Voyage avec la SEP :
un témoignage

Fai toujours révé de faire des grands voyages. Jusqu'a ce
gue ma SEP ait &8 diagnostiquée, je ne m'étais jamais
vraiment dit que j'aurais des problémes liés 3 ma sants
avant de partir. Pour moi, les problemes powvaient
apparaitre aprés, ou pendant l2 voyage © on n'est jamais
& Iabri d'attraper un petit virus exctique.

Aprés nows étre mariss, ma femme et moi avons décidé de
réaliser un long voyage d'une dizaine de mos entre la
Mowvelle-Zélande et 1a Mongolie. Mon affection m'était
pas trop importante puisque je n'ai jamais eu de séquelles
de mes poussées. Fétais tout a fait prét 3 prendre
quelgues risques. Mais c'est au moment de préparer le
vOyage que je me suis aperqu des limites qui m'étaient
imposées : était il possible de poursuivre mon traftement
par injections pendant ces dix mois ? Quelle powvait étre
ma situation vis-a-vis de la CPAM 7 Commenit faire pour
conserver plusieurs mois de traitement dans un réfrigéra-
tewr. .. sans réfrigérateur 7

e me suis renseigneé partout : auprés de mon neurologue,
du laboratoire fabriquant mon trajtement, de la CPAM, du
ministiére de la santé, des forums sur intermet.

T'ai fini par trouver les solutions pour emm ener le traite-
ment. Tout est une question d'ordre. I'ai d'abord changs
de traitement, Il m'a aussi fallu voir avec mon neurologue
pour avoir une ordonnance d'une durée supérieure 3 6
miois et une |ettre indiquant qu'il 'a pas de contre indica-
tion & ce que je réalise mon voyage. A partir de =
maoment, j'ai dii prendre render-wous avec la (PAM posr
gu'un pharmaden conseil réalise une autorisation de déli-

vrance du traitement pour toute [a durée de mon ordon-
nance. ['ai alors pu commencer mon voyage, en n'oubliant
pas quelques précautions d'usage : toujours avoir avec moi
mon erdonnance et bes autorisations (du neurclogue, de la
CPAM_), avec une traduction en anglais. Méme si nous
n'avons jamais 8té trop contrilés aux douanes, cest tou-
jours utile en cas dexcés de zéde d'un douanier.

Depuis notre retour, on nous demande sowvent ce que
nous avons Je plus retenu de notre voyage. Cest toujours
déficat de répondre & ce style de questions. Il y a bien sir
I'expérience et les merveilleuses rencontres que nous
avons réalsées, sans praférence des lieux visités. Mais je
constate aussi une chose - depuls que nous avons ce pro-
jet {c'est & dire depuis plus de deux ans aujourd'huil, je
n'ai pas ressenti un seul symptéme lid & ma SEP.

A présent, Nous awons refrouve une situation "stable” {tra-
vail, appartement, voiture. ). Connaissant les apports que
nows & procuné cette expérience, je la recommande 3 tous
ceun qui &n révent. Je serais donc ravi de vous transmetire
mes connaissances sur |'organisation d'une telle aventure.
N'hésitez donc pas 3 joindre "asodation LORSEP pour me
cortacter et surtout, laissez vos réves wous guider !

Réunion Patients :

Devant les multiples sollicitations reques pour |'organization

d'une nouvelle réunion, le Lorsep vous invite -

Le samedi 31 MAI 2008 de 9H30 & 13H
a I'espace MONTRICHARD a Pont a Mousson

Programme :

» Fréquence et importance de la SEP en Lorraine

* L'IRM et la SEP
» Fonctionnement du réseau Lorsep

COUPON REPONSE

& remplir et & renvoyer avant le samedi 3 mai 2008

MNom :

Adresse :

Prénom :

Participera & la journée d'information du lorsep le 21 mai 2008 & l'espace Montrichard

oui [ d non

Sera accompagné par :
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patiamts ot A lewrs prochies

L'équipe coordinatrice du
réseau est 3 votre service
pour apporter une alde
que 5e soil pour -
- une éducation thara-
peutigus,
- umie akde
- une evaluation des difficul-
tés cognitives
- une serie d'informations d'ordres medi-
co socales, d'aide a la constitution de dos-
siors administratiis:

L éducation du patient est essantielie pour nous,
pour tous bos trastements de fonds en sachant
que NoLS Insistons enormament sur le fait de
faciliter au maximum votre autonomie.

En ce qul conceme be soutien psychologigue,
1l peut efre effectus, solff au niveau des cahl-
nets des differents neurclogues, soit au
nivesu des sernvices hospltzliers volr au doml-
clle s nécessalre. il peut concemer le patient
ou 55 proches 5°Ils §e souhaitont.

Les demandes dinforrration plutot administra-
tives concernant toute une série de demarches
compiexes ou concernant I'adaptation de
Factvite professionnells peuvent stre agale-
ment fadlitées par [*aquipe du LORSEP:

Sur e plan medical, les attaches de recherche
clinigue du Losep renselignent una base de
donmées pour mieux conraftre catte maladie
sur le plan sdentifigue. Uensemble des neu-
rologues renseigne cefte base de donndes
aprts votre accoed pour facliter 3 recherche:
Un comtbé de relectume IRM cmpose de neu-

mlogues et de radiologues au niveau régional

donine un s polr tous ks eXAmers omviyes
par les neurodogues sur e diagnostic et / ou
un chol; thérapeutigue.

Enfin, lo LORSEP essale de rencontrar un
magmum d'acteurs au niveau medical, para-
medical, assodatlf, medico-sodal et medios-
adminsialf pour permettre une mellleure
prise en charge des SEP dans [ reglon, per-
mattre de sensibillser tous les actewrs de
sante ligs a cefie maladie.

Pour faciliter ks contacts entre personnes
attointes do Sep nous vons mis en place un
forum sur natre site infernet. Ce forum vous
ast desting ef sera ouvert courant Bmvier a
ensemble des patients de Lomaine et Haute
Marme,

MNous almerions auss! inskler sur @ nécessite
de contadt entre nous tous: Ce joumal comime
les reunions annuelles nous pemmettent de
ralntenir ce ken.

Four Fequipe, Poarr le consall
Dora Uban d'administration
Coordonnatewr Marc Debouveria

du reseau President

19 bis,rue de la République
54510 TOMBLAINE

Tél. 0383 3027 78
Fax 03 B3 30 26 17
lorsap@&wanadoo. fr




Ateliers de stimulation
cognitive

Livret d’exercices
patients

)
*— Le Lorsep 3 effecius una enguéte auprés de patlents

Un lvret d'exercices 2 domicile pour bes patients Le réseau Lorsep a mis en place des ateliers de stimulation cognitive &

q |
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i ;iz;r;szt?rgsmfigiﬁl‘iuiis‘;;ﬁ;gf;sﬁpié:'_g Lesquelles 2 SEP est disponéble au réseau Il peut &re com- Metz, Nancy, St Dizier et bienttt Epinal et Thiomville L'objectif des ces

exploite. Lexpioliation de cetle enquéte s'inscrt dars un B’ﬁ mandé par les patients ou les professionnels sur ateliers est de renforcer le travail de la mémaire et de diminuer les dif-

projet d'annonce de diagnostic coordonné avec en- n,3'5 SR L it cFun ﬁmi&;:m*mmrﬁwhmw*

& © *"samble des neurclogues de Lorraing. Dans un premier 03 “c_;d“_m“mtﬂdﬁ Sep i ha"“il";m": E:Immmj it m‘:z’"m raler m"gd Itﬁ,_ﬁm; del
temps, un diagnostic et etat des Beux vont permettre de 025 . 'm_ i h“‘“"’m pihen e e, LR pflsHye PEREAIfS peu el FrRstincrdes

misux connafire e mécanksme actiel de I'annonce de dia- 02 s & partir du d'une éwdiants la mémaire qui somt génantes dans la vie active. En cas de difficultés

onostic g 0,15 de ?émiz de kinésithérapie. signalées par le patient, un bilan neuropsychologique est proposé.

4 ; 2 0,1 Celuici permet de déterminer si il existe des difficultes cognitives. Ensuite,
L'achantiion de 'enquato est representatf de la poputation : Soy Sy Syl 5 i 3 :

0,08 Il regroupe plusieurs types d"exercices qui dovent si nécessaite, le patient est orienté vers un atelier de stimulation cognitive.
smesy s e w e iemiore [ bt e & e oo -
??E% des;;guémtmnacc;ﬁngnahrsde'ramnm DE LA i ; ATECle i fh e St O Bieth e el e A T ohiste; o Gl it
de diagnostic, et 45% n'avalent jamais entendu parle de MALATHE RECHERCHE BTt T Epinal,
cette maladie auparavanl _man.m.d, x it . .

Cette annonce est réalsde par le neurciogue dans 72% des e ] " HDICI un témoignage
cas seulement. B . < e patient :

- exercices de renforcement musadaire -
Lors de Fannonce, kes reaciions de trstesse et dfangoisse sont fre- ‘m“u?uf“mlﬁwm S
uontos ot retmivees char 47%des pasonnes Intemogees. Farfols & ALTERATION COGNITAVE - cos mots
i surprise et finferrogation dominent {10% des csl. B Oui 6,86% Chague série d'exerdces est suii dune grille que Favais entendu & l'annonce du

On se rend egalement compe que B0% des patints ont encore | Mon d'évalustion qui parmet d'sjuster k2 rythme et |a diagnostic avec une résanance injus-
des Interrogations sur keur maadie @ & ont besoin de comple- BF=sde ’ fréquence de chaque exercice & réaliser. e, dowoureuse. C'est aver beaucoup
ments d'infomation sur Fevolution de [ maladie, sur les tratie s d'appréhension que [ai pasé mon
ments et sont 3 b recherche d'information sur 12 recheche mad- premier fest au LORSER la newropspchologue a su me

mettre 4 Paise, c'dtait pour mof in grand soulagement et jai joud Je jew.
memiwmmdﬁabﬁws,fnpwapeupﬂs iance en
acceptant mes points faibles, comme des domaines & travailler pour
avancer. Aprés chague exercice, le newropsychologue nous guestionne
sur mos stratégies et nous apprend & en mettre d'autres en place s
besoin. Tout cela crée une dynamique au sein du groupe et cels devient
ludigue et convivial. Maintenant jai davantage godt & apprendre 3 mon
rythme, godt & trowver des astuces. Uateliers de stimilation est égale-
ment un temps de parole, d'échange d'idées et de points de vue qui
détendent ot murtout qui vitalisent. Langoise, Je découragement du
passé, grice aux ateliers ont fait place & I'espoir. Merd & tous les acteurs
du LORSEP et longue vie aux ateliers de stimulation cognitive. %9

@le et sur éficlogie de cefie pathologle.

Pour obienir ces rensaignements, s sadesent A neurdlopues
mak ausd A leur entourage proche piutod quiaix assodations de
patients ou 3u gandraiste.

Porr amodiorer ' acompagnement ors de o mament diffide, e
TSEaU Teprendrs ontad sysematiquement aver les pationts poar
mponde 2 qustions gue se pose k2 patient ains! que pour pro-
poser un soutien psychologique 5| necessae.
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Traitement des poussées Traitement des

Le réseau souhatte encourager ot faditer
i e trattement a domicile des poussdes de
Sclérose en plaques. Un groupe de fravall
Infirmier 3 pormis d'elaborer des doru-
ments de Bason aver ke réseau et pour ke
patient et Minfirmiere.

lors d'une poussée, vous pouvez sl
votre medecin est d'accord, beneficer
d'un traternent & domidle. Dans e
s, un prastataire de sendce prendra
confact avec vous el s'occupera de
tout = chercher vos medicaments et

déchets de soin

Lelimination des déchets (seringues ef algulles) est
interdite dans les poubelies de ville. Certalns patients ont
des dfficultes pour elimirer ces dechets, Le lorsap fra-
vallle awec une sodéte spedaliste de regyclage et peut
donc les récupérer. A ce tiire, les neurlogues peuvent
reprendre les containers de leurs patients. Les containers
seront racupeTes: par N des membros de Mequipe du
réseau 3 I'occasion d'une consultation ou sur demande.
Les patients peuvent également déposer ces déchets
directernent au Lorsep. _ﬂ
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