plus
pertinent et d’ajuster ce qui est proposé aux patients. On peut
aussi devenir partenaire de I’équipe soignante, d’un service,
d’un hopital ou d’un groupe hospitalier en participant a dif-
férents niveaux en fonction de ses choix, de ses compétences
(personnelles et professionnelles) et de sa disponibilité.
L’objectif du partenariat patient est d’améliorer la qualité et la
sécurité des soins et ¢ca marche | Cela est déja fait dans d’autres
pays comme la Canada, leader dans le domaine (mode¢le de
Montréal).

partenariat patient est

» Dr Géraldine Androdias/ Ariane Sanchez : La
présence des patients ressources dans ce type de programme

est intéressante a tous les niveaux ! Cela va du choix des thé-
matiques a aborder dans le programme, jusqu’a 'animation
des séances éducatives, en passant par le choix des outils pé-
dagogiques qui vont faciliter les différents apprentissages et
processus de réflexion.

Dans le programme Act’'SEP, nous avons 4 patients res-
sources actuellement. I’ensemble de I'équipe a observé que
la présence dans 'animation et parfois le témoignage de ces
patients, permettent de «libérer la parole» des participants
sur certains aspects des thématiques qui n’avaient jamais été
abordés en présence seule des professionnels. Ce changement
a pour conséquences positives d’enrichir les thématiques et
de favoriser un partage d’expériences déja bien mobilisé en
ETP. Le contenu de nos ateliers est aussi devenu plus «éco-
logique» depuis que les patients ressources (suite en p. 20)
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'EDUCATION THERAPEUTIQUE. ..
C’EST AUSSI POUR MOI ?

"ETP vise a acquérir et maintenir les com-
pétences nécessaites pour comprendre sa
pathologie et pouvoir améliorer sa qualité
de vie et son autonomie dans la maladie chronique.

Cette démarche, si on la souhaite pérenne, doit ve-
nir d’une volonté personnelle mais aussi des pro-
positions argumentées de I’équipe soignante. Les
ateliers qui composeront notre parcours en édu-
cation thérapeutique auront alors plus de chance
d’étre intégrés dans la vie quotidienne avec succes.

Rappelons que I'information sur ces ateliers sont
normalement communiqués par les neurologues
ou professionnels de santé en consultation, par
Iaffichage dans les établissements de santé ou de
rééducation et par les associations.

Difficultés ?

Nous n’avons pas toujours connaissance de I’exis-
tence des ateliers I’ETP dans notre région.

Ces ateliers sont souvent mis en place dans les
CHU. Peu dans les CH ou autres établissements
de santé et il n’en existe pas partout.

Tous les themes liés aux difficultés que 'on ren-
contre ne sont pas forcément proposés.

Les professionnels de santé n’ont pas toujours
le réflexe de nous informer sur cette possibilité.
Quand aux réseaux SEP locaux, ils peuvent orien-
ter seulement si on les sollicite.

Les associations de patients ne nous en parlent
souvent pas encore assez.

Comment ?

- On rencontre une ou des difficultés qui impac-
t(ent) notre confort de vie au quotidien.

- On se rapproche de son professionnel de santé.

- On nous propose un bilan éducatif afin de
mettre en évidence notre besoin et la ou les diffi-
cultés rencontrées.

- Un ou plusieurs atelier(s) spécifique(s) nous est
proposé.

- On est libre d’accepter ou refuser. Aucune obli-
gation.

Comment se déroule un atelier ?

- En séance(s) individuelle(s) a domicile ou dans
Pétablissement de santé ;

- En séance(s) collective(s) en petit groupe pour
privilégier ’échange personnalisé.

Les ateliers sont généralement étalés sur plusieurs
journées espacées de quelques jouts.

Une équipe pluridisciplinaire (infirmiere, neu-
rologue, médecin, ergothérapeute, psychologue,
kinésithérapeute, diététicien, sophrologue...) as-
sociée au Patient partenaire, co-anime la séance
de groupe ou individuelle, en permettant de tra-
vailler sur les points a comprendre et a améliorer.
L’équipe d’ETP est la pour nous guider, nous
amener a avancer par nous-méme et nous pet-
mettre de mettre en place des actions. La prise de
conscience par soi-méme est le meilleur apprentis-
sage, c’est le principe de co-construction.

Le ro6le du Patient partenaire est de mettre au set-
vice des participants son savoir expérientiel de
la maladie, en plus de ses compétences propres.
Cest 1a une vraie valeur ajoutée. L’effet «blouse
blanche» peut avoir un effet dissuasif sur la pa-
role. Nous n’osons pas toujours poser des ques-
tions embarrassantes (problémes sphinctériens,
sexualité...) ou exprimer certaines choses. Elles
sont plus facilement abordées dés lors quun pair
est présent et qu’on se sait comptis.

Cette collaboration entre patients, Patient parte-
naire et soignants est essentielle. C’est la raison
pour laquelle PARS demande maintenant quun
patient partenaire soit systématiquement intégré
aux ateliers I’ETP.

Alors OUI, les ateliers ETP sont pour vous!
Si information ne vient pas a vous, allez la cher-
cher. Interrogez tout d’abord votre neurologue ou
votre établissement de santé. Rapprochez-vous
des Réseaux SEP de votre région. Demandez aux
assoclations régionales.

Soyez curieux et acteur !

L’éducation thérapeutique peut considérablement
améliorer votre qualité de vie au quotidien !

Bénédicte
Patiente partenaire
CLERMONT-FERRAND
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(suite de la p. 18) nous conseillent sur certains plans ; c’est-a-
dire que les apprentissages faits par les patients et les proches
dans les ateliers sont plus faciles a transférer dans leurs situa-
tions quotidiennes et permettent ainsi plus de changements
concrets. Enfin, ils dynamisent nos équipes dans la poursuite
d’un développement continu de nos programmes !

Quels types d’ateliers existent/sont proposés au
sein de votre service ?

» Béatrice de Seze :
- Séance individuelle quelques soit le patient, début/change-

ment de traitement, moment du parcours du patient.
- Séance de groupe pour les patients de moins de 5 ans de
diagnostic forme RR uniquement.

» Caroline Marfineau : Connaitre la maladie et les traite-
ments - Gérer mon traitement de fond - SEP et Fatigue - SEP
et vie intime.

» Emmanuel Bernard : Tes ateliers sont possibles en
individuel ou en collectif pour toutes les thématiques, avec
toujours la possibilité d’étre accompagné d’'un membre de

I'entourage.
Il y a des thématiques presque systématiquement abordées:
les connaissances sur la maladie, savoir reconnaitre et gérer

ATELIERS BN LIEN AVES
A TR RO
« Migw cosmprendre Lo maladie

s Reconnaitne et gérer les poissies
» Prisnir 1 viure S8 grossesce

ATELIERS SUR | 'HYGIENE DE VIE

» Prabquser une sctivisd physigue
= Adopter de medleures habitudes
abmentnires

= Déednpper oo bien-gkre

ATELIERS AUTOUR DE
LA COMMLUNICATEIN

 Cormimurigues aved 500 entourige,
ses enfants

» Commramiquer dars son coupse

» Apprendre & moeux satfirmer

» Exprirmes g2 bespins ef Ses obtenbes
& som entoursge
= Communigiees e |e monde médical

ATELIERS 5UR LES ASPECTS
PSYCHOLDGIOUES
indhiduel
» Cornprendre Nirmpact de lannance
g nos agque
o Grer be regard de Navtre
* Ritgules les dmotiors

« Sinitier & La psychologie positee:
e
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une poussée, connaitre les traitements pour contribuer au
choix avec le neurologue, initier un traitement.

Les thématiques concernant la gestion des symptomes (fa-
tigue, difficultés de concentration, etc...) varient en fonction
des situations.

Il y a également des ateliers destinés a libérer la parole, pour
les patients ou leurs proches.

» Dr Lucie Cabrejo : A 'hopital Bichat, nous proposons
le programme d’ETP SEPOSSIBLE avec :
- Un atelier sur les traitements dans la SEP,

- Un atelier sur la fatigue, un sur la gestion du stress avec la
sophrologie,

- Un sur kiné et étirement (avec une patiente partenaire),

- Un sur le labyrinthe administratif (avec une assistante so-
ciale de Sindefi),

- Un atelier philosophique sur « le bonheur » (avec une pro-
fesseur de philosophie et un patient partenaire),

- Un atelier sea sex and sonde (avec patiente partenaire et
sexothérapeute, en cours de construction).

Cette liste n’est pas figée et nous espérons proposer d’autres
ateliers en co-construction avec les patients partenaires.

» Dr Géraldine Androdias/ Ariane Sanchez : voir
image ci-dessous.

(suite en p. 22)

ATELIERS SUA LES SWMPTOMES

incividuel £ Collecti

« lgentifer s&s symptimes
» Reéguler la fatigue

« Riéguler la dauleur

= Apprendne la technique dinjection
» Etre accompagr dans be choix de
san traitement de fand

Incivichued o Collactl

= Wndng Bvec Ses raitements

ATELIERS SUR LES ASPECTS
S0CI0-PHOFESSIONNELS

individuel & Collecty

» Comprendre o3 droits, oS devors
el |es démarches admnistratives.

» Rifiéichir & sa situation
professonnslie

ATELIERS SUA LES ASPECTS
NELROPSYCHOLOGIDUES

Incividual & Collectil

= Comprendre les micansmes de
Fa fatigue inteliecthuelio

= Booster la mémoire et la
conoeniraton

L’ETP, KESAKO ?

Qu’est-ce que ’ETP ?

Selon POMS (Otrganisation Mondiale de la Santé)
« Péducation thérapeutique du patient vise a ai-
der les patients a acquérir ou maintenir les com-
pétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec une maladie chronique. Elle fait pat-
tie intégrante et de fagon permanente de la prise
en charge du patient ».

Une autre définition, plus centrée sur le patient,
décrit de manicre claire les objectifs de cette dé-
marche globale vers et avec le patient : « I’éduca-
tion thérapeutique s’entend comme un processus
de renforcement des capacités du malade et/ou de
son entourage a prendre en charge Paffection quile
touche, sur la base d’actions intégrées au projet de
soins. Elle vise a rendre le malade plus autonome
par appropriation de savoirs et de compétences
afin qu’il devienne l'acteur de son changement de
comportement, a 'occasion d’événements ma-
jeurs de la prise en charge (initiation du traitement,
modification du traitement, événements intercur-
rents...) mais aussi plus généralement tout au
long du projet de soins, avec 'objectif de disposer
d’une qualité de vie acceptable par lui. »

Quel cadre ?

En 2009, la loi portant réforme de I’hopital et re-
lative aux patients, a la santé et aux territoires (Loi
HPST) a introduit I'éducation thérapeutique du
patient dans le droit francais.

Le plan maladie neuro-dégénérative (PMND)
2014-2019, quant a lui, prévoyait dans sa mesure
5 de développer I’éducation thérapeutique, dans le
cadre des recommandations de la Haute Autorité
de Santé, en prenant en compte les besoins du pa-
tient et ceux de ses proches.

Des 2016, au niveau régional, les ARS sont se sont
engagées dans le développement de I’éducation
thérapeutique du patient dans le champ des MND
(sclérose en plaques, maladie de Parkinson, mala-
die d’Alzheimer) en langant des appels a projets.
Des financements fléchés « ETP-PMND » ont
ainsi permis de soutenir tant ’élaboration de nou-
veaux programmes, 'amélioration de programmes
existants, que le déroulement de ceux-ci.

De nombreux programmes d’ETP ont ainsi pu
étre développés et proposés aux patients dans les
années qui ont suivi.

Depuis le 1¢ janvier 2021, un régime de déclara-
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tion s’est substitué au régime d’autorisation des
programmes d’ETP, en application d’une ordon-
nance du 18 novembre 2020 et d’un décret du 31
décembre 2020.

L’arrété du 30 décembre 2020 est le texte de réfé-
rence concernant le régime déclaratif.

La procédure de déclaration concerne la déclara-
tion initiale ainsi que la déclaration de modifica-
tion d’'un programme.

Le programme déclaré doit néanmoins comme
précédemment étre construit en suivant les prin-
cipes et les recommandations présentés dans
les outils, guides et méthodes de la HAS et étre
conforme a un cahier des charges national.
Chaque ARS finance les programmes en fonction
de sa politique régionale, et la déclaration d’un
programme ne signifie pas financement systéma-
tique.

Une fois déclaré, le programme d’ETP s’inscrit
dans une démarche d’amélioration continue, la-
quelle est tracée au travers:

- d’un rapport annuel d’activité élaboré par I'équipe
et le coordonnateur du programme. Il permet de
vérifier que les modalités de mise en ceuvre du
programme sont conformes a la déclaration et de
justifier des financements alloués.

- d’une lauto-évaluation annuelle réalisée par
I’équipe avec le coordonnateur, dans un objectif
d’amélioration des pratiques. Cette auto-évaluation
permet de déterminer les atours et les faiblesses
du programme, de proposer des axes d’améliora-
tion sur les pratiques, le contenu du programme, le
partage d’informations et la coordination... I’au-
to-évaluation n’est pas transmise a PARS.

- de Iévaluation quadriennale qui est orientée
d’une part sur les effets attendus du programme
d’ETP sur les bénéficiaires, I'équipe, I'intégration
dans loftre de soins et d’autre part sur les évolu-
tions du programme depuis la date de la derniere
autorisation.

Les coordonnateurs de programme peuvent trou-
ver un appui méthodologique aupres des unités
transversales I’ETP (UTEP) au sein des établis-
sements hospitaliers ou des structures ressources
régionales en éducation thérapeutique du patient
(¢f. rapport CRES PACA, ARS PACA — octobre
2020) pour les aider a élaborer un programme
éducatif, mener les évaluations, former les inter-
venants au programme (soignants, patients inter-
venants...).

Catherine Mouzawak
Cadre de santé

RESEAU SEP IDF OUEST
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(suite de la p. 20) Quel type de suivi est mis en place
post atelier ?

» Béatrice de Seze : Tes patients peuvent nous contac-
ter a tout moment par email, téléphone. Nous laissons nos

coordonnées pour des questions ou conseils ou besoin d’étre
orienter vers d’autres professionnels.

Pour mettons en place un suivi de la tolérance des traitements
débutés pendant 6 mois en distanciel ; a J10, 1, 3, et 6 mois de
facon systématique.

» Caroline Martineau : Suivi en consultation indivi-
duelle.

» Emmanuel Bernard : Nous sommes amenés 2 revoir
réguliérement nos patients, que ce soit a travers les soins ou
a leur demande.

IIs ont par ailleurs la possibilité de nous contacter a tout mo-
ment par téléphone ou email.

» Dr Lucie Cabrejo : Une consultation d’évaluation et de
fin de programme est prévue : elle permet de voir si les objec-

tifs ont été atteints. Bien sur le suivi habituel par le neurologue
et ’équipe soignante se poursuit. Il est tout a fait possible
de refaire de 'ETP a un autre moment ou sur un autre pro-
gramme en fonction des besoins.

» Dr Géraldine Androdias/ Ariane Sanchez : Dans
le programme Act’'SEP, nous proposons a tous les patients

un bilan de suivi environ 3 mois aprés le dernier atelier ré-
alisé. Lors de ce bilan, P'infirmiére qui accueille le patient et
le patient (éventuellement en présence de son proche) font
le point sur les ateliers effectués. Ce point permet de véri-
fier que les objectifs initiaux du patient sont atteints, que le
patient comprend mieux sa maladie et ses enjeux, et quil a
pu mettre en place des actions concretes pour mieux gérer la
maladie dans son quotidien. Si certains points déja abordés
dans le programme initial soulevent encore des difficultés,
le professionnel peut proposer de nouveaux ateliers dits de
renforcement sur les mémes thématiques. Si d’autres problé-
matiques sont appatrues ou que le patient souhaite aborder de
nouvelles thématiques, un nouveau programme personnalisé
est mis en place avec de nouvelles séances éducatives. Enfin,
le professionnel de santé peut orienter le patient vers des pro-
fessionnels hors programme d’ETP si nécessaire (ex : psycho-
logue-sexologue, centre de la douleur, médecin de médecine
physique et de réadaptation, professeur d’activité physique
adaptée, sophrologue... etc).

‘ Vous vous sentirez moins seul
et surtout vous gagnerez du ’ ’
temps !

s
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Un dernier message ?

» Béatrice de Seze : Cest trés motivant en tant que pro-
fessionnel de pratiquer 'ETP. Les patients apprécient beau-
coup le temps dédié et ses moments privilégiés.

» Caroline Marfineau : La problématique est essentiel-
lement sur le manque d’information des patients de leur pos-
sibilité de bénéficier de TETP.

» Emmanuel Bernard : Ces deux derniéres années de
pandémie ont décomplexé les professionnels et les patients
quant a l'usage des technologies numériques. Je pense qu’a
défaut de pouvoir étre plus nombreux et surtout présents par-
tout sur les territoires, il est impératif que nous développions
des outils (visioconférence, sites internet. ..) afin de permettre
aux patients les plus isolés d’accéder a des activités I’ETP de
qualité.

» Dr Lucie Cabrejo : Testez I'éducation thérapeutique,
vous verrez : c’est fantastique !

» Dr Géraldine Androdias/ Ariane Sanchez : Celui
de la majorité de nos patients : « Tentez expérience!» «Les

professionnels sont disponibles et a I’écoute.» «Ils ont du
temps pour échanger et répondre a toutes vos questions.»
«Vous vous sentirez moins seul et surtout vous gagnerez du
temps ! Si j"avais eu connaissance de tout ¢a avant, cela m’au-
rait épargné certaines difficultés et jaurais accepté ’ ’

ma maladie plus vite».

Tieme oé'/@léw
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Z0OM SUR LA VACCINATION

Cela faisait un moment que nous percevions
I'intérét de proposer un atelier sur la vacci-
nation. En effet, avec I'arrivée de certains
nouveaux traitements de fond dans la SEP
la question de la mise & jour du carnet vac-
cinal était déjd au coeur de beaucoup de
discussions thérapeutiques. Puis, il y a eu la
pandémie de Covid-19. Cela a (re)mis sur le
devant de la scene la question des vaccins
en santé publique avec un débat qui divise
beaucoup en France.

Se lancer ou non ? Ne pas mettre mal a l'aise
les participants avant tout! Nous ne voulions
pas gqu’ils se sentent jugés ou contraints de se

Coordinatrice du Réseau Rhéne-Alpes SEP

Thitme oé’d@&w

faire vacciner. Ca n’est pas I'objet de I'ETP!
Nous voulions amélicrer la compréhension
des questions publiques et singuliéres pour
que chacun ait des éléments fiables pour s’y
refrouver et prendre ses propres décisions !

Alors, forts de notre expérience auprés des
patients et des préoccupations majeures
exprimées par beaucoup autour de ce su-
jet, et de I'arrivée dans |'équipe d’une po-
fiente ressource intéressée par cette ques-
fion, nous nous sommes lancés | Nous avons
I'impression que les premiers résultats sont
frés encourageants et nous avons décidé
de confinuer.

Dr ANDRODIAS Géraldine, coordinatrice du programme Act'SEP Praticienne Hospitaliére
CRC SEP Lyon et SANCHEZ Ariane, psychologue au sein du programme Act’'SER

ADOPTER DE MEILLEURES HABITUDES ALIMENTAIRES

Dans le parcours de soin actuel, il n"est qua-
siment jamais question de |'alimentation. Si
les études scientifiqgues sont, & ce jour, peu
concluantes, les questionnements sur le réle
ou lI'influence de I'alimentation dans la SEP
sont pourtant souvent trés nombreux. Et
nous avons des recommandations géné-
rales fiables, pouvant jouer sur |'état géné-
ral et I'amélioration de certains symptdmes
(transit, fatigue, douleur, dépression...), sans
exclure une influence positive plus large qui
sera peut-étre démontrée dans |I’avenir.

Nous avons donc décidé de co-construire
(diététicienne, infirmiére et patient parte-
naire naturopathe) un atelier pour informer
objectivement et déconstruire les croyances
autour de I'alimentation et la SER L objectif
est d’apporter des bases du « manger sai-

nement » sur comment et quels aliments
peuvent étre favorables dans la pathologie
(acides gras polyinsaturés, favoriser les ali-
ments frés riches en nutriments...), quels ali-
ments sont plutét a limiter.

Nous abordons les moyens pratiques, adap-
tés et progressifs permettant une mise en
place de ces modifications, vis-a-vis des
freins rencontrés (économiques, fatigue,
dextérité, mobilité et autonomie, découra-
gement, sensation d'échec... etc). Les no-
fions de plaisir et de déculpabilisation sont
aussi au coeur de notfre démarche.

Cet atelier a existé en présentiel avant les
confinements et se fait depuis en distanciel
en plus petit groupe. L'accueil est frés positif
et 'ambiance conviviale. C’est un des plus
choisi du programme.
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LA PHILO A L'HOSTO

Et si on prenait le temps de parler de bonheur &
I'népital ? De s’interroger sur le droit des patients
a éfre heureux malgré la maladie ? Tel est le sujet
d’un atelier d’éducation thérapeutique quelque
peu original qui est proposé aux patients du service
de neurologie de I’'hépital Bichat & Paris.

Comment en est-on arrivé a une telle idée au sein
d’un hépital ? Un lieu ou, disons-le franchement, le
plaisir, Ia joie et le bonheur ne sont pasles sentiments
qui dominent quand on s’y refrouve, souvent bien
malgré nous !

Au départ de ce projet, il y a fout d’abord une
rencontre enfre un médecin neurologue, un
patient partenaire et un professeur de philo qui
sont tous les frois persuadés qu’on peut parler
d’autre chose a des patients que de leur maladie,
ses symptémes et ses traitements. Il y a I'idée que
la maladie chronique rend la vie plus compliquée,
au-deld méme des effets directs de la pathologie
et qu’elle touche notamment notre capacité d
faire des projets d’avenir et & pouvoir nous sentir
légers, heureux de vivre tout simplement... Il y a
donc au final I'idée que c’est un sujet important
pour un patient et qui a tout a fait sa place dans
la réflexion et dans la vie hospitaliére. Aprés tout,
Epicure ne disait-il pas de la philosophie qu‘elle est
une « médecine de I'Gme » ?

Alors pour parler de ces sujets, nous avons
justement décidé de convoquer les grands
auteurs de I’histoire de la philosophie pour mieux
comprendre avec eux ces notions de plaisir, de joie
et de bonheur, leur réalité dans la vie au quoftidien,
les raisons qui peuvent les faire sembler difficiles
a afteindre mais aussi les clés pour surmonter ces
freins.

L'atelier ne devient pas pour autant un cours de
philo et il Ny a pas d’interrogation ni de notes
en fin de séance ! Pour débuter notre rencontre,
faite d'une assemblée d'une dizaine de patients,

A
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nous commencons par demander & chacun
de raconter un souvenir personnel qui le rend
heureux. Chacun raconte alors un événement de
vie, exceptionnel ou du quotidien, qui lui redonne
le sourire rien qu’en y pensant. A partir de cet
exemple, nous construisons une typologie des
différentes sortfes de maniere d’étre heureux pour
aider chacun & comprendre que son idée du
bonheur est bien réelle et parfaitement I€gitime,
comme le montre I'exemple qu’il a pu donner.
Dans un second temps de |'atelier, nous travaillons
sur les freins, les blocages que chacun peut
ressentir dans son accés au bonheur en raison
des inquiétudes et des difficultés que la maladie
chronigue fait naftre en nous : peurs liées & I’avenir,
a la mobilité, aux projets de vie personnelle ou
professionnelle... Ici aussi chacun évoque sa vision
des difficultés qu’il rencontre et ici aussi nous nous
faisons épauler - toujours gréce a |'enseignante
en philosophie qui dirige les débats - des pensées
et réflexions de Descartes, Pascal, Kant, Sartre ou
autres, pour nous aider & mettre en perspective
ces éléments que nous pensons souvent propres a
nous seuls et qui ont en fait déja été vécus, analysés
et parfois résolus par tant d’autres.

Alafin de cet atelier, lequel se déroule toujours dans
une atmospheére trés conviviale et méme heureuse,
chacun d’entre nous repart avec des textes et
des citations qui ont pu nous accompagner et
nous épauler durant I’atelier. De quoi poursuivre la
lecture et la réflexion par la suite. Chacun repart
aussi avec le sourire et I'idée un peu plus ferme
que la vie heureuse n’est pas un état interdit & un
patient mais, qu’au contraire, nous trouverons tous
en nous les solutions et les forces pour y parvenir.En
définitive, chacun repart un peu plus heureux qu’il
n’est arrivé et c’est bien Id le meilleur résultat de
notre atelier.

A quand des créneaux de consultafion avec
Platon sur Doctissimo ?

Brieuc Bénézet, Patient partenaire.

DOSSIER
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MA REPRESENTATION DE LA MALADIE

Animateurs : Psychologues, patient expert.

Objectifs :

- |[dentifier la maniére dont on se représente
la maladie.

- Découvrir gu’il existe plusieurs manieres de
se représenter la maladie.

- Prendre conscience que la maladie est un
élément de sa vie, parmi d’autres.

Contexte : chacun de nous a une expé-
rience particuliére de la SEP et se la repré-
senfe differemment. Quand on vit un évé-
nement, il est possible d’utiliser des images
ou des symboles pour aider & exprimer les
choses et prendre du recul.

Déroulé Programme en deux temps,
Comme une image puis Comme un tableau.
Dans le premier atelier, on observe des
images (une trentaine d’images & disposi-
fion) on choisit celles qui parlent puis on par-
fage : on présente ses choix, on s’exprime
sur le choix des autres, on dit son ressenti, ses
étonnements.

Dans le second atelier, on réalise un collage
(nombreux magazines a disposition) pour il-
lustrer la place qu’occupe la maladie dans
la vie. Ensuite il y a restitution de ses choix, de
son regard sur les collages des autres, de ses
impressions. L'expérience est source de sur-
prises, d’enrichissement.

TRAVAILLER AVEC UNE SEP

Animateurs : Professionnel de santé et pa-
tient expert.

Contexte : la SEP a un impact sur le travail.

Objectifs :
Acquérir des compétences pour pouvoir tra-
vailler avec une SER

Déroulé : Utilisation de supports pour assu-
rer la fransmission des connaissances selon
deux techniques :

1 - Partir des questions des participants, les in-
viter & prendre la parole, a partager leurs sa-
voirs. Faire régulierement des synthéses pour
permettre au groupe de se repérer, de passer

Marie Delenne, Patiente Experte.

& autre chose. Exemples de zoom : RQTH,
médecine du tfravail, aptitudes avec restric-
fions, temps partiel, essai encadré, invalidité,
organismes d’accompagnement.

2 - Approche par résolution de problémes &
fravers |"utilisation d’un diaporama.
Présentation de situations fictives mais que
la personne peut avoir & gérer. Echange au-
four des questions et réponses du groupe.
Petits exposés de synthéses pour permettre
I’appropriation des informations.

Quelle que soit la technique, synthese gé-
nérale, remise de supports aux participants
et évaluation individuelle & partir d'un ques-
fionnaire préétabli,




UN SYMPTOME VU PAR...

LES TROUBLES
DU SOMMEIL

LE HAMSTER TOURNE DANS SA ROUE...

Paris

En sophrologie, la prise en charge des troubles du
sommeil est [égion.

Troubles de I'endormissement et/ou réveils noc-
furnes viennent régulierement, souvent assortis de
journées stressantes (veilles ou lendemains).

La coutume est de dire qu’une bonne nuit se pré-
pare la journée.

Ainsi, prendre un temps pour respirer en conscience,
prendre soin de son corps et de son esprit sont un
bon moyen de mieux dormir.

Exercice contre les pensées en boucle :

Le cerveau est dans I'incapacité de compter et de
penser en méme temps.

La respiration comptée (3 tfemps d’inspiration - 6
temps d’expiration) reste le meilleur moyen d’arré-
ter de penser.

Exercice contre les tensions corporelles :

Les tensions corporelles peuvent empécher le rela-
chement propice au sommeil.

Ainsi, vous pouvez inspirer, retenir la respiration, exer-
cer une tension douce a I'ensemble du corps et
souffler en relGchant le corps. Cet exercice ameéne
a un reldchement conscient du corps.

Nous passons un tiers de notre vie a dormir, il
convient donc de prendre soin de notre sommeil.
Trouver le bon rituel, s'accorder un temps calme,
reconnaitre les premiers signes du début de nuit et
surtout de les écouter, voild déja un bon début |
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DORMIR EN PRATIQUE

Lyon

Touchant prés de la moitié des personnes atteintes
de SER les froubles du sommeil sont fréquents. lis
ont un impact majeur sur la qualité de vie. C'est
d’ailleurs I'un des principaux motifs de consulta-
tions psychologiques.

« Mal dormir » : quelles conséquences ?

Un sommeil de mauvaise qualité contribue & ac-
croitre la fatigue déja bien présente dans la SER et
par conséquent, influence la motivation, les envies,
et accentue les difficultés & gérer les émotions.
C’est un phénomene universel, si nous manguons
d’énergie, nous sommes plus facilement irritables
et vulnérables a I'anxiété ou la tristesse. La fatigue
influence également les capacités cognitives
soit la mémoire, la concentration, I'attention. Le
manqgque de sommeil peut donc engendrer une
facilité a étre distrait et émotif sans que cela soit
des symptdmes de SEP pour autant.

Favoriser un sommeil de qualité : des conseils pour
dormir mieux ?

¢ Mettre son réveil & la méme heure tous les jours
(sans prendre en considération I’heure du cou-
cher) : la routine est une précieuse amie du som-
meil.

e Créer un environnement facilitant le sommeil :
la chambre doit étre obscure, calme et fraiche.
Avant d’aller se coucher il est préférable de limiter
les stimulations fortes (lumiéres intenses, bruits...).

e Eviter la rumination des problémes au lit : le lit
n’est pas I’'endroit ou réécrire I'histoire de sa jour-
née et penser aux questions existentielles de sa vie
I Lorsque les ruminations arrivent, focaliser son at-
tention sur un exercice de relaxation, sa respiration,
une émission de radio, une lecture..
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UN SYMPTOME VU PAR...

CONSEILS PRATIQUES

J'ai foujours eu des problémes d’insomnie, avec &
la fois des difficultés d’endormissement ainsi que
des réveils nocturnes sans parvenir & me rendor-
mir. J'ai essayé différents médicaments, & la fois
pour favoriser I’endormissement, et/ou pour évi-
ter les réveils nocturnes... Sans grand succes pour
ma part... J'ai donc décidé de me concentrer sur
mon hygiéne « dodo », c’est-a-dire a la fois mon
rituel du coucher mais aussi comment gérer mes
réveils nocturnes. Pour cela, j'ai écouté les conseils
d’une neurologue spécialisée dans les troubles du
sommeil, ainsi que ceux de ma sophrologue.

J’ai donc piris les résolutions suivantes ;

- Adopter un rituel du coucher : étre & I'écoute des
manifestations corporelles de fatigue. Au premier
signe de fatigue, j'éteins la télé, je me prépare a al-
ler au lit, parfois je me prépare une tisane, je prends
un livre. Le silence m’aide d me plonger dans une
atmosphére de détente. Je me couche, j’éteins les
lumiéres. En me concentrant sur mes sensations du
soir, je me suis vite apercue que le bruit de la télé
me maintenait. Maintenant, je suis en mesure de re-
pérer ce point de non-retour et d’arréter les écrans
pour permetire & mon cerveau de se détendre.

- Sortir du lit en cas de réveil nocturne : lorsque je
me réveillais la nuit, si je sentais que j’étais vraiment
éveillée sans possibilité de me rendormir, je me le-
vais. S'il était 2h ou 3h du matin, je m’asseyais sur un
fauteuil, je lisais, je pliais du linge et j’allais me recou-
cher si les signes de fatigue réapparaissaient. Sinon,
je restais debout sans retourner au lit, si aucun signe
de sommeil n’arrivait. Si je me réveillais vers 4h/5h
du matin, je me levais définitivement et partais du
principe que ma journée commencait | Cela me
permettait de me coucher plus tét et petit a petit
mon sommeil s’est régulé. Il a fallu du temps mais
cette gymnastique a permis & mon cerveau et 4
mon corps de reprendre de bons repéres.

¢ S’exposer & lalumiére le matin : la nuit se prépare
dés le réveil | S'exposer a la lumiére du jour dés le
matin indiquera & votre corps qu’il est temps de
dormir le soir.

¢ Favoriser une activité physique réguliere mais pas
dans les 4h avant le coucher.

« Eviter de dormir longuement dans la journée:
favoriser des siestes courtes (pas plus d'une de-
mi-heure et au moins 6h aprés le réveil).

Ces regles d’hygiéne de sommeil & pratiquer
quotidiennement permettent & de nombreuses
personnes d’améliorer leur sommeil. Vous pou-
vez prendre conseil auprés de votre médecin ou
d’un psychologue en cas de troubles du sommeil
persistants.

LA GRAINE DU SOMMEIL

Les troubles du sommeil dans la SEP peuvent avoir
de frés nombreuses causes (anxiété, douleurs,
froubles urinaires, fraitements... etc) et il convient
d’identifier ces causes. Cependant, il reste pos-
sible de favoriser le sommeil grce & différentes
approches naturelles.

- Consommer des aliments riches en tryptophane
(précurseur de la mélatonine) : roquette, cresson,
arfichaut, avocat, chou, brocolis, ananas, fraise,
mangue, dattes, abricots secs, amandes, cajou,
pistaches, chia, chocolat (cacao non sucré, feve
de cacao), la dinde, le boeuf, les ceufs, certains
poissons, riz et pdtes complets, pomme de terre,
soja, pais, lentilles, haricots. ..

- Eviter les repas trop riches le soir, le sucre (exci-
tant), le café ou thé aprés 15h, les fruits en fin de
repas (provoquent des fermentations) et I'alcool.
Idéalement le repas doit étre pris au moins 2h
avant I’heure du coucher.

- Avec des infusions biologiques le soir afin de fa-
voriser la détente et I'endormissement : la Camo-
mille Matricaire, I'Escholschtzia Californica (pavot
de Californie), la Fleur d’oranger, la Passifiore ou
I’aubépine (nervosité), le houblon, la mélisse ou
I’avoine sauvage (stress). ..

Si vous vous levez trop la nuit avec des ftisanes,
préférer les teintures concentrées, les extraits secs,
ampoules ou faites des infusons trés concentrées.
- Avec les huiles essentielles : en cutané ou ol-
faction (diffusion ou respiration des effluves sur les
poignets) ou dans le bain (foujours diluées dans
un gel douche ou dispersant adapté) : Petit grain
bigaradier (une des plus efficace et sans risque
méme pour les petits - toutes voies), lavande vraie
(olfaction séche ou bain), oranger doux et néroli
(toutes voies), Marjolaine & coquille, Bergamote
(uniguement en diffusion), Camomille Romaine
(chére mais hyper puissante, une a 2 gouttes pures
sur le plexus solaire).

Les prises en interne doivent toujours faire I'objet
d’un conseil par un aromathérapeute.

- Avec la gemmothérapie : Bourgeons de tilleul et
de figuier, aubépine, bouleau, olivier.

- La mélatonine (entre 1 & 2 g - pas d’écran ou de
lumiére apres la prise)

- Le magnésium (sous sa forme assimilable le bisg-
lycinate)

- Le L-Triptophane (précurseur de la mélatonine).

Ces astuces naturelles ne se substituent en aucun
cas a un traitement médical et votre médecin ou
spécialiste doivent toujours étre informés de vos
prises complémentaires.
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LA LIGUE EN MOUVEMENT

Forte de sa nouvelle identité et de I’envie de promouvoir I'activité physique comme
moyen de lutter contre la sclérose en plagues, les événements sportifs s’enchainent

lors de ce 2¢™e frimestre 2022.
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Course du cerveau

Tout d’abord I.a Course du Cerveau ! Nos partenaires ain-
si que le public étaient au rendez-vous pour cette tres belle
journée sous le soleil de Saint-Germain. Les participants ont
pu découvrir des animations bien-étre et santé sur le stand
de PADPS. Mais aussi des animations handisports grace au
comité Handisport des Yvelines, comme le Handbike. L’as-
sociation Artistes sportifs de Ceeur et Vinci Facilities, Sanofi,
Coloplast, Janssen, étaient également présents pour présenter
leurs actions au profit des patients et pour courir et soutenir
la recherche contre la sclérose en plaques.

I’évenement fut un succes avec plus de 46 000 € récoltés
pour lutter contre la sclérose en plaques. Toute équipe de
la Ligue vous remercie chaleureusement pour votre contri-
bution et votre soutien. Nous reviendrons I'an prochain avec
d’encore plus grandes ambitions pour notre course solidaire !

Retour sur Les journées Remonte la Pente

Les journées SEP et ski qui se sont déroulées en janvier dans
les Pyrénées a la station Les Angles furent une belle réussite!
La Ligue frangaise contre la sclérose en plaques a accueilli en-
viron 200 personnes a prendre part a ce week-end Handiski

qui a eu lieu sous le magnifique soleil des Pyrénées.

En Mars, nous avons retenté expérience dans les Vosges a la
station La Bresse Hohneck pour une centaine de patients afin
de partager avec eux des sensations fortes et des chocolats
chauds !

Challenge GM

En avril, débutera

la  15% édition du

Challenge  Georges

Mauduit ! 15 ans d’en-

gagement que nous

voulons célébrer cette

année en mettant les -

~ CHALLENGE |

Pour cette édition 1SEME EDITION « 20

s L] 9
2022, le Challenge e& 8 o 5
Georges  Mauduit o

bouchées doubles en
renforcant les anima-
tions «Vis ma SEP»
sur chaque étape.

sera présent sut 7 golfs en France, jusqu’en octobre! Nous
accompagnerons chaque étape de moments particuliers pour
échanger et rencontrer des bénévoles de la Ligue, qu’ils soient
aidants ou patients.

(.

Kiss Goodbye to MS

En mai, c’est le mois de sensibilisation sur la sclérose en
plaques. Comme chaque année, la Ligue s’associe aux orga-
nismes nationaux et internationaux pour faire résonner la
voix des patients et faire connaitre la maladie au grand public,
pour les sensibiliser et faire bouger les lignes.

Tout au long du mois de mai, c’est le retour de la campagne
Kiss Goodbye To MS — Un baiser d’adieu a la sclérose en
plaques. Organisé par la MSIF (MS International Federa-
tion), c’est la seule campagne de levée de fonds internationale
pour la sclérose en plaques, plus de 15 pays y participent. En
France, la Ligue méne la campagne depuis 7 ans. En 2021,
nous avons levé 22 659 € pour soutenir la recherche contre
la SEP.

Les 10 000 premiers euros levés dans le cadre de Kiss Goo-
dbye to MS vont a la International Progressive MS Alliance
(www.progressivemsalliance.org), puis 10 % de tous les
fonds levés. L.a somme restante sert a financer la recherche

en France ou des actions au profit des personnes touchées
(groupes de parole, équithérapie, lighe d’écoute...).

Vous avez relevé des défis incroyables durant les précédents
mois de mai qui ont fait vivre la campagne comme il se doit.
Des courses, du sport, des conseils santé, des ondes posi-
tives et beaucoup de rires. Ce sont exactement ces valeurs que
nous voulons porter au travers de cette campagne.

Journée Mondiale de la SEP

Le mois de mai se conclut évidemment .‘
par la Journée Mondiale de la sclérose en &%
plaques, le 30 mai. ‘

Cette année le World MS Day sera de nouveau sous le signe
des « connexions » | Avant de passer a un nouveau théme I'an
prochain, nous allons essayer a nouveau de contribuer a vous
rapprocher les uns des autres en vous proposant un pro-
gramme riche de contenu. Vous pourrez tout d’abord nous
retrouver a travers une campagne média diffusée partout en
France, on vous garde la surprise. ..

Ensuite, un webinaire sous forme de plateau télé est en pré-
paration pour 'occasion avec 'un de nos partenaires qui reste
anonyme pour le moment.

Enfin pour matquer cette journée, la Ligue lance un grande
tombola nationale avec une cinquantaine de lots exception-
nels a remporter !

)% Plus d’informations sur notre site welb, rubrique :
journée mondiale 2022.
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LA LIGUE EN ACTUALITES
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EN MOUVEMENT POUR LES PATIENTS !

Rencontre nationale de la SEP

Le 10 mars, la Ligue a participé a la rencontre nationale de
la SEP, qui se déroulerait avec les acteurs impliqués au sein
d’APF France Handicap, TUNISEP, PARSEP et Roche.

Afin d’allier nos forces pour mieux accompagner et soutenir
les personnes atteintes de la sclérose en plaques, cette ren-
contre a été 'occasion d’un échange entre les différents parte-
naires sur les thématiques suivantes :

- I’accompagnement des personnes atteintes de SEP : pré-
sentation du Livre Blanc Voix des patients réalisé dans le
cadre du programme POP.

- Quelles collaborations possibles entre les acteurs associatifs
pour améliorer 'accompagnement des personnes concer-
nées?

Cette rencontre diffusée en visio-conférence a permis d’y as-
sister a distance. Plus d’informations sur notre site web.

Nouvel atelier patient

La Ligue lance un nouvel atelier.

Apres les groupes de paroles, les Kawasep, les ateliers mé-
moire, les ateliers sophrologie, nous langons... L’atelier ac-
compagnement professionnel.

Apres des concertations avec 'EMSP, T'une des difficultés
principales rencontrée par les associations membres, c’est
Iassistance des personnes atteintes de SEP au niveau pro-
fessionnel. I’accompagnement a la recherche d’emploi, de
conseils sur la gestion d’'un emploi a temps partiel ou d’un
temps aménagé, conseil pour entretien... Nous aborderons
plusicurs thématiques dans ce nouvel atelier que nous vou-
lons construire avec vous | Vous souhaitez participer a notre
pilote du mois d’avril ? inscrivez-vous par mail :

¥ info@ligue-sclerose.fr

avec en objet de mail : atelier professionnel.

Recrutement de Bénévoles

Avec cette année 2 la Ligue, une nouvelle direction, de nou-
veaux projets, de nouvelles ambitions, nous avons plus que
jamais besoin de votre soutien pour mener a bien ses actions
et faire connaitre la sclérose en plaques aupres du grand pu-
blic afin de pouvoir faire bouger les choses.
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Vous souhaitez venir en aide aux personnes atteintes de
sclérose en plaques, faire bouger les lignes en sensibilisant le
grand public, animer des rencontres de patients prendre part
a des ateliers, participer a des levée de fonds a travers plein de
projets évenementiels ?

Rejoignez la LEFSEP |

En région, au siége a Paris, nous avons besoin de votre sou-
tien.

Car nous sommes plus fort, ensemble !

Un premier pas pour vous engager dans le bénévolat serait
de remplir le google form que vous pouvez retrouver sur nos
réseaux sociaux !

I u
n IHUESTISSEZ-VDUS

DANS LE geng VOLAT

A I’écoute des patients

Tout au long de 'année, notre ligne téléphonique « Ecoute
SEP » est la pour vous apporter du soutien, des conseils et
une oreille attentive sur votre relation avec la sclérose en
plaques.

Laurence, Joélle, Bernadette, Elisabeth, Yvan et Julien ré-
pondent a toutes les questions que vous pouttiez avoir
concernant la sclérose en plaques, les lundi, mercredi et ven-
dredi. Formés comme patients experts de la LESEP mais aus

si formés a Iécoute, ils sauront répondre a vos questions sur
la maladie. Sentez-vous libre de les contacter.

Nous vous garantissons un respect de 'anonymat et une
écoute attentive et respectucuse. Vous pourrez étre redirigé
vers notre réseau de bénévoles pour apporter des précisions
a certaines questions.

Lundi - vendredi : 10h - 13h
Mercredi: 15h - 18h

Vous pourrez aborder tous les sujets dont vous avez besoin
par rapport a la SEP : besoin d’étre rassuré, vous vous sentez
en situation d’isolement, des questions sur les traitements de
fonds liés a la SEP, sur la vaccination covid et en général, sur
votre situation professionnelle, sur vos droits en termes de
fiscalité ou d’immobilier... ?

7» N’hésitez plus et contactez :

Ecoute SEP | - 01 53 98 98 81

Prisc d'un appel local.

La Newsletter de la Ligue

Nous lancons notre newsletter | Nous souhaitons renforcer
le lien ensemble, en vous faisant connaitre nos actions quo-
tidiennes et partager 'engagement que nos bénévoles mani-
festent chaque jour sur le terrain. La newsletter paraitra tous
les 1 a 2 mois ! Une autre facon d’étre en contact, en plus

Formation Patient Expert 2022

Vous l'attendiez, elle arrive enfin | La 5¢ formation de Patients
Experts |

Nouvelle formule et nouvelles ambitions, on travaille le for-
mat et le processus de sélection pour un lancement autour du
mois de juin !

Envoyez maintenant vos candidatures a :
7 info@ligue-sclerose.fr, nous reprendrons contact avec
vous le moment venu !

Par Timothée Rouillé, Chargé de développement

de votre magazine trimestriel. Si vous n’avez pas regu le pre-
mier envoi de février, nous vous invitons a renouveler votre
adhésion sur notre site internet ou a nous éctire 4 :

¥ info@ligue-sclerose.fr

* -

Notre premiere Newsletter !
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INFOS UTILES

FRANCE ENTIERE
APCLD

Association an service des personnes
malades et handicapées de 1a Poste et
de Orange

Présidente: M™ N. Zubiolo

Q 4547, av. Laplace

94117 Arcueil Cedex

= 01491208 30
www.apcld.fr

Association SEP Avenir
Présidente : M™ Eva Naudet
= 066991 2552
contact@sepavenir.com
© Team SEP Warriors
www.sepavenir.com
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INFOS UTILES

Pourquoi s’dffilier a la Ligue ?

La Ligue a toujours été le point de rencontre des personnes touchées
par la sclérose en plaques, leurs proches aidants, les associations
locales et les structures d’aide et de soin. Rejoindre la Ligue, c’est
penser que toutfes les énergies sont nécessaires pour atteindre les

missions que Nous nous sommes fous donné : aider, informer, soutenir,
Ensemble, on va plus loin !

= 03844503 14
sep39@wanadoo.fr
Www.sep-massif-jurassien.org

REGION BRETAGNE

Centre Mutualiste de Kerpape
Mutualité du Morbihan

Service de rééducation neurologique pounr
adultes

Dir. : M. Dominique Bardou
Chef de Service: D* G. Le Claire
9 BP 7856270 Ploemeur

= 02978260 60
www.kerpape.mutualite56.fr

REGION AUVERGNE-RHONE-ALPES

Association Germaine Revel
Centre de rééducation, réadaptation,
réinsertion des affections neurologiques
chroniques. Spécialité SEP

Président: M. Jean Grenier

Q Centre Médical Germaine Revel
707 route de la Condamine

69440 Saint-Maurice sur Dargoire
™ 0478 81 57 57

REGION CENTRE-VAL DE LOIRE
Association SEP36

Q 4rue Jean Jaures

36130 Deols

™ 068549 83 35

REGION BASSE NORMANDIE
Réseau Bas-Normand SEP
Résean de santé régional spécialisé

Q Résidence les Lavandiéres

29, rue du Général Moulin
14000 CAEN

™ 02310816 00

B rbn-sep@wanadoo.fr

www.rdn-sep.org

REGION BOURGOGNE-
FRANCHE-COMTE

Association SEP un plus
M™ Catherine Lienhardt

Q 10 Place Naudot

21300 Chendve

™ 0380552919
sep2l@orange.fr
Association SEP Massif
Jurassien

Présidente: M™ E Lazzarotto
Q 20, chemin des Vergers
39200 Saint-Claude

32 GCOURRIER“LLIGUE #167

REGION GRAND EST
Association Espoir des SEP
de Moselle Est

Président: M. Robert Haydinger
Q 25, rue des Hirondelles

57460 Kerbach

= 0387878080

B espoit.sep@ncuf.fr

Association Canne A SEP
Q Foyer de Niederbronn

36 rue de Niderbronn

54300 Lunéville

= 0647 3473 86
canneasep@hotmail fr

Association SEP en Ardennes
Q 17, rue de la Haie Forest
08000 Chatrleville-Méziéres

= 07 86 09 7509
sepenardennes08@gmail.com

Association S.C. Les Roses
Président : M. Manfred Huy

Q 9 avenue de la Blies

57200 SARREGUEMINES

™ 065057 63 33

REGION HAUTS-DE-FRANCE
Centre Médical Héléne Borel
Centre de rééducation | Foyer d’accueil
miédicalisé

Présidente: M™ Annette Glowacki
Q Chateau du Liez - BP. 1

59283 Raimbeaucourt

™ 0327931616
chbdirection@centre-helene-
borel.com
www.centre-helene-borel.com

REGION OCCITANIE
AGESEP 31

Président: M. Adolphe Ruquet
Q 4, rue de ’Evéché

31310 Rieux Volvestre

= 05619083 83

B3 agesep.31@wanadoo.fr

Centre Vivre Ensemble
Foyer de vie pour adultes handicapés
motenrs

Président: M. Michel Libres
Dir.: M. Ludovic Dos Dantos
Q s, Impasse Pujeau Rabe
31410 Lavernose Lacasse

= 0562230819

Association SEP Lozére
Représentante : M™ Noélle Bascle
Q15 quai Petite Roubeyrolle

48 000 MENDE

= 04.66.65.39.18

B seplozere@gmail.com

REGION ILE-DE-FRANCE
Association Elan SEP
Présidente: M™ Michéle Loutier
Q LAgora - 4 allée Guy Boniface
78990 Elancourt

™ 0670638114

B clansep78@gmail.com

Ensemble contre la SEP
Présidente: M™ Valérie Benoit

Q 1 rue du Nord

92160 Anthony

= 06 8207 50 99

B3 ensemblecontrelasep@free.fr
@ cnsemble.contrelasep
www.ensemble-contre-la-sep.fr

bl

Fondation Hospitaliére
Sainte-Marie

Centre de soins de suite et de réadaptation
Président: M. Benoit Join-lambert
DG: M. David Viaud

Dit. du Centre: M™ Audrey
Jacquinet

Q Centre Paris Sud

167, rue Raymond Losserand
75014 Paris

= 01539063 63
www.fondationhospitalier
saintemarie.com

Fondation Léopold Bellan
Président: M. Bernard De Lattre
DG : M. Jean-Luc Riteau

Q 185 rue Losserand

75014 Paris

™ 0153421150
www.fondation.bellan.fr

Réseau SEP Ile-de-France
OUEST

Réseau de santé régional spécialisé

Q 72 avenue de la Princesse,
78400 Le Vésinet
= 0139 2181 30
www.sepouest.fr

Clinique de Bazincourt
Centre de rééducation, réadaptation,
réinsertion des affections nenrologiques
chroniques. Spécialité SEP

Dir. : M™ Sandrine Colin

Q@ 100 Route de Verneuil

78130 Chapet

= 0134924377

REGION PAYS DE LA LOIRE
Mayenn’SEP

Président : M. Hérivaux

Q 160 rue de Bretagne
53000 LAVAL

= 06 07 60 23 39

B mayennsep@gmail.com
www.mayennsep.fr

REGION AUVERGNE-RHONE-ALPES
Allier / Prémilhat

M™ Bénédicte Carrion

= 06 68 34 28 15

beatrion liguesep@gmail.com
Haute-Savoie / Mont-Saxonnex
M™ Frangoise Schevénement
= 0640 67 25 82

francoise.schevenement@
orange.fr
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Rhéne / Lyon

M. Yvan Morel

= 0609 87 48 01

B ymorel liguesep@gmail.com

REGION BOURGOGNE-
FRANCHE-COMTE

Cote-d’Or / Chendve - Dijon
M™¢ Catherine Lienhardt

= 06 31 23 58 54-03 805529 19
B3 cathy5721@orange.fr
Céte-d’Or /Dijon

M™¢Sophie Loiseau

= 069591 3418

B sophiepoulain00@gmail.com

Haute-Saéne / Lure
M™ Annabel Guérin
= 06 28 21 68 45

B annartiste@hotmail.fr

Niévre / Nevers

M. Benoit Marin-Millet
2 07 81 86 91 56

B liguesepnievre@outlook.fr

REGION BRETAGNE

Cotes-d’Armor / Trémuson
M™¢ Florence Grandé

= 0609 81 08 95

B florence22grande@gmail.com

Finistére / Brest-Moelan
M™¢Valérie Le Bihan
= 0679 828893

B lebikerd@orange.fr

Morbihan / Lignol
M™¢Valérie Jegou

= 0670 6372 89

B valoche.2@wanadoo.fr

REGION GRAND EST

Ardennes /Charleville Méziéres
Mm™< Mireille Fourile

= 07 86 09 7509
sepenardennes08@gmail.com

Marne / secteur Reims
M™ Catrinel Kalmes

= 06 89 86 81 97

B liguesep.reims@gmail.com

Marne / Vitry-le-Francois
M. Christophe Chrétien
= 07 618728 36

christophe@sanetis.com

Marne / Vitry-le-Francois
M™ Lydia Corvino

= 0326722016
rene.vicherat@gmail.com

Meurthe-et-Moselle / Longwy
M. Marc Kopp

= 03 8224 31 36-06 89 30 98 28
B marc.mady@orange.fr

© MARC KOPP-SEP

Meuse /Bar le Duc

M™¢ Maité Giangrandi

= 07 5262 69 03
maite.glangrandi@gmail.com
Moselle / Kerbach

M’ Robert Haydinger

= 03 87 87 80 80
espoit.sep@neuf.fr

Vosges / Grandbvillers - Epinal
M™¢Isabelle Thiébaut

= 06760071 11-0329 8293 56
B isabelle.thicbaut-sep@orange.fr

REGION HAUTS-DE-FRANCE
Aisne /

Mm™¢ Nathalie Piekacz

= 0624271713
nathalie2709@hotmail.com
Somme / Roisel

M™ Josiane Astolfi

= 0610455492

B astolfijosiane@gmail.com

REGION CENTRE-VAL DE LOIRE

Indre / Déols

M™¢Roselyne Quentin

= 06 8549 83 35

B roselynequentin@hotmail fr
Loiret /Orléans

M™ Amandine Benon

= 0663 18 62 37

B liguesclerose45@gmail.com

REGION NORMANDIE

Calvados / Mondeville

M™ Agnés Fernandez

= 0638819513

B agnes.f.fernandez@orange.fr

Cootdonsies des corvesprondasily de lo (1guc

REGION NOUVELLE-AQUITAINE

Corréze / Ussel

Mm™¢ Aurélie Larcher Guitard
= 07716967 71

B aurelieguitard0@gmail.com

Dordogne / Savignac-Ledrier
M. Gilles Salley

B 0553621915
gilles.salley@orange.fr

Dordogne / Bergerac

M™¢ Catherine Garraud

= 06527119 44
garraud.catherine@laposte.net

REGION OCCITANIE

Ariége / Moulis

M. Henri Dey

= 0561048857
hentidey09@gmail.com
Aude /Fitou/Perpignan
M. Hervé Pasquier

= 06 80 5546 07
hp817109@gmail.com
Hautes-Pyrénées /Lannezan
M™ Muriel Veysselier
= 063201 3180

B peioctselma@gmail.com

Hérault / Montady

M-* Olivier Pons

= 0613 06 83 27
sep.pons.languedoc@gmail.com

Hérault / Lamalou-les-Bains
M™¢Frangoise Planet

= 06 89 68 40 44
Ifsep34.planet@gmail.com
Lozére / Banassac

M™ Marie-Josée Malet

= 07 87 855529

B liguesep.lozere@gmail.com

Tarn /Castres
M™<Perrine Pezet

= 06 69 56 50 47
pezet.petrine@laposte.net

Tarn / Castres

M™ Marie Marfaing

= 0685152990

marfaing matie@gmail.com

REGION ILE-DE-FRANCE

Oise / Compiégne

M™ Nathalie de Clerval

= 0673134779

B nathalie.declerval@gmail.com

Paris

M. Christophe Abadie
= 0619 66 25 78
ligue.sep75@gmail.com

Paris / 15éme
M™¢ Marie Canelle Leleu
= 0650 31 48 33

Seine-et-Marne / Croissy-
Beaubourg

M™ Danielle Roseaulin
= 0688179274
soltice_dani@yahoo.fr

Val d’Qise / Persan

M. Darius Azika Eros
06 83 78 39 85

B eros7@free.fr

Yvelines / Versailles
M Dominique Petit
= 061208 01 84
dompetit78@pyahoo.fr

Yvelines /

M. Stéphane Guillemarre
= 07679998 10
stephgae@gmail.com

REGION PAYS DE LA LOIRE

Loire-Atlantique / Guérande
M™¢ Claudine Dousset

™ 0699 70 74 96
claudine.dousset@wanadoo.fr

REGION PROVENCE-ALPES-
COTE D'AZUR

Alpes de Haute Provence/La
Motte du Caire

M. Gérard Fayet

= 049268 43 22-06 33 38 57 22
Var / La Valette du Var
M™¢Véronique Roquet

= 0769130478

B liguesep83.veronique@gmail.com
© LigueSclerose83

DOM-TOM

Martinique / Les Trois llets
Mm™¢ Marie-Cécile Naud
= 0696 75 39 44

B madinsep@gmail.com
© Madin’SEP

Vous souhaitez devenir correspondant pour la Ligue ?
Contactez-nous sur info@ligue-sclerose. fr
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Bernadette
Patiente Experte

DETENDEZ-VOUS.

La ponction lombaire toujours pratiquée pour
diagnostiquer la SEP peut faire peur. Au-dela
des résultats, I'examen lui-méme peut étre source
d’angoisse.

Aujourd’hui, mon témoignage vient tenter de
dédramatiser cet examen qui, s’il est pratiqué dans
certaines conditions, se révéle indolore et sans
contrainte une fois I’acte terminé.

Pour ma part, j’étais terriblement inquicte a I'idée de
cet examen. Ma neurologue que je remercie pout son
empathie et la prise en charge de cette inquiétude, m’a
proposé le recours a ’hypno analgésie.

Environ une heure avant 'examen, I'infirmiere formée
a cette pratique pose un patch contre la douleur sur la
colonne vertébrale, a 'endroit méme ou sera placée
laiguille permettant de prélever le liquide céphalo-
rachidien. Pendant ce temps de préparation au soin,
elle me questionne sur ce qui me réjouit, m’apporte
détente, évasion ou tout simplement bien-étre.
Jévoque ainsi les bienfaits de eau, de la natation
que je pratique régulierement en piscine et parfois en
mer. Depuis la terrible poussée qui m’avait anéantie

en 2005, je nage presque quotidiennement. Ce sport,
allié¢ a d’autres activités physiques et un traitement de
fond contre la SEP a favorisé la récupération de mes
capacités physiques.

La présence de Iinfirmiére aux cotés de la neurologue
qui pratiquait 'examen, m’a permis de me centrer
sur ses paroles, les images de piscine, de mer qu’elle
me proposait, sur les sensations associées a ces
images et sur la respiration. Elle m’a ainsi emmenée
dans un environnement aquatique ou je profitais du
ruissellement de I’eau sur mon corps, les bienfaits de
la brasse en imaginant 'eau comme un massage et le
clapotis par le mouvement des bras et des jambes.
Méme si je suis restée consciente et attentive aux
gestes du médecin, ’hypno analgésie, guidée par la
voix et les images apaisantes de 'infirmicre m’a aidée a
surmonter la peur, a me détendre, si bien que 'examen
s’est révélé indolore et sans effets secondaires. Je suis
repartie une heure aprés un temps de repos et une
hydratation importante vivement encouraggés.

Un grand merci a toute équipe !

eaddic—
_—
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Ligue Francaise contre \%
la Sclérose En Plaques _

0153 98 98 81

Ot e un appel local)

—

Q contre la sclérose en plaques

CI/// . ,
./é. Ligue francaise Pour nous apporter votre soutien, vous pouvez le faire en ligne sur notre site internet : www.ligue-sclerose.fr

E nsemb[& ou par chéque accompagné de ce bulletin a I'adresse suivante : LFSEP | 40 rue Duranton 75015 PARIS

Nom: [ ] J'adhére ala Ligue en 2022 et regois 45 €*
Prénom : le magazine Le courrier de la Ligue

................................................ (4 numéros/an)
Adresse: *Déduction fiscale de 66% pour les particuliers sur la base

du colt de I'adhésion de 35€ (valeur du magazine de 10€).

------------------------------------------------ SOit une dédUdion .ﬁscale de 23'1 0€.

Code postal :

[] Jefaisundon alaLigue de €

Téléphone: T T T T I T

pour soutenir toutes ses actions.

Vous recevrez un recu fiscal correspondant au montant versé. (Déduction
fiscale de 66% pour les particuliers et 60% pour les entreprises)
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