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Que fait la Ligue ?

Accompagnement des personnes concernées par la Sclérose en Plaques

partout en France

A Paris, Nancy, Epinal, Saint
Julien-les-Metz, Moncel-les-
Luneville, Amiens, La
Glacerie, La Valette du Var,
Strasbourg, Bordeaux,
Nevers et Marseille.

Groupes de A Paris, Elancourt, Epinal, Longwy,

parole La Valette du Var, Péronne

Groupe de
parole
nouveaux
diagnostiqués

A Paris
Ateliers A Paris et a Elancourt
Mémoire

Groupes de A Péronne et la Valette du Var Ateliers de A Clermont Ferrand

parole pour les
aidants

sport Adapté

A Paris, Toulouse, Granville, CelER A valette du Var
Sophrologie Elancourt, Lille, Luneville Gong et de

Nutrition




Que fait la Ligue ?

Mai 2017 : le 1°" Séjour Bien-étre proposé par la Ligue

* 3jours

e Séjour dans I’'Essonne (91) — résidence des Petits Freres des Pauvres

8 femmes atteintes de Sclérose en Plaques et isolées

e Ateliers proposés : sophrologie, art thérapie, socio esthétique, shiatsu, art
floral, bricolage, chant

Objectifs : se détendre, retrouver de I’énergie, reprendre confiance en soi

« Tres enrichissant, je sors d’ici vraiment épanouie.
Je sors rarement mais désormais je pourrai
vraiment profiter de la vie. En tout cas, j'espére
vraiment ».

« Super séjour. Permet et aide a déposer la
maladie. Aller au-dela de celle-ci. Mieux
I'appréhender pour lui donner des coups de
pieds »



Que fait la Ligue ?

Septembre 2017 : une formation pour les aidants familiaux

* Formation pour les aidants familiaux dans la SEP en collaboration avec le Réseau SEP
Auvergne

* 5 modules pour accompagner les aidants, leurs apporter des compétences pour réussir
a organiser leur quotidien et mieux comprendre la SEP

e Soutien financier de la Fondation Medtronic + Région lle de France (formation aidants
prévue en 2018 avec réseau SEP IDF Ouest)

SEP et Emploi : une application Mobile pour s’y retrouver

* Marie et Anne : 2 Patientes Expertes a l'origine du projet

* Une application pour aider les personnes concernées a comprendre et planifier les
démarches a entreprendre en fonction de leur parcours / accéder aux aides matérielles
et financieres disponibles

e Qutil qui s’"adapte a I'évolution du parcours de santé du patient et a I’évolution de la
loi et des dispositifs d’aide



2017 : de nouveaux outils de communication
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La plaquette de la Ligue

Sans oublier :

Des badges

Des autocollants

Des stylos

Des T-shirts

Des cartes de visites pour Correspondants et
PE

cr//

,.//é_ Ligue francaise

4 § contre la sclérose en plagues
f wsémfﬂk

O 0 P DAR
SCLERC N PLAS O
UH A DARTA

O AL A D’AUTRES PERSO

‘Le 22 mars 2018
A partirde 16 h 30

Au : La Créperie Marseillaise
16 place Castellane 13001 Marseille

& proximité tramway et métro station Castellane

Pour toutr

Marie - 06 86 20 55 11
Rodrigue - 06 60 62 85 15

LFSEP - 40, rue Duranton - 75015 Paris + 0153989880 - () LigueSclerose () @LFSEP

Des affiches pour les kawaSEP ou
les ateliers menés les
Correspondants/patients Experts
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Ligue francaise

contre la sclérose en plagues

Ensemble

‘ INFORMER,
AIDER ET ORIENTER

SOUTENIR
LA RECHERCHE

SENSIBILISER
LE GRAND PUBLIC




La Ligue soutient la Recherche

Depuis 2015, la Ligue, en partenariat avec ’ARSEP, soutien I'Alliance

Internationale contre la SEP Progressive : 180 000 euros sur 3 ans

Les étapes de ’Alliance

2016 - Financement des
Collaborative Network
Awards

Deuxieme Congres
Scientifique
2014 - Financement des

Challenge Awards

2015- Créationdu Forum
de I'Industrie/

Financement des
Planning Awards

2013 - Premier
congres scientifiqu

2013 - Formationde 'Alliance

2012 - Publication du Plan

d’Action
2011-Rencontrd/a

Londres
2010~ Comté de réflexion sur la Progressive (Boston)

INTERNATIONAL

PROGRESSIVE MS ALLIANCE



La Ligue participe a des actions de sensibilisation a
la Sclérose en Plaques

Actions aupres du grand public

* Journée Mondiale contre la Sclérose en Plaques et G%“"i;ﬂﬁ?-
Maisons de la SEP (Biogen)

e SEP en scéne et SEP en couple (initiative Novartis)

e Spectacle pour faire rire de la SEP : SEP+Drole et
Spectacle de MalAAde (doubleA)

Actions pour faire évoluer la prise en charge de la SEP

e Collaboration a une étude menée par Carenity
afin d’évaluer les colits restant a la charge des
patients et des aidants Concernés par Ia SEP. Etude sur I’évaluation des coiits

(Soutien institutionnel de Merck) restant a la charge des Patients
atteints de Sclérose en Plaques (SEP)

. . . et leur impact sur la qualite de vie
* Implication dans le Plan Maladies des Patients et de leurs Aidants

Neurodégénératives (PMND) pour que soient prises
en compte les personnes concernées par la SEP et
défendre leurs intéréts

[ace condurte pur AT L SN MUISOLTONn O
carenity e MERCK

e Courrier des Patients Experts a Agnes BUZIN pour
faire avancer le dossier sur le SATIVEX



SEP et Sport, c’est possible, la Ligue s’engage !
e Challenge de golf Georges Mauduit : 6 golfs investis en 2017 — 50 000 euros collectés

e Partenariat avec les Trois Vallées Enduro — avril 2017

e Mai 2017 : Défi Spéléo par les membres du groupe de parole du Pays Haut. Un exploit porté
par Marc Kopp, Correspondant Ligue Meurthe et Moselle.

e Participation au site On-Steps.fr, un programme concu par le laboratoire Merck pour
favoriser la pratique du sport et améliorer la qualité de vie
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Zoom sur la 1¢ journée Handiski de la Ligue

e Mars 2017 : Journées Handiski dans les Vosges pour sensibiliser le grand public a la maladie
mais aussi, pour montrer que la pratique du ski est possible également quand on a une SEP

 Benjamin Veltin, PE a l'origine de la Journée — soutien de Sanofi Genzyme
e 50 personnes présentes sur une Journée

e Plusieurs articles dans la presse régionale
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Jeudi 15 et vendredi 16 MARS 2018
Station de ski La Bresse-Hohneck/Labellemontagne

TANDEMSKI EN BINOME AVEC UN MOMITEUR ESF
De 9 heures a 17 heures
(5 departs toutes les heurss environ) RESERVATION

STATION 100 % ACCESSIBLE AUX PMR

STAND D’INFORMATION SUR LA SEP SUR PLACE i
waww, ligue-sclerose.fr / www.sep-ensemble.fr / www.alsacep.org / www. lorsep.org E

Pour tout renseignement : 07 78 66 79 59 ~
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Kiss Goodbye to MS, une campagne pour
soutenir la Recherche

 Kiss Goodbye to MS est la seule campagne mondiale a propos de la Sclérose en Plagques
e En 2017 :28me édition de la campagne

e Des personnes touchées, des proches et des entreprises ont mené des Challenges pour la
Recherche

e 9600 euros collectés pour la Recherche

e Le Groupe CASINO rejoint la Campagne — 14 magasins de la région Lyonnaise offrent une rose
pour chaque don de 2euros pendant 1 weekend

Le principe de la campagne est d’inciter toutes les bonnes volontés a participer a travers des
challenges qui permettent de lever des fonds.

#KissGoodbyeToMS
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La Ligue fédere un réseau de Correspondants, de
Patients Experts et d’associations

39 Correspondants répartis sur 12 régions en France agissent pour favoriser l'insertion sociale
des personnes concernées par la Sclérose en Plaques, répondre a leurs besoins et faire parler
de la SEP dans leur région. Ex : gala de R.Haydinger, loto de F. Schevénement, groupes de
parole + aidants et kawaSEP de J.Astolfi, opérations médiatique de V.Roquet...

17 Patients Experts SEP formés pour représenter I'ensemble des personnes touchées par la
SEP en France aupres des médias, des autorités sanitaires et des pouvoirs publics. Ex:
implication PMIND, courrier SATIVEX, rédaction Brochures SEP....
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Le Loto de Frangoise Cheveénement, Correspondante en

Haute Savoie Véronique Roquet et Marie Delenne, Sty

Correspondante et PE au forum des
associations dans le Var



La Ligue porte la voix de la France au sein des
organisations internationales de SEP

Implication de la LFSEP dans les Organisations Internationales

international
federation

Fédération Internationale des Associations de SEP

. Fédere 43 sociétés nationales de SEP, et
coopere avec plus de 40 autres associations

e  Développe des projets de recherche
internationaux

e  Encourage le développement d’associations de
patients SEP

e  Organise des évenements de sensibilisation a
I’échelle mondiale

EUROPEAN
e = MULTIPLE SCLEROSIS
p PLATFORM

Plateforme Européenne de SEP
e Fondée en 1989 et basée a Bruxelles
e  Regroupe 38 sociétés nationales de SEP issues
de 34 pays
e Défend les intéréts de ses pays membres
aupres des institutions européennes

e Vise a promouvoir un acces équitable a des
soins de qualité pour toute personne atteinte
de sclérose en plagues en Europe

e
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Membre votant de la MSIF?, la Ligue :

*  Contribue a la réflexion globale sur une
meilleure prise en charge de la SEP

e  Participe a des actions de portée
internationale (Atlas de la SEP, Journée
Mondiale de la SEP,...)

Membre votant de ’'EMSP?, la Ligue :

e Participe au dialogue avec les instances
européennes

*  Contribue a ces projets « phare » tels que le
baromeétre de la SEP et le Projet MS Nurse
PROfessional




En 2017, de nouveaux partenaires nous rejoignent

FONDATION @

Fordation
FDJ
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