La lettre ¢ preésident

Noél Pasquier, a la généro-
sité duquel nous devions en
2002 la trés émouvante sil-
houette des tours de New-
York, nous offre en ce
début d’année, en page de
couverture, une trés belle
carte de veeux. Elle expri-
me avec force la permanen-
ce d’un effort créateur
tourné vers l'avenir : cette
ceuvre d’art, message d’es-
poir accompagne mes sou-
haits de bonne et heureuse
année.

La Ligue s’efforce de main-
tenir information
accessible a tous, tout en
tenant compte des nom-
breuses données publiées
dans le monde entier.

Des progres, jugés trop
lents par les personnes
atteintes de Sclérose en
Plaques, existent néan-
moins : nous essayons de
« vous » les relayer par le

une

Courrier et le site web.

Dans le Courrier vous pou-
vez lire I'essentiel des plus
importants congrés et
réunions consacrés aux
derniéres avancées de la

recherche concernant la
Sclérose en Plaques.

Sur le site web de la LFSEP
et par l'intermédiaire de
liens créés avec d’autres
sites, vous pouvez trouver,
sur Internet, des informa-
tions concernant les tra-
vaux de recherche en
cours dans le monde.

Le Diagnostic peut étre
porté de plus en plus tot :
alors qu’il était générale-
ment convenu d’attendre
une deuxiéme expression
clinique de I'évolution, il est
admis, peu a peu, par la
communauté scientifique et
médicale, grace aux progres
de I'imagerie et des divers
domaines de la biologie, de
le porter des les toutes
premiéres manifestations
cliniques neurologiques,
dans les cas ou certains cri-
téres cliniques, biologiques
et radiologiques sont rem-
plis.

La conséquence est de
pouvoir traiter avant l'ins-
tallation de lésions plus
graves. En 2002, les corti-
coides, les interférons,

Fideles partenaires de la Ligue,

les Laboratoires SERVIER ont contribué

a 'impression de ce périodique.

I'acétate de glatiramer sont
les seuls proposés au début
de I'évolution ; d’autres en
cours de validation seront
bientét utilisables. Les
essais thérapeutiques sont
nombreux et deviennent
moins longs.

On connait de mieux en
mieux la nature des lésions
responsables du handicap
progressif si redouté a juste
titre par toutes les per-
sonnes souffrant déja de
poussées régressives : on
peut déja assister, en labo-
ratoire, aux tentatives de
réparation de lésions de ce
type déja constituées et
espérer une application
humaine. On a donc des
raisons pour garder |'espoir
dans ces voies thérapeu-
tiques. m
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* « Le jour aprés la nuit », Noél Pasquier, ceuvre originale, mixte sur toile, 90 x 180 cm - 2000.
Avec I'aimable autorisation de la Galerie Nichido - 61, faubourg Saint-Honoré - 75008 Paris oil No&l Pasquier expose en

permanence.
Retrouvez-le sur son site : www.noel-pasquier.com ou venez découvrir ses ceuvres a Paris :

- jusqu’au 28 février 2003 au Museum National d’Histoire Naturelle dans le cadre de I'exposition « Volcans meurtriers »,
o les visiteurs sont accueillis par une immense installation en lave émaillée. Une série d’ceuvres d’expressions diverses est

présentée dans la librairie-boutique de la galerie de Minéralogie.
Du 5 mai au 31 aofit 2003 au Musée de La Poste de Paris avec une exposition personnelle.
E-mail : contact@noel-pasquier.com

Dans le cadre de la loi « Informatique et liberté », vous avez la possibilité de demander la consultation et

la rectification des informations vous concernant contenues dans nos fichiers.

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

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

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

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

Offrir ses voeux a tous
ceux qui nous sont
proches est une démar-
che chaleureuse : de vou-
loir partager I’Espoir
pour que I'année nouvelle
qui commence soit
meilleure que celle qui
vient de s’achever.

Tous, a la Ligue, nous
sommes heureux de nous
associer a cette dy-
namique d’espérance,
d’étre, a vos cOtés, une
aide pour mieux vivre la
maladie en vous appor-
tant une information de
qualité et un réseau de
solidarité, grace au géné-
reux dévouement de tous
nos correspondants en
régions.

Nous souhaitons, en
2003, continuer a vous
apporter encore plus
d’informations. Nous
avons commencé en 2002
a présenter dans chaque
numéro du Courrier de
la SEP, le travail d’un
chercheur bénéficiaire
d’une bourse financée
par la Ligue. Ce discret et
long travail de recherche
met en lumiére trois
valeurs fondamentales, la
curiosité, I'imagination et
la patience, tributaires du
temps, élément incon-
tournable du déroule-
ment des choses de la
vie. Et méme si a le vivre
au jour le jour, il nous
apparait parfois désespé-
rément trop long, il est
relativement court en
regard de [l'immense
complexité de la Re-
cherche.

Aussi avec confiance,
« Prenons Patience et
gardons Espoir », car
tous ensemble, nous unis-
sons nos forces et nos
compétences pour que
ce message d’espérance
devienne trés vite une
réalité.

Eliane Perdrier,
Rédactrice en chef

™ Micux comprendre
Un appel a

’union
contre la SEP

MSIF

Lors de la réunion de Balti-

more en septembre dernier,

le Conseil d’Administration
de la MSIF (Multiple Sclero-
sis International Federation

- Fédération Internationale

des sociétés de Sclérose en

Plaques) a apporté des

réponses aux principales

questions posées a la
réunion de Londres en avril

2002 dans plusieurs domai-

nes, a savoir :

- une plus grande transpa-
rence au sujet des opéra-
tions de la MSIF,

- une plus grande obligation
de rendre des comptes
sur les actions entreprises
par la MSIF

- la suppression de certains
comités qui alourdissent
I'administration de la
MSIF,

- I'établissement de stan-
dards plus stricts pour
accepter au sein de la
MSIF les sociétés étran-
géres, garants d’une ges-

tion plus démocratique.
D’autres réponses ont été
apportées, en particulier

sur des questions d’organi- |

sation et d’orientation de la
MSIF

Comment devenir
Membre du Conseil
d’Administration de la
MSIF ?

Quelles sont les qualités
requises pour qu’un candi-
dat soit proposé comme
Membre du Conseil d’ad-
ministration de la MSIF
(BOARD) et dans quelles
conditions?

- Il doit étre concerné par
le travail et la mission
de la Fédération
Internationale.

Il doit parler couramment

anglais et étre a l'aise dans

les réunions.

Il faut que le candidat sache

lire un bilan ou qu'il ait une
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Personne atteinte

de SEP,

Membre du PWMSC*
Membre du Nomina-
ting Comittee*
Membre du C.A de
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compréhension minimum
des données économiques
d'une entreprise, car la
Fédération doit étre admi-
nistrée et managée comme
une entreprise. Parce que la
situation financiére de la

Des réponses ont été apportées,
en particulier sur des questions
d’organisation et d’orientation

de la MSIF.

Fédération est mauvaise,
les candidats présentés et
acceptés devront provenir
de pays membres a jour de
leurs cotisations annuelles.
La Fédération ne peut plus
accepter comme membres
des pays en retard du paie-
ment de leurs cotisations
ou méme qui ne s’acquit-
tent plus de leurs cotisa-
tions.

La méme question
revient a chaque réunion:
I'Administrateur doit-il
étre systématiquement
une personne atteinte

de SEP?

Sarah Phillips, « Chairwo-
man » de l'association du
Royaume-Uni, se veut la
championne de I'élection
de personnes atteintes de
la sclérose en plaques dans
tous les organes de la
Fédération Internationale,
tandis que Reid Nicholson,
de I'association canadienne,
et « Senior Vice-President »
de la Fédération Internatio-
nale, insiste sur un seul
point : « Je veux étre certain
que je suis élu parce que je
suis compétent et actif, et non
pas, uniquement, parce que je
suis atteint de la Sclérose en
Plaques ! »

Deux opinions diamétrale-
ment opposées !

Chaque candidat doit étre
présenté par sa société
nationale. Celle-ci s'engage
a payer les frais du candidat
qu'elle présente pour
I'élection au Conseil d'Ad-
ministration.

Les pays membres de
la MSIF aujourd’hui et
demain

Plusieurs questions récur-
rentes sont encore a
débattre.

Doit-on augmenter

le nombre des pays
membres de la Fédération
Internationale ?

Cette question divise l'as-
semblée. D'une part, I'aug-
mentation de l'accession de
certains pays a un statut de
pays membre, permet des
rentrées d'argent frais,
puisque ces pays vont payer
une cotisation annuelle,
améliorant d'autant le
résultat de |'exercice comp-
table. D'autre part, augmen-
ter le nombre de membres,
signifie augmenter les colts
administratifs.

Aujourd’hui, la Fédération
Internationale regroupe
42 pays dont 36 membres
avec pleins pouvoirs, et
6 membres ayant un statut
de « membre associé », c’est
a dire sans droit de vote.

La Fédération peut se félici-
ter d'avoir présidé a la nais-
sance de plusieurs petites
associations organisées
pour lutter contre la Sclé-
rose en Plaques dans des
pays qui commengaient a
se mobiliser et a s'armer
contre cette maladie.
Aujourd'hui, la Fédération,
peut dire qu'elle apporte

un support accru aux petits
groupes qui veulent s'orga-
niser pour lutter contre la
maladie en les encoura-
geant a devenir des organi-
sations sérieuses et effi-
caces.

La Fédération, a I'heure
actuelle, représente une
grande partie du monde,
mais tous les pays ne sont
pas encore regroupés au
sein de la Fédération.

La taille d'une Fédération
est-elle une garantie de
son efficacité ?

Faut-il réellement étre une
organisation gigantesque
pour pouvoir dire que la
Fédération parle au nom de
tous les sclérosés en
plaques a travers le mon-
de ? Quelle est la « masse
critique » qui permet d'étre
toujours efficace et en
méme temps de dire que la
Fédération représente « la
voix » mondiale des scléro-
sés en plaques ?

Probléme des Pays
membres absents et
débiteurs

Certains pays membres ne
répondent jamais aux
convocations de la Fédéra-
tion Internationale et ne
participent a aucune des
réunions mondiales. De
plus, certains pays comme
Chypre, le Brésil, Israél, la
République Sud Africaine,
présentent une carence
constante dans le regle-
ment de leur cotisation.
Ces pays doivent-ils étre
expulsés ?

Probléme de
communication

On doit se demander si le
fait que la langue anglaise
est la langue officielle de
communication n’est pas
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une barriére quasi insur-
montable pour certains
pays membres ?

Probléme d’une
participation minimum
aux frais

Organiser une conférence
internationale a un colt.
C'est pourquoi la Fédéra-
tion Internationale ne peut
plus se permettre d'accep-
ter des pays économique-
ment dévastés ou des socié-
tés émergentes dont les
ressources sont trop faibles
pour supporter les frais
d’un voyage a |'étranger.

Les nouveaux membres
de la Fédération

L'lran, qui a regu la visite
d’'une délégation de la
Fédération et dont l'asso-
ciation nationale a été
jugée acceptable est main-
tenant un nouveau membre
de la Fédération avec le
statut de « Associate mem-
ber ». On cite également la
Slovaquie, I'lle de Malte, la
Roumanie et la Lettonie qui
ont démontré par les quali-
tés et le sérieux déployés
dans les organes de leur
association nationale qu'ils
pouvaient accéder au statut
de « Membre associé ».

« Comité des
nominations » de la MSIF

Le « Council », c'est a dire
I'Assemblée Générale de
toutes les associations
nationales, membres de la
Fédération ayant droit de
vote, élira les membres du
« Nominating Committee »
au cours de la Conférence
Internationale qui se tien-
dra a Berlin en septembre
2003. Ces derniers élus du
comité des nominations
proposeront au « Council »
les personnes candidates

LMjeummptendte—

provenant de chaque pays
membre.

Du probléme crucial
des revenus de l1a MSIF

Les revenus sont en baisse :
de grandes sociétés ont
diminué leurs contributions
financiéres et des labora-
toires comme Teva ou Pfi-
zer ont cessé de verser des
fonds.

- Le Trésorier, George Lou-
don, retrace I'historique de
la récolte des fonds par la
Fédération Internationale. Il
explique la nécessité de la
création du « Standing
Committee » pour coor-
donner les efforts de récol-
te de fonds par la Fédéra-
tion Internationale et com-
ment, ce comité peut, par
les relations privilégiées
que ses membres entre-
tiennent avec des person-
nalités de renommée inter-
nationale, améliorer la col-
lecte de fonds.

- Le Général Mike Dugan,
(USA), explique comment il
peut sensibiliser des mil-
lionnaires généreux, a aider
financierement le Centre
Sylvia Lawry : quand ces
parrains comprennent |'am-
plitude du projet, ils y sous-
crivent. En effet, quand ces
donateurs, riches et géné-
reux, s'intéressent aux tra-
vaux des chercheurs,
jeunes, enthousiastes, et
travailleurs et quand ils
voient que les projets sont
bien réels, ils donnent de
l'argent.

Les grands laboratoires
pharmaceutiques, verseront
également des fonds pour
aider le Centre Sylvia
Lawry a se développer.
Rappelons que I'Allemagne
est fiere que la Fédération
ait choisi Munich comme

siege du Centre Sylvia
Lawry.

- Peter Kauffeldt, directeur
du Danemak, propose que
le « International Medical
Advisory Board » (organe
de la Fédération Internatio-
nale), appointe les membres
d'un petit groupement,
neutre et sans attache poli-
tique, qui examinerait les
demandes d'aide financiére
de chercheurs, jeunes et
imaginatifs, et qui distribue-
rait des fonds pour aider
leurs recherches.

Ainsi la Fédération Interna-
tionale, sous le contrdle de
son « International Medical
Advisory Board » regrou-
perait les fonds donnés par
les grands laboratoires, les
parrains fortunés, les « go-
vernmental Medical Adviso-
ry Board », et ferait des
recommandations sur les
projets jugés suffisamment
intéressants pour étre
épaulés. Le « Research
Council » attribuerait des
fonds a un petit groupe de
chercheurs, triés sur le
volet.

Les donations seraient de
I'ordre de 2 millions de
dollars. Elles seraient attri-
buées, sur un projet, pour
une durée de trois a cinq
ans, donnant ainsi a la
recherche le temps de se
développer et d'aboutir.
Cette période de temps est
aussi un bon moyen de
limiter entre cinq a dix les
projets acceptés.

- Enfin, Christine Purdy
explique comment l'action
de la Fédération Internatio-
nale a réconcilié au Mexi-
que des associations qui
s'entredéchiraient. Tout le
monde applaudit a cette
belle réussite.
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Des projets a
poursuivre et
a mettre

en place

Avec quel argent?

Cette interrogation a flotté
dans l'air pendant toute la
réunion du Conseil d'Admi-
nistration de la MSIF.

Qu’allons nous faire ?

Entre économies et déve-
loppement des actions, dis-
cussions et suggestions se
suivent.

On ne peut pas économi-
ser sur les salaires du per-
sonnel administratif qui
sont déja au niveau mini-
mum. On peut annuler des
projets futurs ou freiner
des projets en cours mais
cela au détriment des
malades ou de la recherche
scientifique. Ce n'est pas
une tres bonne idée.

I faut donc élever la cotisa-
tion annuelle des pays : une
augmentation de 10 % est
votée a l'unanimité. Il faut
demander une contribution
personnelle a chaque mem-
bre du Conseil d'Adminis-
tration. Un appel a la géné-
rosité des membres du
Conseil d'Administration
est voté a l'unanimité. Il faut
demander une contribution
exceptionnelle aux dix plus
importants « parrains » qui
ont aidé la Fédération
ces dix derniéres années
(grands donneurs et labo-
ratoires pharmaceutiques).
Cette décision est votée a
I'unanimité.

Enfin, tous les participants,
tous les membres de la
Fédération sont sollicités
afin que chacun verse
« quelque chose » au pot
commun.

Collecte de fonds : les
efforts de la Fédération

Charly Goodyar en charge
du « 27 février 2003 : a MS
Global Dinner Party », en
explique le concept et
donne des détails sur son
organisation. Il demande a
chacun « de rapporter chez
soi » ce concept et de l'ex-
poser aux dirigeants de
chacune des sociétés natio-
nales afin de savoir s'il
serait possible de I'organi-
ser dans tous les pays du
monde.

La mise en ceuvre de ces
diners aura donc lieu le 27
février 2003 dans les cing
pays suivants : I'Australie, le
Canada, I'lrlande, la Suisse
et les USA.

Ce premier diner qui aura
valeur de test sera suivi
avec attention.

Une belle réussite :

le Centre Sylvia Lawry

a Munich

Présentation du Docteur
John Noseworthy, prési-
dent du comité de sur-
veillance du Centre Sylvia
Lawry.

Quand, en 1998, l'idée a été
émise de rassembler en un
seul endroit, toutes les
données connues sur la
Sclérose en Plaques, peu de
gens ont cru que cela était
possible.

En 2002, le docteur Nose-
worthy explique le fonc-
tionnement du Centre Syl-
via Lawry et de 'avancée
de quelques projets. Par
exemple, il est possible
maintenant de se passer de
placebo au cours des essais
thérapeutiques : on peut en
effet, grace aux informa-
tions classées et examinées
par les ordinateurs, étudier
le cours clinique de la mala-

die. D'autre part, I'anony-
mat des données est tota-
lement garanti : ainsi les
malades testés sont absolu-
ment certains que person-
ne ne pourra jamais
connaitre leur identité.
Pour essayer de com-
prendre |'évolution de la
maladie, les chercheurs du
Centre Sylvia Lawry pour-
ront, a partir d’'une premie-
re liste prioritaire d'en-
quétes sur les résultats
obtenus par les images de
IMR, établir des données
statistiques.

Etablissement d’une
carte mondiale de
I’épidémiologie de la
Sclérose en Plaques

Paul Rompani explique
comment est né le projet
ATLAS en I'an 2000 avec
I'Organisation Mondiale de
la Santé (OMS). Ce centre,
actuellement a OTTAWA
(Canada) va étre transféré
a Genéve a la fin de l'année.

Réunion du Comité des
malades atteints de
Sclérose en Plaques

Présidée par Sue Tilley, la
nouvelle présidente que
nous envoie le Royaume
Uni, aprés la démission,
regrettée, du Norvégien
John Goulding. Ce comité a
besoin de sang neuf; il faut
faire appel, dans les associa-
tions nationales, aux bonnes
volontés pour que de nou-
velles personnes se présen-
tent. Lengagement sera de
deux ans, et il sera possible
de renouveler trois fois le
mandat ce qui fera des
mandats de six ans.

La présidente expose que
le comité lance une grande
enquéte sur un autre projet
capital : celui de développer
des standards internatio-
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naux pour mesurer la quali-
té de vie minimum pour les
malades atteints de SEP. Le
plus important est la mesu-
re de l'intégration des
malades a la maison et dans
la vie de tous les jours, au
travail dans des postes ou
une personne atteinte,
continuera a travailler et
restera une « personne
utile dans la société des
hommes », au lieu d'étre
reléguée sur une voie de
garage.

Que sait-on sur la préva-
lence de la maladie, sur le
cours de la maladie sur son
diagnostic précoce, sur la
classification du handicap
qui varient selon Reid
Nicholson. Avec les
membres de la Fédération,
il propose qu'on développe
I'idée d’un questionnaire
sur les aspects techniques,
psychologiques, physiolo-
giques, et sur les standards
de qualité de la vie.

Ainsi la Fédération pourrait
développer ce questionnai-
re comme un outil qui ser-
virait, ensuite, a définir un
cadre de vie pour toutes
les personnes atteintes de
la Sclérose en Plaques. Tou-
tefois I'OMS (Organisation
Mondiale de la Santé) a
expliqué que cet outil était
tres difficile a développer.

Développement du
nouveau site Web
de la MSIF

Chloé Neild présente au
Conseil d'Administration le
nouveau website. Elle invite
tous les participants a
envoyer, pour étre inclus
dans le website de la Fédé-
ration, des articles, des

LMjeummptendte—

photos, des anecdotes, etc.
La Fédération Internationa-
le regroupe de nombreux
pays oU le nombre de
malades est grand : ces pays
sont situés sur le continent
nord-américain et en Euro-
pe occidentale, mais aussi
en Amérique Latine, en
Amérique Centrale, en
Europe de I'Est et au
Moyen-Orient. C’est un
changement notoire par
rapport a la situation qui
existait il y a quelques
années. Pour cette raison, il
est intéressant de lancer un
nouveau magazine et d'inci-
ter les ressortissants de
tous les nouveaux pays qui
ont rejoint la Fédération
Internationale a envoyer
des articles, des communi-
cations. Ces articles pour-
ront étre rédigés dans la
langue du pays : la Fédéra-
tion assurera leur traduc-
tion en anglais.

Prochain rendez-vous

a Berlin

en septembre 2003

Au moment de conclure, le
Conseil d'Administration de
la MSIF rappelle que la pro-
chaine réunion aura lieu les
3 et 4 avril a Munich, en
Allemagne pour donner a
ses membres |'occasion de
visiter le Centre Sylvia
Lawry. Le conseil se félicite
d'avoir instauré une certai-
ne démocratie. Grace au
« Nominating Committee »
qui présentera une liste de
noms, le « Council » pourra
désigner par vote, en sep-
tembre 2003 a Berlin, les
personnes qui siegeront au
nouveau Conseil d'Adminis-
tration. Les candidats sélec-

* PWMSC : Comité des Personnes ayant une SEP

** « Nominating Committee » de la MSIF

tionnés par le « Nominating
Committee » présenteront
toutes les garanties de
loyauté, d'engagement pour
agir de maniére désintéres-
sée a remplir leur mission
avec diligence.

Le conseil d'Administration
a décidé de gérer la Fédéra-
tion comme une entreprise.
Bien qu'élus par le « Coun-
cil » qui regroupe les pays
membres avec droit de
vote, les membres du
Conseil d'Administration,
ne seront pas les exécu-
tants des pays membres,
mais leurs obligations et
leurs responsabilités seront
prodiguées au bénéfice de
la MSIF. Ils seront tenus
d'user de leur expérience
pour évaluer la meilleure
politique pour dégager des
bénéfices qui permettront a
la Fédération de conduire
ses projets pour les
malades de tous les pays et
pour maintenir son effort
dans le domaine de la
recherche scientifique pour
le bénéfice futur de tous les
malades. Non seulement la
Fédération a besoin d'ar-
gent pour assurer son role
d'aide au développement
dans la formation de nou-
velles associations dans les
pays économiquement fai-
bles et émergents, mais la
Fédération a aussi besoin
de fonds pour continuer a
développer son effort dans
la recherche scientifique, et
son effort dans le dévelop-
pement du Centre Sylvia
Lawry. =
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L
Traitement de la SEP, o
une piste a

Pascale Giraudon,
Directeur de
Recherche INSERM
U433 - Lyon

Bourse 1995

Raphaél Szymocha,
Bourse 1997

La majorité des recherches
effectuées sur la Sclérose
en Plaques (SEP) s’accorde
sur une origine multifacto-
rielle de cette maladie ou,
prédisposition génétique,
environnement et dérégle-
ment du systéme immuni-
taire (dysimmunité) s’asso-
cient pour favoriser I'appa-
rition des signes cliniques.

L’hypothese la plus clas-
sique considére que, dans la
SEP, le systéeme immunitaire
habituellement mis en place
pour défendre 'organisme
contre les agents infec-
tieux, attaque les compo-
sants du systéme nerveux.

Analyse du mode d’action
de P'Interféron béta |b dans

le systéme nerveux

Ainsi, les lymphocytes T
activés, normalement
absents du systéme ner-
veux, pénétrent dans celui-
ci et liberent des molécules
toxiques capables de
détruire, spécifiquement ou
non, des cellules nerveuses.
Dans ces molécules, on
trouve des cytokines, et en
particulier des cytokines
dites « pro-inflammatoi-
res », les TNF-alpha et
Interféron-gamma, forte-
ment suspectes de partici-
per a la production des
Iésions du systéme nerveux
central (cf. « Courrier de la
SEP », n® 92 juillet 2002,
pages 9 et 10).

Du rdle supposé des
astrocytes dans le
processus
inflammatoire

Certains astrocytes (cel-
lules essentielles pour le
fonctionnement neuronal)
en contact immédiat avec
des vaisseaux sanguins,
donc, avec des lymphocytes
activés « infiltrants », pro-
duisent également des
cytokines pro-inflamma-
toires. Ces cellules gliales
contribuent ainsi a la for-
mation des lésions.

Les différents symptomes
que P'on observe au cours
de lhistoire naturelle de la
maladie sont en rapport
avec les lésions inflamma-
toires responsables de la
destruction de la gaine de
myéline qui entoure les
axones (démyélinisation) et
de la perte axonale : cette
destruction pourrait étre
due en partie a la dispari-
tion d’une partie de la
population des cellules
myélinisantes, les oligoden-
drocytes.

La démarche de notre
groupe de recherche

Notre groupe de recherche
s’intéresse a la neuro-
inflammation et étudie les
relations entre les lympho-
cytes T activés et les cel-
lules du systéme nerveux
dans le but de comprendre
la physiopathogenése des

maladies neuro-inflamma-
toires, dont la SEP, et le
mode d’action des molé-
cules thérapeutiques.

Grace a un modele d’inter-
action entre des cellules
nerveuses et des lympho-
cytes T humains chronique-
ment activés par un rétro-
virus et produisant des
cytokines pro-inflamma-
toires, nous avons démon-
tré que les astrocytes
constituent un « tambour
de résonance » pour les
lymphocytes T infiltrant le
systéme nerveux.

En effet, aprés contact avec
des lymphocytes T activés,
les astrocytes sont a leur
tour activés et produisent
des taux élevés de cyto-
kines pro-inflammatoires,
amplifiant fortement I’in-
flammation.

Face a des réactions en
chaine produisant de
nouvelles molécules
destructrices

De plus, les cytokines
inflammatoires produites
par les lymphocytes T
(TNF-alpha, IL-1) entrai-
nent la production, par les
astrocytes, de métallopro-
téases matricielles (MMP).

Des cytokines inflamma-
toires et des MMP ont été
détectées dans le systéme
nerveux de patients at-
teints de SEP ainsi que chez
des personnes atteintes
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d’une myélopathie sem-
blable 4 une forme de SEP -

la myélopathie associée 2 Seécrétion
I'infection par rétrovirus -—"r" f de

MTLVI/ parapasie spastique 0 - ﬂj
tropicale (HAM/TSP). ey Protéases :?-'
Les métalloprotéases ma- MMP

tricielles (MMP) peuvent Clivage
donc étre considérées 'E'E }
.molecules,

comme des médiateurs | h

secondaires des cytokines

Infiltration "

pro-inflammatoires. Le fait pro- inflammatoires hmohocytoire | I:l-ig-u:hriun
que ces protéases facilitent A e
le passage des lymphocytes chribrola
T du sang vers le systeme
nerveux et qu’elles ont une
activité régulatrice de la
réponse immune fait forte- €t I'activité lésionnelle [I'IFN-béta Ib a été démon-
ment suspecter leur impli- détectée par Ilmagerie par tré essentiellement au
cation dans les mécanismes Résonance Magnétique niveau des cellules immu-
lésionnels lors de la SEP et (IRM), (cf. « Courrier de la  nes, mais son réle au sein
les identifie comme cibles SEF » n® 79 avril 1999, pages  du systeme nerveux est
thérapeutiques potentielles. 6 et7). R . peu connu.

LIFN-béta Ib posséde des
Dans la famille des propriétés |mmuno-mode- Et si interféron béta

latrices complexes et agit .. . .
cytokines " anti- aussi bien au niveau de Pen- Yéduisait 1a production
inflammatoires ", trée des lymphocytes T de protéases par les
linterféron béta 1b dans le systéme nerveux astrocytes ?

que de leur activité en , .
La recherche de molécules | ¢qyisant - Etant donné que le systéme
immuno-modulatrices, C'est o5 capacités migratoires NS"VEUX €st un site inflam-
a dire capables de modifier  ges lymphocytes T. matoire important qan’s la
Pactivité du systéme immu-  _ pactivité des lymphocytes SEP, nous avons émis I'hy-
nitaire, a conduit & propo- T dirigés contre des com- POthése qu'un effet béne-
ser I'Interféron-béta Ib  posants de la myéline. fique de I'lFN-béta Ib pou-
(IFN-béta Ib) comme un  Enfin, il diminue la produc- Vait également s’exercer au
des traitements de la SEP. tion de TNF-alpha par les hiveau des astrocytes, en
Cette cytokine « anti- cellules immunes (mono- réduisant la production de
inflammatoire » a démon- cytes, lymphocytes) et favo- MMP induite par les cyto-
tré son efficacité dans les rise la production de cyto- kines pro-inflammatoires.
formes de SEP rémittentes kines anti-inflammatoires, Pour tester cette hypothe-
et secondairement progres- Interleukine-4 (IL-4) et se, nous avons établi un
sives. TGF-béta. modéle d’astrocytes activés
Elle prévient les poussées Ainsi, I'effet bénéfique de (astrocytes traités par la
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U  cytokine pro-inflammatoire
TNF-alpha) et examiné la
production de MMP. Nous
mettons en évidence que
les astrocytes produisent
constitutivement certaines
MMP et que le TNF-alpha
augmente fortement leur

des astrocytes par le TNF-
alpha, tout en entrainant la
production de métallopro-
téases matricielles, augmen-
tait également la produc-
tion d’inhibiteurs de ces
protéases, les TIMP (pour
« tissue inhibitor of metal-

activité. loprotease »).
Sécrétion dinhibiteur
Lymphocyte T ..-isi'roqut
activé - —-—y de Protéase
@ X e
Cytekinas %1— Sécrition de
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[E— lEcules

Cytokines
anti- inflammatoires
IL-%

IL-10

Un traitement de ces
astrocytes activés par des
cytokines anti-inflamma-
toires, soit par I'IFN-béta
Ib, molécule utilisée en
traitement de la SEP, ou par
les Interleukines-4 ou —10
(IL-4, IL-10) naturellement
produites lors d’une inflam-
mation, diminue de moitié
la production des MMP.
Ainsi, des cytokines anti-
inflammatoires, dont I'lFN-
béta |b, ont la capacité de
réduire la production anor-
malement élevée de pro-
téases astrocytaires.

En augmentant
également

1a production
d’inhibiteurs de
ces protéases

D’autre part, nous avions
observé que I'activation

10 O

Nous montrons que les
cytokines anti-inflamma-
toires IFN-béta |b, IL-4 et
IL-10 augmentent la pro-
duction de I'un d’entre eux
par les astrocytes activés.
Ces cytokines potentiali-
sent ainsi la réponse cellu-
laire naturellement mise en
jeu pour controler les pro-
téases.

Par ailleurs, des travaux en
cours laissent a penser que
la mesure de la balance
MMP/TIMP pourrait étre
marqueur de l'efficacité de
traitements de la SEP.

Lensemble de ces résultats
indique que des cytokines
anti-inflammatoires, en par-
ticulier celles utilisées dans
le traitement de la SEP, sont
capables de restaurer la
balance protéase/anti-pro-
téase perturbée par le
TNF-alpha.
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En agissant comme un
immunomodulateur

Ainsi, en réduisant la pro-
duction de MMP par les as-
trocytes et en potentiali-
sant celle de leur inhibiteur
naturel, TIMP, 'lFN-béta Ib
aurait un réle immunomo-
dulateur au sein du sys-
téme nerveux.

Son effet bénéfique sur
Pinflammation
pourrait étre multiple
et agir sur:

- I’entrée et la migration
des lymphocytes T activés
dans le systeme nerveux,
puisque des MMP partici-
pent a ces phénomenes ;

- la dégradation de la myéli-
ne et les phénomeénes
d’auto-immunité associés
puisque les MMP générent
des peptides stimulant les
lymphocytes T auto-agres-
sifs ;

- I'inflammation locale céré-
brale puisque des MMP
transforment le TNF-alfa
inactif en molécule active.

Il est intéressant de noter

que P’expression des cyto-

kines IL-4 et IL-10 et de
certaines TIMP est détectée
autour des lésions céré-
brales lors de la SEP ; elle
semble contrdler leur

extension, et est corrélée a

la présence anormalement

élevée des molécules sus-
pectées de participer a la
formation des lésions, les

MMP et le TNF-alpha.

Ladministration d’IFN-béta
Ib dans la SEP pourrait
avoir comme effet de
potentialiser cette réponse
de défense endogene en
participant a I'amélioration
observée par IRM apreés
traitement.m
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B Quoi de neuf?

ECTRIMS-ACTRIMS,

de nouvelles approches

La réunion conjointe
ECTRIMS-ACTRIMS
(ECTRIMS European
Committee for Treatment
and Research in Multiple
Sclerosis; ACTRIMS : Ame-
rican Committee for Treat-
ment and Research in Mul-
tiple Sclerosis) a eu lieu
cette année a Baltimore sur
la cote Est des Etats-Unis.
Parmi les multiples sessions
scientifiques auxquelles ont
pu assister pendant ces
quatre jours les 3 500 par-
ticipants (un record),
quelles sont les données
véritablement nouvelles a
porter a la connaissance
des lecteurs du Courrier
de la Sclérose en Plaques et
de toutes personnes
atteintes de SEP ?

Nous avons retenu les
quatre thémes suivants :

Les mécanismes de
la maladie

- Dans une poussée de SEP,
I’attaque inflammatoire de
la myéline respecte, en prin-
cipe, I'axone lui-méme
(pour définition de ces
termes, cf. Courrier de la
SEP n° 76, avril 1998).
Depuis quelques années, on
admet qu’une souffrance

chronique de I'axone peut
expliquer I'apparition tardi-
ve, le plus souvent apres
des années d’évolution, d’'un
handicap permanent chez
les patients atteints de SEP.
Le lien entre la « quantité
d’inflammation » présente
lors des phases initiales de
la maladie et le développe-

ment ultérieur d’une
atteinte axonale est trés
discuté.

Pour certains, la corrélation
est nette entre I'importan-
ce de l'inflammation (que
reflete la fréquence des
poussées) et I'importance
du déficit ultérieur.

Des travaux expérimentaux
récents tendent a montrer
au contraire qu’une certai-
ne quantité résiduelle d’in-
flammation pourrait étre
bénéfique. Ainsi, certains
lymphocytes activés, pré-
sents dans les plaques,
secrétent des substances
neuroprotectrices qui
pourraient limiter les
|ésions axonales.

- Le réle de la barriére
hémato-encéphalique (bar-
riere sang-cerveau) est de
mieux en mieux connu. Le
passage des lymphocytes T
activés circulant dans le
sang périphérique a travers
la barriere sang-cerveau est

la premiére étape de I'appa-
rition de la plaque.

Les mécanismes qui per-
mettent ce passage (molé-
cules d’adhérence, chémo-
kines, métalloprotéinases)
ont fait I'objet de plusieurs
communications. Notam-
ment, I’existence de va-
riants génétiques, produi-
sant les métalloprotéinases
matricielles plus perméa-
bles, ou des récepteurs aux
chémokines plus sensibles,
pourrait constituer un fac-
teur de risque de sclérose
en plaques.

Equipe du CITESEP,
Centre d’Investigations,

de Traitement et
d’Etude de la SEP,
Hépital Tenon, Paris

Parmi les multiples sessions
scientifiques qui se sont déroulées a
Baltimore, quelles sont les données

véritablement nouvelles ?

- La neuro-immunologie a
donné lieu elle aussi a de

nombreuses communica-
tions. Parmi les interven-
tions dans le domaine de la
sclérose en plaques, une
des plus remarquée a été
celle de I’équipe du Pr.
Lawrence Steinman (Stan-
ford, Etats-Unis). La encore,
il s’agit de I'analyse des
plaques elles-mémes, par
une technique nouvelle qui

Le Courrier de la Sclérose en Plaques - N° 94 - Janvier 2003

gl




permet de reconstituer la
carte géographique de
toutes les molécules pré-
sentes au sein des lésions.
Cette nouvelle approche
(protéomique) permet de
découvrir des protéines
dont on ne soupgonnait pas
I’existence au sein des
plaques et qui pourraient
servir de cibles pour les
prochains traitements (par
exemple I'ostéopontine, cf.
Courrier de la SEP n° 92,
juin 2002, p. 9-10).

Influence des facteurs
genétiques et
hormonaux

- Aprés une période de
calme relatif, il semble que
I’on s’achemine vers des

La communauté scientifique des
deux coOtés de 1’Atlantique poursuit
sa quéte de connaissance. Les
informations se succedent au fil
des années et des congres, dont le
fil conducteur n’apparait que
quelques années plus tard. L'événe-
ment majeur est sans nul doute
I’espoir que fait naitre la possibilité
de traitement précoce.

12 O

résultats (a court ou
moyen terme, soyons pru-
dents) dans la recherche de
facteurs génétiques de sus-
ceptibilité a la SEP. C’est
analyse que 'on peut faire
a I'écoute des communica-
tions des trois grands
groupes qui travaillent sur
le sujet et notamment celui
du Pr. Alastair Compston
(Cambridge, Grande Bre-
tagne) qui coordonne I'étu-
de européenne GAMES. Ce
groupe a collecté un grand
nombre de banques ’ADN
provenant de différents
pays européens : la quantité
de matériel génétique dis-
ponible devrait permettre
d’obtenir rapidement des
résultats.

La SEP, il ne faut pas I'ou-
blier, est une maladie multi-
factorielle, les facteurs
génétiques sont nombreux,
il N’y a aucun facteur d’im-
pact majeur, et I'optimisme
relatif des participants
risque de devoir étre tem-
péré par I'expérience.

- Rien de nouveau par
contre concernant le réle
des hormones dans I'appa-
rition ou I’évolution de la
maladie.

Histoire naturelle
de la SEP

On a assisté a un regain
d’intérét pour des études
qui décrivent, simplement,
I’évolution de la SEP, afin
d’essayer de déterminer les
facteurs de pronostic.

Ainsi, par exemple, le réle
des poussées comme fac-
teur prédictif de la surve-
nue d’'un handicap perma-
nent a long terme a été
encore une fois discuté
dans une réunion animée, a
laquelle participait Fred
Lublin (New York), Chris-

tian Confavreux (Lyon), et
Ludwig Kappos (Bale, Suis-
se). La conclusion est que,
trés probablement, la fré-
quence des poussées joue
un role dans la survenue du
handicap permanent a long
terme, indépendamment
des séquelles qui peuvent
résulter des poussées elles-
mémes.

- La « premiére poussée »
de SEP :

L'impact sur la pratique
(annonce du diagnostic,
traitement) des nouveaux
criteres de diagnostic de la
SEP (critéres de McDonald,
cf. Courrier de la SEP
n°® 90, janvier 2002) a fait
I'objet de plusieurs com-
munications importantes.
L'application de ces critéres
a des patients qui viennent
de présenter les symp-
tdmes trés évocateurs
d’une premiere poussée de
SEP (névrite optique, syn-
drome du tronc cérébral,
myélite aigué ou subaigué)
montre que 12 a 24 mois
plus tard, 35 a 70 % d’entre
eux ont développé une SEP.
Ainsi, de plus en plus, I'im-
portance du risque a court
ou moyen terme devra étre
annoncée aux patients des
le premier événement. Au
bout du compte, cela
reviendra a parler claire-
ment du diagnostic a tous
les patients dés le premier
événement, méme si celui-
ci peut rester sans lende-
main. Cette démarche déja
est celle de nombreux neu-
rologues, tant en France
que dans les pays anglo-
saxons.

Traitements

- Les résultats d’une étude
de phase Il randomisée, en
insu, contre placeblo, (cf.
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B Quoi de neuf?

Courrier de la SEP n° 69,

emvier: ECTRIMS/ACTRIMS .
projet EDMUS...

dernieres nouvelles 20

maires et transitionnelles
de SEP conduite dans le
centre spécialisé de Barce-
lone (Pr. Xavier Montalban)
ont été présentés lors de la
derniére session intitulée
« Derniéres Nouvelles ».

Le critére principal de juge-
ment n’était pas le handicap
fonctionnel mais I’IRM
cérébrale, et les résultats
sont négatifs ou plutot miti-
gés. Selon certains critéres
secondaires de jugement, le
traitement montre une effi-
cacité non trouvée dans
d’autres et non mise en évi-
dence sur la clinique. Ces
résultats pourraient cepen-
dant conduire a la mise en
place d’un essai de plus
grande envergure.

Parmi les nouveaux « essais
thérapeutiques », on peut
noter :

- Les analyses secondaires
(post-hoc) de plusieurs
études (étude INCOMIN,
étude EVIDENCE) qui
cherchent des données
explicatives aux résultats
obtenus.

- Un essai de la mitoxantro-
ne dans le syndrome de
Devic, forme particuliére-
ment sévere de SEP, qui
semble donner de bons
résultats.

- Une étude des immuno-
globulines intraveineuses
dans le traitement des
poussées.

- Lannonce d’une étude de
Pinterféron béta-Ib dans les
« premiéres poussées
potentielles » de SEP
(étude BENEFIT). =

La nouvelle version
(3.0) du logiciel

vient d’étre présentée
sous la forme d’une ver-
sion béta a l'occasion du
congres de ’ECTRIMS/
ACTRIMS en septembre
2002, a Baltimore.

La version 3.0 sera préte
pour les tests et la valida-
tion par les membres du
Comité de Pilotage au
début de I'année 2003.
Le logiciel devrait étre dis-
ponible pour les utilisa-
teurs en février 2003.

Le site web du projet
EDMUS (www.edmus.org)
est opérationnel depuis
début septembre 2002. Les
études collaboratrices en
cours et celles a venir sont
régulierement mises a jour.
[l permet aux utilisateurs
de télécharger directe-
ment les fiches de saisie,
sous leur forme com-
pactée ou détaillée, au
choix.

Les projets
collaboratifs en cours

Dans le cadre d’EDMUS,
des projets sont conduits

ViloAiCuty WWONN

en partenariat entre plu-

sieurs équipes :

- KIDMUS : analyse ré-
trospective des SEP
déclarées avant I'age de
|6 ans. Les responsables
du projet sont le Dr
Yann Mikaeloff de Paris
et Christel Renoux, de
Lyon (Bourse LFSEP
1998). Plus de 500 cas
recrutés, principalement
a Bordeaux, Lyon, Ren-
nes et Toulouse.

- Cette étude devrait
s’étendre a la Belgique et
d’autres pays européens.

- Etude rétrospective en

cours sur les répondeurs [0
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cliniques aux traitements
par interféron. Les respon-
sables sont le Dr Emma-
nuelle Waubant actuelle-
ment a San Francisco et le
Dr Sandra Vukusic de Lyon.
- Chirurgie et SEP. Le res-
ponsable de ce projet est
le Pr. Thibault Moreau de
Dijon.

i
I

{ + wifd
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Le réseau EDMUS-
France et
I’Observatoire
Européen sur la SEP

Le réseau EDMUS-France a
été crée officiellement le
28 juin 2002 avec pour
objectif de mettre en com-
mun les données essen-
tielles concernant les
patients des centres fran-
cais afin d’analyser les
caractéristiques de la SEP,
limpact de la maladie en
termes de santé publique
ainsi que la place des traite-
ments de la maladie en
France.

Ce réseau va s’étendre en
Europe et devenir un véri-
table Observatoire euro-
péen sur la SEP dont la
centralisation des données
facilitera la recherche cli-
nique.

Trois groupes de travail ont
été mis en place dans l'or-
ganisation de ce réseau et
traiteront des :

- aspects juridiques sous la
direction du Dr Marc
Debouverie de Nancy :
statut de ’Observatoire,
protection de la propriété
intellectuelle des données ;
aspects médico-tech-
niques, sous la direction
du Pr. Thibault Moreau :
« garantie de I'anonymat »
des données, transmission
des dossiers, relation avec
les médecins libéraux.
aspects médico-scienti-
fiques : définition du
contenu, conditions d’ac-
cés aux données. D’ores
et déja, une enquéte
visant a recenser le
nombre de dossiers de
patients enregistrés au
format EDMUS dans les
centres frangais est en
cours. Sur les 12 centres
frangais ayant déja répon-
du, plus de 12 000 dos-
siers de malades sont
enregistrés.

Le réseau EDMUS et
les projets & venir

Dans le cadre du réseau
EDMUS d’autres projets en

collaboration sont a I'étu-
de :

Un de ces projet est

I« Etude

POPART’MUS » :
progestérone,
estrogénes et sclérose
en plaques

Les stéroides sexuels pour-
raient exercer un effet
bénéfique sur le cours de la
sclérose en plaques en

modulant I'état immunitaire
des patients (diminution de

['activation des lympho-
cytes T de type Thl et aug-
mentation de la réponse
anti-inflammatoire de type
Th2). lls pourraient égale-
ment jouer un réle direct
dans la remyélinisation des
Iésions du systéme nerveux
central.

La prévention des
«rechutes du
postpartum » par un
progestatif administreé
apreés l'accouchement,
en association avec de
Peestradiol naturel est
al’étude.

Le « post-partum » consti-
tue une période particulié-
rement exposée au risque
de poussées dans la SEP. 1l a
paru particulierement inté-
ressant d’initier une étude
de prévention de ces
« rechutes » par I'adminis-
tration aprés la « délivran-
ce » d’un progestatif qui
sera combiné, aussitdét que
possible, a I'cestradiol.

Cette étude clinique per-
mettra de comparer |'évo-
lution clinique de la maladie
dans les 6 mois qui suivent
I'accouchement chez des
femmes traitées par une
association de produits
connus, un oestrogéne
naturel et un progestatif
déja commercialisés, par
rapport a un groupe
« contréle » qui recevra un
placebo. Elle sera conduite
en partenariat par I'équipe
du Pr. Emile Etienne Beau-
lieu, du Dr M.EI-Etr et du
Dr. M. Schumacher, Inserm
U 488, au Kremlin Bicétre
avec celle du Pr. Christian
Confavreux, Service de
neurologie A de I’'Hépital
Neurologique a Lyon. =
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Projets interdits...
pour cause de SEP

Atteinte de sclérose en
plaques, il y a quelques
mois™ je témoignais dans
ces pages et concluait par
ces mots : « Rien de bien
grave, pas assez en tout cas
pour entamer |'espoir et
faire taire les projets. »

Coté maladie, certes, c’est
le calme plat. Mais dans ce
combat, il y a d’autres enne-
mis. Dans mon enthousias-
me a vivre avec la maladie,
j’ai dG rater quelques
nuances. Mais certains ont
eu le mérite de me
remettre dans le droit che-
min, celui du malade, défini-
tivement catalogué, a jamais
différent. Je m’explique.

Pour que le réve
devienne réalité

La trentaine venue, les
envies de maison ¢a vous
démange. Un village histo-
rique, un pavillon charmant,
une montagne de travaux a
en oublier une SEP... Laffai-
re du siécle. Pas vraiment
préméditée mais plutét le
coup de foudre. Signature
euphorique de la promesse
de vente. L'agent immobilier
est aux anges : « Avec ces
deux I3, propres sur eux, de
bons métiers, pas de proble-
me de revenus. Les clients
idéaux ! ». Mais dans ma
grande naiveté, j’ai oublié un
petit détail ma bonne dame,
vous avez beau avoir I'ar-
gent, vous n’aurez pas le
beurre.

Il faut bien s’assurer...

A peine signée, je commence
a cogiter : une SEP, déclarée
a 100 % a la Sécu, un traite-
ment en cours depuis 8
mois. Une maladie grave et
en plus plein de preuves. « Va
peut-étre y avoir un problé-
me » avec les questions d’as-
surance du prét : lorsque
vous achetez un bien immo-
bilier, la plupart des banques
exigent de souscrire une
assurance, qui prend en
charge le remboursement
du prét en cas de déces ou
d’invalidité (temporaire
et/ou permanente et abso-
lue). J’en touche deux mots
a mon docteur

« Mentez ! ». Sans appel !
Pourtant, dans ma grande
honnéteté, je résiste et
déclare ma maladie. D’au-
tant plus que jai la chance
de pouvoir prétendre a I'as-
surance des préts de la
MGEN. Vous savez, la
Mutuelle Générale de I'Edu-
cation Nationale, qui édite
un mensuel a l'usage de ses
adhérents au doux nom de
« Valeurs mutualistes ». For-
cément des gens solidaires,
forcément des gens biens !

Aupreés de la « bonne »
compagnie

Premiére claque. « Nous
avons le regret de vous
annoncer que vous ne pou-
vez bénéficier du contrat
d’assurance  collective

MGEN-CNP. Le service de
souscription de la CNP,
auquel appartient la déci-
sion, n’a pas accepté votre
demande. Veuillez agréer,
Madame, I’expression de
nos sentiments mutualistes
les meilleurs ».

Mon compagnon, qui malgré
son paquet de cigarettes
quotidien depuis 20 ans, a la
chance d’appartenir encore
a la catégorie « sain de
corps et d’esprit », est regu
cinqg sur cinq ! Bienvenue
dans le clan des biens por-
tants. Pour moi, a l'inverse,

Emmanuelle

Dal’Secco

« Rien de bien grave, pas assez en
tout cas pour entamer P’espoir et
faire taire les projets. »

c’est le début d’une longue
bataille. Encore des heures
sur Internet, des démarches
incessantes au téléphone,
des sollicitations en vain
aupres des associations de
personnes handicapées. Et
aucune réponse digne de ce
nom. Juste quelques timides
conseils : « Surtout ne men-
tez pas. S'il devait vous arri-
ver quelque chose, il y
aurait enquéte et votre
mensonge rendrait votre
contrat caduc ». Et le secret
médical alors ?

Semble relever
de 'utopie
A croire que je suis la seule

« malade » dans ce pays, a
vouloir acheter une maison.
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Appel a

témoins
Vous qui avez
été confrontés
4 une situation
identique, merci
de nous faire
parvenir vos
témoignages a
I’adresse sui-
vante :
Emmanuelle
Dal’Secco
1, avenue de
la Porte de la
Plaine
75018 Paris
ou sur le mail
edalsecco@free.fr

16 O

Ou alors, la seule assez stu-
pide pour l'avoir déclaré. Et
puis d’investigations en
galéres, je m’éparpille dans
les dossiers : April, AlG,
CNP, AXA... D’une voix
unanime, tous me répon-
dent : « Mais oui, nous assu-
rons des gens comme vous,
ceux qu’on appelle les
« risques aggravés » ! ».

La  brochure d’April
déclare : « Vous avez des dif-
ficultés a vous assurer pour
raison médicale (...), vous
pouvez avoir une réponse
sur mesure ».

Celle de la CNP exclut de
ses garanties le suicide, les
faits de guerre et méme
« lirradiation provenant de
transmutation de noyaux
d’atome », mais Dieu soit
loué, pas la sclérose en
plaques. C’est donc reparti
pour une valse d’espoir.
Questionnaires médicaux et
rendez-vous chez le méde-
cin pour un passage en
revue intégrale de mes tares
et carences. Et de me ques-
tionner sur mes antécé-
dents psychiatriques ou sur
ma consommation quoti-
dienne de stupéfiants, de
m’interroger sur mes
moyens contraceptifs, de
passer en revue mon foie,
ma rate, mes amygdales et
mon urine... Halte au mas-
sacre. Je n’ai qu’'une sclérose
en plaques, moi !

Quand on n’a « qu’une
sclérose en plaques »

Tout ¢a pour ga. Car au
final, inlassablement, jour
aprés jour, les réponses
sont revenues, enfongant
chaque fois un peu plus le
couteau dans la plaie.

AIG Vie et AXA me collent
une garantie déces avec une
surprime allant de 100 a

50 % et aucune des garan-
ties relative a I'invalidité ne
peut étre accordée. Grand
émoi : « Mais on m’a dit que
la. SEP n’était pas
mortelle ! ». A quoi bon
m’avoir contrainte a toutes
ces démarches alors que
mon dossier était soldé
d’avance, a quoi bon se dire
assureur en risque aggravé
lorsqu’on exclut tous les
risques liés a la maladie et
méme au-dela. Car voila la
situation la plus aberrante :
si un jour, je regois un mur
sur la téte ou si le sort
s’acharne et que jattrape
une autre maladie, je ne
serais jamais couverte en
invalidité. Exclure les risques
liés a une maladie déclarée,
ce n'est déja pas tres chari-
table, mais empécher au
méme titre que chacun, de
se protéger contre les
risques qui pourraient sur-
venir, c’est franchement
honteux.

Mais le réve
alavie dure

Dernier espoir du coté
d’ACARAT qui se définit
comme « I’Assurance des
emprunteurs risques aggra-
vés ». Mon sauveur ! Or en
parcourant les dispositions
générales, je lis sous la
rubrique « Exclusion des
garanties » : « Sont égale-
ment exclues les maladies
(...) dont la premiére
constatation médicale est
antérieure a la sous-
cription. » En d’autres
termes : « Nous voulons
bien assurer les personnes
porteuses d’un risque
aggravé mais en commen-
cant pas exclure ce
risque ». Un non-sens inac-
ceptable que je ne suis tou-
jours pas en mesure de

m’expliquer. Entre renonce-
ment et découragement,
euphorie et envie terro-
ristes, je finis par accepter la
proposition d’ACARAT : 52
euros par mois - quand
mon compagnon n’en paie
que 29 - pour étre assurée
en déces et en |IAD3, ce qui
signifie invalidité absolue et
définitive nécessitant la pré-
sence d’une tierce person-
ne, limitée a l'accident seul.
Alors sclérose, dans les 18
ans a venir, fais-toi discréte ;
autres maladies graves, prie-
re de s’abstenir, et toi,
chauffard si tu croises ma
route, fais les choses en
grand car au fauteuil roulant
je n’ai pas droit !

C’était sans compter
avec le banquier...

Aprés un mois de lutte
acharnée, fiere comme une
communiante, je porte le
précieux document a la
BRED, ma banque, qui n’at-
tend que cela pour déblo-
quer les fonds. J’entends
déja la clé grincer dans la
serrure, les peintures sont
déja séches et le jardin sent
bon le jasmin. Quel soulage-
ment, quels projets, quelle
vie... Et 1a, coup grace :
« Madame, nous ne pouvons
accepter votre délégation
d’assurance car elle ne
couvre pas le risque lié a
votre maladie ni linvalidité
temporaire ». Mais tant pis,
advienne que pourra. Si un
jour je suis condamnée au
fauteuil, aux tuyaux et
autres délicieux tourments,
j’en appellerai a la solidarité
familiale, j’y consacrerai
toute ma pension d’invalidi-
té ou au pire, je vendrais ma
maison. Mais qu’on me lais-
se prendre les risques qui
concernent ma vie. Et de
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me répondre avec une cha-
rité affectée : « Mais vous
comprenez bien que la
BRED n’aurait pas le coeur
de mettre a la porte une
famille avec un parent han-
dicapé ! ». Partant de ce
généreux principe, cette
méme famille est a la rue
des aujourd’hui !

Garant de « quelle »
réalité ?

La promesse de vente arrive
a échéance, tout devient
odieux, trop lourd, trop
compliqué, trop injuste. La
porte se referme, les murs
sont décrépis et les roses
du jardin n’en finissent plus
de faner. Comme si la mala-
die ne suffisait pas. On
apprend a vivre avec, elle
fait partie de soi. Mais le mal
est ailleurs, et Sartre I'a dit
avant moi : « L'enfer c’est
les autres ! ».

Je ne revendique pas une
société solidaire - méme si
'on peut imaginer au méme
titre que le principe de Sécu
ou de RMI, constituer un
fond de solidarité national
pour les personnes por-
teuses de risques aggravés.
Une convention dite Belor-
gey ceuvre dans ce sens,
mais n’en est qu’a ses pré-
mices. Laissons a chacun le
droit de prendre ses risques
et ne faisons pas de la mala-
die un fléau plus lourd
encore a porter.

Sinon cellede la
dissimulation de
preuves...

Jai tiré plusieurs enseigne-
ments de cette expérience
et parmi eux, un qui n’est
pas des plus avouables :
Mentir ! Affaire a suivre... =

M vie des associations

DefiSep 2003,

8 janvier 2003

Conférence sur la SEP
a 18 h 30 au pole
Universitaire Léonard
de Vinci.

Il'y a maintenant six ans
que des étudiants ont créé
une association « En mer
pour combattre la Scléro-
se En Plaques », dont le
but est de communiquer
et d’attirer l'attention sur
cette maladie peu connue
du grand public. lIs se sont
donc associés entre étu-
diants de Grandes Ecoles
pour participer a bord du
bateau DéfiSep au Tour de
France a la Voile qui se
déroule tous les ans au
mois de juillet.

Ce projet permet chaque
année a quelques malades
accompagnés ou non de
leur famille, de découvrir
l'univers de la voile en par-
ticipant le temps d’une
régate a cette course de
renommée internationale,
qui est, selon eux « une
course a la vie ».

C’est la dimension humai-
ne et généreuse qui émane
de ce Défi partagé, qui
motive des étudiants du
Péle Universitaire Léonard
de Vinci et de I'école Esta-
ca* a continuer en 2003
cette belle aventure initiée
par leurs prédécesseurs.
La nouvelle équipe qui va
relever celle de 2002 se
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compose de :

Jean Baptiste Lion, coordina-
teur général

Edouard Jomier, responsable
de la communication
Christophe Jomier, respon-
sable sportif

Matthieu Labaume, respon-
sable SEP.

Pour tout information, ou pour participer
ala conférence, vous pouvez contacter :

Matthieu Labaume

49, bd du général Koenig,

92 200 Neuilly sur Seine.

Tel: 06 17 71 6'7 78 ou par
E-mail & Matlabaume@aol.com

(objet : invitation SEP ).

Cette année, et de maniére
officielle, deux personnes

*Estaca - Ecole Supérieure de Technologie d’Aéronautique

atteintes de la SEP, Céline
Colliot et Jacques Aubard,
le parrain du DéfiSep 2003,
feront partie intégrante de
I’équipe. Elles apporteront
leurs expériences person-
nelles et témoigneront avec
conviction que chacun peut,
s’il le veut, apporter son
concours a ce beau projet :
faire connaitre la SEP pour
mieux la combattre.

C’est donc avec vous tous,
lecteurs du Courrier de la
SEP qui suivez depuis six
ans maintenant toutes les
étapes préparatoires et la
course du DéfiSep, que
nous souhaitons faire du
DéfiSep 2003 une belle
course.

Pour cela, il nous faut des
moyens financiers pour
assurer dans les meilleures
conditions possibles toute
la logistique du projet.
Notre ambition est de sus-
citer le maximum d’engage-
ments a Nos cotés.

C’est pourquoi, toute
'équipe de « En mer pour
combattre la sclérose en
plaques » organise le mer-
credi 8 janvier 2003 a
18 h 30, le lancement de la
campagne 2002-2003 avec
une conférence sur la Sclé-
rose en plaques. Cette
manifestation se tiendra
dans les locaux du Péle
Universitaire Léonard de
Vinci* a la Défense. Nous
vous y attendons nom-
breux. =

*Acceés au Pole Universitaire Léonard de Vinci :

En transport en commun
RER ligne A : station Grande Arche de la Défense ou Métro ligne 1 -
(méme station), SNCF TR2.
Sortir Parvis de la Défense, se diriger vers la place Carpeaux (derriére
le CNIT ; autre point de repére : « le pouce de César »).

Prendre la passerelle et traverser le boulevard circulaire. Le pdle Uni-
versitaire est juste devant vous & 300 m.

Tourner & droite sur le boulevard de la Mission Marchand. Aprés étre
passé sous le boulevard circulaire et la voie de chemin de fer, se mettre
sur la file de gauche et prendre la rue Alexis Séon. Au premier croise-
ment, ’avenue Léonard de Vinci est & gauche.

Parking : Esplanade Mona Lisa — 92400 Courbevoie.
Pour plus d’information sur l'acces au POle Universitaire Léonard de

Vinci : www.devineci.fr

| o

| |
1 |
| |
1 |
| |
| |
| |
| |
1 |
I En voiture : venant de Paris 1
: Prendre le boulevard circulaire de la Défense. Prendre la sortie 6. :
| |
1 |
| |
1 |
| |
| |
| |
k ol

« Bcoute SEP » a votre service

Vous ou quelqu’un de votre entourage avez la sclérose en plaques.
La Ligue Francaise contre la Sclérose en Plaques met & votre dis-
position un service téléphonique : Ecoute SEP, qui est assuré par

N°Azur 0.810.808.953

Pour le colt d'une communication locale

18 O

des bénévoles.
Du lundi au vendredi de
10h a 16 h.

|
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Grande soiree de solidarite

Cette année comme les
précédentes, le succes a été
au rendez-vous, tant pour
les organisateurs que pour
les artistes. Plus de 700
personnes se sont retrou-
vées a I'Espace Rémy Botz
mis gracieusement a la dis-
position de I’association
ESPOIR pour accueillir ce
grand gala de la solidarité.
De nombreux élus et per-
sonnalités étaient présents,
M. Paul Blad, Conseiller
général de Moselle, M. Jean-
Claude Holtz, Conseiller
général de Moselle et Maire
de Stiring-Wendel, M. René
Basset, Directeur des
Douanes de Moselle et M.
Jean-Louis Dousset, Vice-
président de la Ligue Fran-
caise contre la Sclérose En
Plaques.

Pour M. Robert Haydinger,
Président d’Espoir « Voir
tout ce monde fait chaud au
ceeur. Cela prouve que pour
beaucoup de personnes, la
Solidarité a encore un sens,
puisque tous les bénéfices de
cette soirée sont intégrale-
ment versés pour aider la
Recherche.
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Soutenir la Recherche est une
des priorités de I'Association,
afin de lutter contre cette
maladie qui touche plus de
60.000 personnes en France.

Nombreux sont ceux qui s’in-
terrogent sur les avancées de
la Recherche. Le chemin a

parcourir sera encore long,
mais nous avons tous confian-
ce en elle, qui a déja fait d’im-
menses progrés et a permis
de mettre de nouveaux médi-
caments sur le marché.

Aussi, je tiens a remercier
tous ceux qui aujourd’hui sont
présents et tous ceux, qui tout
au long de 'année ont contri-
bué au succeés de cette soirée,
les bénévoles, les artistes, I'as-
sociation des Gueules Noires

Lorraine

des Houilléres du Bassin de
Lorraine et la municipalité de
Stiring-Wendel ».

Une fois de plus, I'’Associa-
tion a été récompensée de
ses efforts et qu’elle est
heureuse d’adresser un
cheque de 6.830 euros a la
Ligue Francaise contre la
Sclérose en Plaques et un
chéque de 1.600 euros a
I'Arsep.

C’est a ’Espace Rémy Botz

de Stiring-Wendel que s’est déroulée
le 19 octobre 2002,

cette 12° Grande soirée

de la solidarité organisée

par ’Association ESPOIR du Bassin
Houiller Lorrain

Le Professeur René Mar-
teau, Président de la Ligue
adresse ses sincéres félici-

tations et ses remercie-
ments a I'association Espoir
pour son don généreux et
pour son action tout au
long de 'année, qui confir-
me que « |'union fait la
force ».m
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VUX des correspondants

Tous nos
correspondants
se joignent a

I’équipe de la
Ligue Francaise
contre la Sclérose
en Plagues pour adres-
ser a chacun de vous, tous
nos veeux les plus sincéres

d’une vie meilleure en 2003 avec toute
votre famille et dans votre proximité.
Certains de nos correspondants en
Régions ne se retrouveront pas dans
cette Carte de Voeux : leur courrier est
arrivé malheureusement trop tard. Tous
ensemble nous vous souhaitons une
excellente année 2003.

Je vous adresse les veeux que j'aimerais voir
se réaliser pour I’année 2003 avec une
meilleure reconnaissance des personnes han-
dicapées, surtout par nos responsables du
gouvernement et les élus régionaux, une aug-
mentation de « [|’Allocation Adulte
Handicapé » qui permettrait une vie plus
décente pour tous nos patients atteints de
SEP, une véritable formation et une recon-
naissance pour les auxiliaires de vie qui inter-
viennent auprés des personnes SEP, et avoir
une aide psychologique spécialisée pour les
patients SEP et aussi leur famille,

En continuant bien sir, chacun dans nos
régions, a intervenir en groupe et individuel-
lement par le dialogue, I'écoute et les actions
diverses en nous appuyant sur I'information
et la documentation diffusées par la Ligue.

Ghyslaine Périllaud — 86, Poitiers

Basse-Normandie

Je souhaite a tous une excellente année 2003, pleine
d’espoir et de bonnes choses qui se réaliseront. Mes
veeux pour 2003 sont de mieux connaitre vos besoins
et I'espoir que le groupe de parole et de rencontres que je
mets en place dans le département de la Manche répondra a
vos attentes afin de mieux vivre au quotidien et d’élargir le
groupe pour partager le coté positif des expériences de vie
de chacun.

Une troisiéme réunion d’information sur la sclérose en
plaques est prévue en mai 2003 a la Salle des Fétes de Car-
teret. Mr Benoit Dupuy, neurologue, médecin chef au Centre
hospitalier Pasteur a Cherbourg qui nous avait fait I’honneur
de participer a la premiére réunion sera des nétres. Une
deuxiéme vente de petits tableaux en carton mousse se fera
au début de I'année 2003 dans notre région pour faire
connaitre la maladie et les actions de la Ligue Francaise
contre la Sclérose en Plaques dans sa double vocation d’aide
a la Recherche et d’aide aux patients.

Mon message est « Ne perdez pas courage et luttez. Vous
aurez d’autres satisfactions et recouvrirez une autre forme
de vie. Gardez le sourire et I'espoir ». Amitiés a toutes et a
tous et partageons ensemble de bons moments pour « Vivre
pleinement les moments présents ».

Annick Brunet — 50, Manche

Rhone Alpes

A tous, bonne et heureuse année avec mes meilleurs voeux
pour 2003. Que cette nouvelle année se réalise avec une
amélioration sensible de la vie quotidienne des personnes
SEP et leur famille avec des avancées concretes dans la
recherche sur l'origine de la maladie et par conséquent des
traitements. Que le dépistage précoce permette de traiter
plus t6t la maladie et d’en faire reculer les effets. Que la
prise en compte du malade devienne une réalité avec la
création de réseaux pour un suivi complet. De trouver des
solutions pour attendre, renseigner, soutenir les personnes
isolées dans les villages et dont nous ignorons parfois I'exis-
tence difficile. Courage et Espoir. A Bourg en Bresse, le
groupe de parole a repris. Celui de I'an dernier, s’est terminé
par un trés heureux événement : la naissance d’une adorable
petite fille.

Claude Bruliard — 01, Ain
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™ vie de la Ligue

Paris — lle-de-France

La présidente et ses bénévoles,
Espére pour ces fétes de fin d’année
Santé, bonheur et espoir.

Année de bonnes résolutions,

Toutes mes pensées sont avec ceux que jai rencontré,
Oublier mes amis, il ne faut pas y compter.

Usez de toutes vos forces pour combattre car,

Tout est possible dans la vie et,

Sachez que des gens autour de vous sont la.

Car au bout du long couloir, une lumiére brille
Orange, rouge ou arc en ciel

N’en doutez pas.

Tendresse immense en vous il y a.

Rire nous fait survivre,

Espoir nous fait oublier le noir.

Libre, méme de n’étre qu’une petite bonne femme,
Amie, je le suis et vous le dis.

Sincérement, a vous du Centre Germaine Revel,

Et a tous ceux que j’ai connu la-bas, mes affectueuses
Pensées a Christine, Nicole, Sonia, Annie, Béatrice et
les autres.

Nathalie Verheyt — 94, Perigny sur Yerres

o o o o o o o

Champagne Ardenne

. Je présente a toutes et tous mes meilleurs veeux pour I'an- '
© née 2003. Je souhaite que cette année soit pleine d’espoir et
malgré tout de joies et de bonheur. Je renouvelle aussi mon
souhait d’aider et d’écouter les personnes atteintes de SEP,
ainsi que leur famille dans mon département. Faire connaitre :
. et comprendre cette maladie pour briser les silences et
vaincre les peurs, étre une lueur d’espoir dans la nuit, une :
: main tendue a ceux qui souffrent.

Lucille Bergagnini — 10, Aube

. En cette nouvelle année, je suis heureuse de vous présenter '
. tous mes voeux de bonheur, de joie et surtout de santé a
© tous les malades et 4 tous les vdtres et que cette année soit
- avec de nouvelles résolutions et beaucoup de médiatisation :
i autour de cette maladie, encore trop peu connue. |'encoura-

i ge particulierement les chercheurs et le corps médical. .
© Et surtout pour tous les SEP, ne pas baisser les bras, garder :
i le moral et se dire qu'un jour viendra, nous arriverons a :
i vaincre cette maladie. Gardons I'espoir-....

© Voila ce que je souhaite pour cette nouvelle année et j'espé-

. re que ces vceux arriveront a terme.

Lydia Corvino - 51, Haute Marne

1'0dyssée de 1'Espoir
perd sa couleur Soleil ...

Une douloureuse nouvelle vient
ternir les coeurs puisque notre
Cher Claude s'est éteint. Celui qui
est & 1'origine de notre engage-
ment dans la lutte contre la Scléro-
se en Plaques restera & jamais
pour nous tous, un exemple &
suivre. Désormais, nous avons tous
ensemble une sacrée revanche &
prendre contre cette maladie et
nous essayerons de nous montrer
dignes de son courage et de sa
pugnacité pour continuer & aider
tous nos Amis SEP. A toute sa
famille et ses amis, nos trés sin-
céres penseées.

C’est pour Claude DONADIEU que
3 amis de ses enfants ont décidé
de faire quelque chose de bien et
de symbolique pour la SEP et
qu’ensemble, ils ont lancé et réali-
sé ce merveilleux projet du Tour
du Monde & Vélo. C'est pour lui et
pour tous les malades SEP que
Christophe, Joél et Philippe ont
donné une année de leur vie pour
aller & la rencontre des personnes
atteintes de SEP et témoigner par
leurs efforts jour aprés jour, coup
de pédale aprés coup de pédale,
km aprés km, de la somme d’ef-
forts et de volonté qu’elles
devaient assumer au quotidien
pour vivre avec elle. La Ligue qui
avait soutenue leur généreuse
démarche en vous faisant vivre
depuis un an, dans chaque numéro
du Courrier de la SEP les joies et
les peines de ce tour du monde de
la solidarité, s’associe avec 1’équi-
pe du DéfiSep pour présenter ses
sincéres condoléances & sa famille
et & toute 1’équipe de 1'Odyssée de
I’Espoir, & tous leurs amis proches
et & ceux qui les ont regus et
accompagnés dans chaque pays du
monde.

Jean-Michel Doucet, DéfiSep
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A
La Ligue Frangaise

regions

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

AUVERGNE

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

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

BRETAGNE

CENTRE MUTUALISTE DE KERPAPE - Mutualité du Morbihan

Directeur : M. Jacques BRISSON - Médecin-chef : Dr Jacques KERDRAON - BP 78 - 56270 PLOEMEUR - Tél.: 02.97.82.60.60 - Fax : 02.97.82.62.09
Service de rééducation neurologique pour adultes.

CHAMPAGNE-ARDENNE

M. Jean-Louis POLFER

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

Mlle Lucile BERGAGNINI

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

Mme Lydia CORVINO

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

CENTRE

Mme Sophie POILANE

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

Mme Marie-Thérése BARTHE

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

FRANCHE-COMTE

ASSOCIATION SEP MASSIF JURASSIEN

Présidente : Mme Frangoise LAZZAROTTO

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

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

LORRAINE

ASSOCIATION ESPOIR

Président : M. Robert HAYDINGER

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

MIDI-PYRENEES

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

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

Centre Pierre Hanzel : 4, rue de I'Evéché - 31310 RIEUXVOLVESTRE - Tél.: 05.61.90.83.83 - Fax : 05.61.90.83.80

Maison d’accueil spécialisée. Centre de rééducation fonctionnelle.

Centre Louis Donat : 31220 SANA -Tél.:05.61.90.86.20 - Fax : 05.61.90.86.23 - Maison d’accueil spécialisée.
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! S. I 0| |
CENTRE VIVRE ENSEMBLE

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

NORD

CENTRE MEDICAL HELENE BOREL

Président : M. Christian DABBADIE - Directeur du Centre : M. Bernard DESMYTTER
Médecin chef : Dr Jean-Gabriel PREVINAIRE

Correspondante Ligue : Mme Aline MATYSIAK

Chateau du Liez - BP | - 59283 RAIMBEAUCOURT -Tél.:03.27.93.16.16 - Fax :03.27.93.16.00
Centre de rééducation. Foyer d’accueil long séjour.

PARIS - ILE-DE-FRANCE

LIGUE FRANCAISE CONTRE LA SCLEROSE EN PLAQUES

Président : Pr René MARTEAU

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

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

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

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

3, rue Darcel - 92100 BOULOGNE - Mlle Flore LABOURET -Tél.: 01.46.05.35.12

FONDATION LEOPOLD BELLAN

Président : M. Bernard CUNY - Directeur Général : M. Joél LINHARDT

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

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

Mme Francoise RAMPENEAUX

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

Mme Michele DERYCKE

3, allée des Bacchanales - 78180 MONTIGNY le BRETONNEUX - Tél.: 01.30.43.47.54

M. José DUBOS

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

Mme Christine JAUTEE

[4, rue Gabriel Péri - 92120 MONTROUGE - Tél.: 01.46.55.20.8|

Mme Nathalie VERHEYT

I3, rue de Mandres - 94520 PERIGNY sur YERRES - Tél.: 01.45.98.97.86

POITOU-CHARENTES

Mme Sabine SIMOUSSA

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

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

PROVENCE-ALPES-COTE A’AZUR

M. Gérard FAYET

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

Mme Andrée CASUCCIO

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

RHONE ALPES

ASSOCIATION GERMAINE REVEL

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

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

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

Président : M. Jean-André FERRANTI

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

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

Mme Claude BRULIARD

['1,boulevard Jules Ferry - 01000 BOURG EN BRESSE - Tél.: 04.74.32.68.33
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B Livres et publications

Les prix sont indiqués
port compris.

LE REGLEMENT

doit étre joint a la
commande et établi a
'ordre de

la LFSEP.

2
Z
©

A COMMANDER
AUPR!‘ES
DU SIEGE :

LFSEP
40, rue Duranton
75015 Paris

24 0O

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

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

« SEP - GYMNASTIQUE POUR
TOUS LES JOURS »

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

« SEP - TRAINING QUOTIDIEN »
(destiné aux patients peu

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

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

compris) comprenant :

= « VIVRE AVEC LA SEP »
" « LA SEP ET L’EMPLOI »

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

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

FICHEN°3
Les troubles urinaires dans
la sclérose en plaques

FICHE N° 4
La grossesse et la SEP

FICHE N° 5
Les démarches administratives

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

FICHE N° 8 : L'auxiliaire de vie
Lallocation « tierce person-
ne »

FICHEN®9
Laccessibilité des logements

Livres

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

éditions Odile Jacob avril
1998), 13,72 €

Publications
de la Ligue

FICHEN®° 10
Chaleur et SEP

FICHEN° I
Aides techniques de marche
et fauteuils roulants

FICHE N° 12
Couple et SEP

FICHE N° I3
Le sondage intermittent

FICHEN° 14
Enfants de parents porteurs
de SEP

FICHE N° I5
Tremblement et SEP

FICHEN® 16
Annonce du diagnostic de la SEP

FICHEN® 17
Troubles de 'équilibre et SEP

FICHEN® I8
SEP et régime alimentaire

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

FICHE N° 20
Douleurs et SEP

FICHE N° 21

Les potentiels évoqués
Généralités - Potentiels évo-
qués visuels

Livres

Livres

TRADUCTION FRANCAISE DE
« THERAPEUTIC CLAIMS »
(Revue des traitements dans
la SEP, éditée par la Fédéra-
tion internationale des socié-
tés de SEP - IFMSS), 13,72 €

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

Publications
de la Ligue

FICHE N° 21 BIS

Les potentiels évoqués
auditifs, somesthésiques et
cortico-moteurs

FICHE N° 22
L'aménagement du domicile
des patients atteints de SEP

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

FICHE N° 24
Les troubles de la déglutition

FICHE N° 25
Thermalisme et sclérose en
plaques

FICHE N° 26
La ponction lombaire

FICHE N° 27
Hérédité et SEP
FICHE N° 28

Troubles cognitifs et sclérose
en plaques

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

FICHE N°30
Poussées et sclérose en
plaques
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