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Editorial

L'espoir! Le mot est laché.

Espoir d'un nouveau traitement qui, peut-étre, un jour guérira la SEP.
Espoir de nouvelles découvertes qui feront reculer le handicap.
Espoir d'un retour a une meilleure santé et a une vie comme avant...

Derriére ces espérances, ce sont aussi des chercheurs qui, jour apres jour, décryptent des processus

complexes, interrogent sans cesse le Vivant dans ce qu'il a de plus sensible, de plus authentique et parfois

de plus dur.

Essais et erreurs, confrontations et doutes rythment chacun de leurs travaux car tout ce qui semble

certain doit étre éprouvé sans relache, avec beaucoup dhumilité.

Les chercheurs semblent obsessionnellement vigilants, rien ne doit leur échapper dans leurs
questionnements.

Ce travail collégial est a la fois, une course contre le temps car, chaque jour, la maladie leur rappelle sa

présence et a la fois, il est un temps d'arrét provisoire, comme suspendu car il ne peut s'approfondir et ‘
donner le meilleur que dans la patience, le calme et la lenteur. |

Finalement, ces femmes et ces hommes tracent un trait précieux entre la vie et la maladie.

Accepter la contradiction, rester persévérant, garder une grande lucidité, prendre du recul sont autant de |
piliers dans la conduite d'une recherche.
Le chercheur devient un médiateur entre le savoir d'expériences et le savoir scientifique.

"Je me suis trompé sur le sens de notre métier, sur le sens de l'acte médical...

La Médecine elle est, comment te dire...

Elle est d'abord don de soi, don volontaire, quotidien, parce que ce don, cet amour est la seule bonne réponse,
le seul vrai barrage a la souffrance, a la peur, a la solitude de la maladie.

La prouesse technologique, scientifique ne trouve son sens que si elle reconnait l'autre, le patient comme
la seule, la vraie raison de l'acte médical. Que si elle reconnait a cet autre affaibli, malade, désespéré, une
intégrité, une vérité, qui est la sienne que rien ne permet de s'‘approprier et de transgresser.

Cette vie, cette destinée est la sienne et rien ne doit nous autoriser d l'en déposséder."

Michael BISHOP, "Lettre a David" in Le Coffre aux ames.
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We're steadfast in our commitment to the MS community, with experts dedicated
to delivering new approaches for confronting this disease now and in the future.

Genzyme is committed to working harder so patients can live better—because in the
fight against MS, we're all in this together. And, guess what? We're not backing down.

Multiple sclerosis is not just a disease—it's a challenge
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www.genzyme.com A SANOFI COMPANY

©2013 Genzyme Corporation, a Sanofi company. All rights reserved. MS/EU/077/01/01/13




la clef,

11

12

14

15
16

12

18

19

EDITORIAL
ALLO DOCTEUR

La sclérose en plaques, une approche
proactive?
Activités périodiques: a détacher

LES LOIS ET VOS DROITS

Aide a la tierce personne?

Un complément aux indemnités INAMI
Titres-services: matiere régionalisée
Simplification de I'octroi a I'intervention
majoree

EVASION

Musée du quai Branly

Festival: Arts de la scéne

Festival mondial du folklore a St-Ghislain
Festival international du film policier...

POINT ACTU

MS Awards 2015

Journée mondiale

Assemblée générale

Congres de neurologie a Marseille
Conférence a Ath

Une grande premiere mondiale...

20

21

23
25
28
29
33
35

36
38
41
42
45
47
51

52
55
56
59

60
61

62

64
66
67
69

|

Sommaire
mars, avril, mai 2015

A VOS FOURNEAUX

Saumon mi-cuit aux navets caramélisés

LU ET REGARDE POUR VOUS

DOSSIER

La prise en charge des symptomes de la SEP
Mon traitement est une reconnaissance

La recherche en SEP en Belgique...

Quelle estla place des nouveaux médicaments. .
Vive la recherche!

La Fédération Internationale des Sociétés...
Fonds Charcot

La recherche en pays francophones

10 questions pour mieux comprendre la SEP
Ma participation a une étude sur la marche
La SEP-PP: énigme et challenge

Vivre et espérer

En savoir plus...

LES RENDEZ-VOUS DE SAPASEP
LES RENDEZ-VOUS DE MOVE -
A VOS PLUMES

Lettre ouverte a I’équipe du journal “La Clef”
Grandir malgré tout...
Merci!

SAC A DOS

Valencia!

DOCUMENTATION
AGENDA

PETITES ANNONCES
INFOS UTILES

—N\

9 | INVITATION

JOURNEE MONDIALE
DE LA SEP A WALIBI
LE 27 MAI 2015!

LA CLEF 5

WALIB{




6 LA CLEF
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TEXTE: PR MARIE B D'HOOGHE - NATIONAL MS CENTER, MELSBROEK - VRIJEUNIVERSITEIT BRUSSEL

La sclérose en plaques,
une approche proactive?

La Sclérose en Plaques (SEP) est une maladie
multifactorielle du systéme nerveux central.
Cela signifie qu’il n’y pas qu'une seule cause
mais plusieurs, parmi lesquelles des facteurs
génétiques et des facteurs environnementaux.
Cela pourrait expliquer I’hétérogénéité des
symptomes cliniques et 'imprévisibilité du cours
de la maladie. La SEP est caractérisée par des
inflammations locales d'une part et un processus
dégénératif plus diffus, d’autre part. Cependant,
la proportion entre I'état inflammatoire et 1'état
dégénératif varie fortement d’une personne a
l'autre.

Indépendamment du fait qu'il y ait un traitement
médicamenteux ou pas, cette imprévisibilité offre
des possibilités pour agir de maniére proactive.
Fondée sur la recherche d'observations et
d'interventions, cette approche pourrait avoir
un effet sur 1'évolution méme de la maladie.

Au cours des derniéres années, plusieurs
associations ont été décrites entre des facteurs
de santé générale et la progression de la maladie
chez la personne atteinte de SEP.

Le fait d’avoir des taux bas de vitamine D dans le
sang, le fait de fumer, d’avoir un profil lipidique
défavorable, une augmentation de I'IMC et des
problémes cardiovasculaires ont été associés
avec une aggravation plus rapide de la maladie.
Des recherches antérieures avaient déja indiqué
que les infections et les événements stressants
doublaient le risque d’une poussée.

Plusieurs études portant sur des personnes
atteintes auxquelles on avait prescrit une
augmentation de lactivité physique ont
montré des effets favorables sur la qualité de
vie, la fatigue et la mobilité chez les personnes
concernées.

Récemment, une étude au niveau cognitif, visant
a la gestion du stress, a montré une diminution
de lactivité inflammatoire, confirmée a la
résonance magnétique cérébrale dans le groupe
traité, par rapport au groupe non-traité.

Sans doute, les personnes atteintes de SEP
connaissent-elles davantage d'anxiété et de
stress que leurs pairs en bonne santé.

Souvent, elles sont moins actives, dés le début
de la maladie, craignant d'aggraver la fatigue ou
de provoquer une poussée.

Il semblerait qu'une diminution des activités
sociales et sportives pourrait avoir des
conséquences sur la santé et la qualité de vie.

Les expéditions a Machu Picchu (Pérou, 2012)
et Petra (Jordanie, 2014) avec 9 personnes
atteintes de SEP.

Ces initiatives de Paul VAN ASCH, I’asbl Move
to Sport, avaient pour but de promouvoir
I'importance de l'exercice et du sport pour les
personnes atteintes de SEP.

Cet objectif ambitieux n'a pu étre atteint que
grace a l'aide et au soutien que les participants
ont recus tout au long des expéditions.




Ces challenges ont offert la possibilité de vivre
avec la maladie d'une maniére différente, aussi
bien pour les personnes atteintes de SEP que
pour I'équipe d'encadrement.

On a pu observer les effets lorsque la passion
devient un moteur, lorsque l'entrainement
physique s'intensifie et que chacun se sent
partie prenante du projet et a un sentiment
d'appartenance a un groupe.

Dans leur message adressé a la communauté
SEP, les participants ont plaidé en faveur de
l'ouverture a de nouvelles expériences et de la
poursuite d’'un programme incluant la mobilité
et le mouvement.

L'information sur les différentes possibilités
d’évolution de la SEP et les avantages potentiels
d'un mode de vie actif et sain pourraient motiver
les personnes atteintes de SEP a jouer un role
actif dans la prise en charge de leur santé.

Et pourquoi pas?
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Activités périodiques

Brabant wallon - 010/24 16 86

Actif-Neurones
3 jeudis / mois - de 13h30 a 16h30 - Rixensart

Yes Wii can

1 fois / mois a I'actif-neurones.

Une console Wii est a la disposition des participants avec des
jeux de mémoire ou de détente.

Les inSEParables (groupe de parole - diagnostic >5 ans)

1er vendredi du mois - de 17h30 4 19h30 - Wavre (Wavre hotel)
Discussions choisies par le groupe avec animation par une bénévole.
Ouvert aux personnes autonomes et semi-autonomes.

Café-rencontre (groupe de parole pour personnes moins valides)
1 fois / mois - de 14h00 & 16h00 - Wavre (Wavre hotel)
Discussion amicale sur un théme choisi ensemble.

5aSEP (groupe de parole - diagnostic < 5 ans)
un mardi par mois - de 18h30 a 20h00 - Wavre -
20¢/séance (animé par une psychologue).

Atelier broderie
1er lundi - Walhain - 32 €/ trimestre

Espoir
1 fois / mois - Rixensart - 067/33 05 70
Pop'corn

Sortie au cinéma - 1 lundi tous les 2 mois - “Cinescope” de
Louvain-la-Neuve

Bruxelles - 02/740 02 90

Atelier du mardi
Tous les mardis - Uccle - Jeux de société, cartes, scrabble - 02/345 31 31

Dynamo

Repas-rencontre tous les 2 mois au siége de Bruxelles: échange et discussions.
Cinéma

Tous les 2 mois - UCG de Brouckeére - Film au choix - Echange autour d’un verre
apres la séance.

Activité culturelle
1 fois / mois - exposition, concert, visite...

Fitness
Tous les vendredis - de 10h a 11h30 - Basic Fit 2 Drogenbos - 081/58 53 44
(Coralie TITTI pour Move).

Marche nordigue adaptée
Tous les mardis - de 11h a 12h - Parc de Bruxelles - 0486/70 75 10

A détacher et a conserver - une seule parution pour l'année 2015

LA CLEF 9



Hainaut - 065/87 4299 - 071/20 2175

Les mousquetaires

* Activité cinéma 1x/mois et 4 & 5 excursions et
repas/an - 071/20 21 75

* Atelier cérébral: mercredi aprés-midi, 1 fois/
mois, animé par une logopéde et le service
social. Stimulation de la mémoire, de la parole,
amélioration du souffle et de la voix. 071/20 21 75

Malgre tout (groupe de parole et de loisirs)
1er jeudi du mois - de 14h a 16h30 - Mons
065/87 42 99

Groupe de Bury
2éme mercredi du mois - de 13h30 a 17h00
Braffe (Maison du village) - 069/34 43 59

Atelier “bijoux” - de 13h30 a 16h
1er et 3¢me jeudis du mois - Mons -
0494/28 17 47

Liege - 04/344 22 62

Activité culturelle
1 fois / mois - exposition, concert, visite...

Les roseaux (groupe de parole)
* dernier jeudi du mois - de 14h a 17h - Mons Imagix
Atelier cinéma - 071/20 2175

* 3éme jeudi du mois - de 13h30 4 16h - Waudrez
Groupe de parole - 071/20 21 75

Tenir Bon
4éme mardi du mois - 16h30 - Ath - 068/28 47 27

Carpe Diem
4éme mercredi du mois - de 14h00 a 16h30
Mouscron - 056/84 48 74

Delta (groupe de parole et de loisirs)
4¢éme jeudi du mois - de 14h00 & 16h30 - Mons
065/87 42 99

Groupe de parole (uniquement destiné aux
personnes atteintes de SEP) animé par une AS de la
Ligue - 2éme mercredi du mois - de 14h a 16h - Mons
065/87 42 99

Luxembourg - 084/21 45 89

Pour les différents ateliers: renseignements et inscriptions
aupres de I'équipe sociale: 084/21 45 89

Centre de Rencontre - 081/40 15 55

Pour les différents ateliers créatifs du Centre de Rencontre (ateliers créatifs,...): renseignements et inscriptions

auprés du secrétariat: 081/40 15 55.
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Namur - 081/40 04 06

Promenade en Joélette
1 fois / mois - La Montagne Intérieure
081/21 20 78 - 0474/99 27 73

Gouter du 3eme mardi
3éme mardi du mois - de 14h a 17h - Naninne
Jeux de société ou de cartes - 081/51 19 63

Groupe des XII
Activités ponctuelles - 082/66 67 54
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TEXTES: SOLANGE ROCOUR, CATHERINE MAHIEU

Aide a la Tierce Personne (ATP)?
Un complément aux indemnités INAMI

Toute personne en incapacité de travail a la
possibilité de bénéficier d’'un complément aux
indemnités, pour autant que I'état de santé
justifie le besoin d’une aide pour accomplir
certains actes de la vie journaliére.

Qui? Et comment est évalué ce besoin d’aide a
la tierce personne?

1. La reconnaissance se fait par le médecin-
conseil de la Mutuelle qui évalue le degré
d’automie de la personne.

2. Cette autonomie est mesurée a laide de

scores obtenus pour 6 activités:

« Se déplacer;

« Manger, préparer soi-méme les repas;

« S’occuper de son hygiéne personnelle et
s’habiller;

+ Entretenir son logement ou effectuer des
taches ménageres;

» Etre capable de communiquer ou d’avoir des
contacts sociaux;

» Etre capable de vivre sans surveillance, étre
conscient du danger et étre capable d’éviter
celui-ci.

3. Le score de 11 points sur 18 est requis pour
obtenir cette reconnaissance.

4. Le médecin-conseil envoie la demande a la
Commission supérieure du Conseil médical de
I'invalidité (INAMI); cette instance est la seule
a décider de l'octroi.

Reconnaissance obtenue: concrétement?

1. Délai d’introduction: au plus tot a partir du
4¢me mois d’incapacité de travail et ce, pour
3 mois minimum, renouvelable. Attention, il
faut étre attentif a la date d’expiration!

2. L’allocation est forfaitaire (montant au
1/01/2015 = 20 €) et journaliere (6 j/sem),
ajoutée aux indemnités.

3. L’ATP est exonérée d’imp0ots.

4. L’ATP peut étre refusée ou suspendue aux
personnes résidant en MRS, hospitalisées, en
centre de convalescence...

IMPORTANT, A RETENIR

L Y
.

: Le  Dbénéfice de TATP  disparait :
: automatiquement au moment de la fin de :
: Tincapacité et plus particuliérement au moment
: de l'age de la pension.

La perte de revenus (a I'heure actuelle de + 500€
par mois) risque donc, de fortement diminuer les
: revenus mensuels de la personne et/ou du ménage. :

-
.

sssssnrnne
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.
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Comblez le fossé entre vous et votre maison...
Optez pour la solution de ThyssenKrupp Encasa

et toute votre maison redevient accessible.

Ascenseurs
résidentiels

Ascenseurs
d'escalier

Plates-formes
élévatrices

Appel gratuit

£)0800 94 366

24h/24, 7il7

Demandez une offre sans engagement a la mesure de
vos souhaits et de vos besains.

ThyssenKrupp Encasa
Life in motion.

www.tk-encasa.be

@ ThyssenKrupp
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Titres-services: matiére
régionalisée

Depuis le 1er janvier 2015, le secteur des titres-
services est passé de la compétence du Fédéral aux
Régions.

Le Gouvernement wallon a décidé de réduire
I'avantage fiscal pour les titres-services.
Auparavant, la déductibilité fiscale était de 30 %.
Désormais, elle est de 10 %.

Concretement, la valeur d’achat reste maintenue a
9 € mais au lieu d’'une déduction de 2,7 €, celle-ci
ne sera plus que de 0,9 €!

Par contre, en Région de Bruxelles-Capitale, la
déductibilité fiscale de 30 % est maintenue.

Mais la politique relative aux titres-services risque
a court terme d’étre revue et trés certainement,
également réformée.

A suivre...

Simplification de l'octroi a

l'intervention majorée

Depuis le 1er janvier 2015, les mutualités peuvent
mieux identifier les personnes ou ménages qui
pourraient bénéficier de l'intervention majorée
(BIM).

Les mutualités communiquent par le biais de
I'INAMLI, les noms des personnes ne bénéficiant
pas encore de cet avantage.

L’Administration fiscale communiquera ensuite si
les revenus sont supérieurs ou non, au plafond en
vigueur.

Munies de ces informations, les mutualités
contacteront personnellement les personnes afin
de compléter la déclaration sur I’honneur, relative
a I'’ensemble de leurs ressources.

iﬂﬂﬂlﬂn“HHWFh

Comfortlift

Orona

Nous
augmentons
~votre e
confort . 1|

MONTE-ESCALIERS, DOMESTIQUES
ET ASCENSEURS A PLATEAU
DEVIS / VISITE SANS ENGAGEMENT
APPELEZ GRATUITEMENT LE 0800 20 950

WWW.COMFORTLIFT.BE
Mannebeekstraat 3 | B-8790 Waregem | info@comfortlift be

SERVICE
24/24 -7

12 LA CLEF




www.sbgcarcenter.com b “

Spécialiste en adaptations de véhicules
pour personnes a mobilité réduite

Svystemes de conduite

Transfert et chargement
du fauteuil roulant

Transport collectif et prive

.

VOUS ALLEZ BOUGER'!

Pour découvrir toutes nos adaptations, surfez sur
www.sbgcarcenter.com

Stephane Beauraing Sprl

Rue des anciens combattants, 1
5032 Mazy (Gembloux)

Tél: 081/73 80 87

Fax: 081/73 80 75

Messagerie: info@sbgcarcenter.com
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Musée du quai Branly:

la oU dialoguent les cultures

Le musée du quai Branly (Paris) présente
des collections remarquables d’objets des
civilisations d’Afrique, d’Asie, d’Océanie et des
Amériques.

Le musée suit, depuis quelques années,
une politique dynamique d’intégration des
personnes en situation de handicap et il se voit
récompensé!

L’Association Tourisme & Handicap lui a
attribué les labels handicap moteur, mental et
auditif.

Et le 22 février 2013, la Ministre de la Culture
et de la Communication, a décerné au
Président du musée, le Prix Patrimoine pour
tous, pour l'excellence de sa politique globale
d’accessibilité dans la catégorie “activités et
outils de médiation”.

Infos pratiques

Acces

Le 222, rue de I'Université, dotée d'un élévateur,
est Uentrée conseillée.

Attention: dans lespace des collections
permanentes, trois courtes pentes supérieures a
5% donnent accés aux boites "Dogon" et "musique
Ouest". Des fauteuils et des cannes-sieges sont
prétés au vestiaire, pour les personnes fatigables.

La presque totalité du plateau des collections,
y compris les trois mezzanines le surplombant,
sont accessibles aux personnes en situation de
handicap moteur. Pour accéder aux mezzanines,
des ascenseurs sont mis a disposition. La
Riviére, espace tactile interactif, offre quant a lui
une trés bonne accessibilité a tous publics. I est
notamment apprécié pour ses assises hautes et
basses ainsi que le repére qu’il constitue au sein
des collections.

Le musée et toutes les activités culturelles
(visites, ateliers, conférences, spectacles,...) sont
accessibles.

Des places sont réservées pour les fauteuils
roulants en salle de cinéma et dans le théatre
Claude Lévi-Strauss.

Prix:

L’entrée du musée est gratuite pour les personnes
a mobilité réduite ainsi qu'un accompagnateur
sur présentation d’un justificatif d'invalidité.

Mardi, mercredi et dimanche de 11h a 19h,
ouverture de la billetterie a 9h30 (dimanche a
10h30), fermeture a 18h00. Fermé le vendredi 1er
mai 2015,




Avec le printemps: c'est l'éclosion des festivals !

Festival : Arts de La scéne

Pendant cing jours, du 22 au 26 avril, des Infos pratiques
‘courants d’airs’ et d’arts vont souffler sur le
Conservatoire et sur la capitale bruxelloise!

Lieu: Conservatoire royal de Bruxelles
rue du Chéne, 17 - 1000 Bruxelles
Prix : gratuit.

Un événement incontournable, une foison de
découvertes multiples!

Quand quantité rime avec qualité...

Cette 9éme édition ne déroge pas a la regle

d’éclectisme et d’abondance du festival:

+ du théatre sous toutes ses formes,

+ de la musique (classique et contemporaine, de
lart lyrique, du jazz),

 mais aussi du cirque,

» des arts numériques,

« et pour la 3¢me année consécutive, des jeunes
professionnels qui créent leurs propres
spectacles!

Les futurs comédiens, musiciens, chanteurs de

demain se trouvent parmi eux.

Venez a leur rencontre!

LA CLEF 15



Festival mondial de folklore a Saint-Ghislain

Ce festival est devenu l'un des acteurs incontournables du genre, avec 150 concerts aux 4 coins de la
Wallonie et de Bruxelles! Du lundi 1er juin au mardi 9 juin 2015.

Cela fait plus de 32 ans que le monde chante et danse a Saint-Ghislain, cette simple manifestation
régionale 4 la base s'est muée, au cours des années, en un véritable rassemblement de folklore mondial.

Pour cette édition 2015, le dépaysement est toujours garanti pour les amateurs d'exotisme, les férus de
traditions populaires ou tout simplement les gens en quéte de grand spectacle.

Cette année encore, les danseurs, chanteurs et musiciens des cing continents s'y retrouveront pour faire
partager, & un public de plus en plus nombreux, un esprit de convivialité et de fraternite.

Le festival c'est:

« Une thématique commune,

« Une volonté de faire connaitre le patrimoine architectural et musical des régions,
« Un gotit prononcé pour la féte et la convivialité!

Infos pratiques

Lieu: Hall de Maintenance
Rue de Chievres

7330 SAINT-GHISLAIN
Et partout... en Wallonie.

Festival International du film policier de Liege

Du 23 au 26 avril, des courts-métrages meS pratiques

en compétition, des avant-premieres, des
documentaires, des films... Bref, une centaine de Lieu: cinéma palace
projections est prévue a Liége. Rue Pont d’Avroy 21 - 4000 Liege

En 2014, le festival nous avait proposé un focus Prix: 5€ la séance ou 22€ le pass de 3 jours.

sur I'Italie avec des grands classiques du cinéma
italien et un focus sur Dario ARGENTO, suivi
d’une grande soirée d’avant-premiére italienne.
Ne doutons pas que 2015 fera aussi bien... si pas
mieux!

Ce festival, c’est aussi faire des rencontres
insolites avec des métiers méconnus du cinéma!
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Point Actu

La Ligue etait une de tes passions...

..........................................................................................................................

Cher André,

Et voila, tu nous a quitté.
Ta maladie a eu le dessus malgré ta volonté de te battre.

En dehors de ta famille et de la politique, tu avais 2 passions: la
bibliothéque de Kraainem et la Ligue SEP.

Les patients SEP, tu les a entourés et aidés depuis si longtemps,
a Melsbroeck, a la Ligue nationale et surtout d la Ligue SEP :
francophone que tu chérissais, que tu voulais voir évoluer. :

Depuis de nombreuses années, tu étais administrateur du Conseil
d’Administration a Naninne et depuis 4 ans Président de la Ligue.
Il nous reste a te dire un "Grand Merci", pour tout ce que tu as
réalisé pour les affiliés.

Merci aussi, pour ton amitié, ta jovialité.

Et si ld-haut, les affiliés qui nous ont quittés, se fédéraient pour :
créer une Ligue ot la maladie pourrait disparaitre, je suis siir que
tu la soutiendrais!

Avec toute mon amitié,

Bernard LONFILS
Vice-président de la LBSEP-CF

...........................................................................................................................

MS Awards 2015:
Mettez a 'honneur votre employeur!

Votre employeur est sensibilisé par la sclérose en
plaques et a adapté votre espace professionnel,
aménagé votre temps de travail, ou encore mis
en place diverses solutions pour vous permettre
de continuer votre activité malgré votre SEP?

Vous souhaitez le nominer au MS-Award et Rappel

lui faire remporter le prix de 2500 euros? —  sessedidiiiiiii .
Contactez-nous avant le 31 mars 2015 pour Vous n’avez pas encore payé

recevoir les documents permettant de répondre votre affiliation?

a la candidature. Vous pouvez le faire sur le compte

Un jury compétent choisira, parmi toutes les IBAN BE40 2500 1383 0063 - BIC: GEBABEBB
candidatures, un employeur en Flandre et un en en versant 15 €.

Fédération Wallonie Bruxelles.

La somme remportée devra étre consacrée a
I'amélioration de l'environnement de travail ou
de l'esprit d'équipe.
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Congres de neurologie a Marseille

]}ﬂmmﬁhﬂuﬁm&wﬂmﬂw&gﬂm_

La Ligue de la SEP - Communauté Francgaise est
invitée au congreés de neurologie a Marseille.

Les Journées de Neurologie de Langue Francaise,
JNLF auront lieu du 31 mars au 2 avril 2015 a
Marseille.

Ce congrés scientifique d'envergure est considéré
comme le rendez-vous incontournable de la
neurologie francophone.

I accueillera jusqu’a 3000 participants:
médecins, professions paramédicales, chercheurs,

On vy abordera: "l'intérét des thérapies
alternatives dans la prise en charge de la
SEP".

Regards croisés entre la SEP et le domaine du
bien-étre...

Un challenge, une occasion d'envisager une
complémentarité entre la médecine et les
thérapies alternatives. Ces derniéres pourraient
soutenir les personnes dans leurs traitements,
améliorer leur qualité de vie et participer a une

éducation a la santé.

Les résultats de cette rencontre seront
communiqués dans le numéro de la Clef du
mois de juin.

étudiants, associations de patients et industriels.

La Ligue de la SEP - Communauté Francaise a
été invitée a donner deux conférences au sein
d'ateliers.

Conférence a Ath

Le groupe d’Ath organise une conférence en
présence du Docteur BLECIC Serge, neurologue.
Elle se déroulera le 5 mai 2015 de 18h30 a 20h
a Ath (adresse du jour: Aux Heures Heureuses,
rue Maria Thomée, 2).

Organisation:
M. J-Claude DEROUX: 0477/41 14 04

e
------
------
---------------------
---------

Félicitations!

! Madame Pascale CHESLAIN de
Chenée est I'heureuse gagnante du
premier prix de notre concours de
décembre 2014. Celle-ci remporte un :
Bongo “Prestige”.
Madame EL MESSAOUDI de Uccle, :
remporte le second prix: la machine a :
café Senseo Twist.

Félicitations a elles deux!

La réponse a la question subsidiaire :
était 134.

--------------------------------------------------------
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Une grande premiére mondiale:
le saut de l'espoir d'une personne atteinte de SEP
primaire progressive: l'Everest, les poles Nord et Sud

Marc KOPP est un Lorrain, habitant dans ’est
de la France.

Depuis 13 ans, cet homme de 56 ans souffre de
sclérose en plaques primaire progressive. Les
premiers symptomes de la maladie, douleurs
musculaires, problémes de vue, paralysie de
la jambe puis de tout le c6té droit I'obligent a
renoncer a sa passion pour I'équitation.

Enjuillet, Marc KOPP rencontre Mario GERVAS]I,
un parachutiste de l'extréme venu sauter en
Lorraine. Ce dernier a déja effectué des sauts en
parachutes sur le pole Nord, le pole Sud et il s'est
déja posé sur 1'Everest. Il propose alors & Marc
de l'accompagner. Le Lorrain accepte aussitdt
la proposition. C’est ainsi que dimanche 27
octobre 2014, Marc KOPP est devenu la premiére
personne atteinte d’'un handicap a sauter en
parachute sur le flanc du Mont Everest.

Lui et Mario GERVASI étaient équipés de
combinaisons spéciales et de masques a
oxygene. Ils ont sauté en tandem en s'élangant
d’un hélicoptere a 10.000 metres d'altitude et ont
effectué une chute libre sur 1.000 métres avant
d’ouvrir le parachute sur les 4.500 derniers
metres pour atterrir sans probléme sur le toit du
monde (une plate-forme spécialement aménagée
et placée a 4.500 métres d'altitude).

"Je suis trés heureux. Epuisé mais trés heureux”, a
confié Marc KOPP depuis I'hépital de Katmandou
ou il a été héliporté par précaution.

"Jespére que mon action va servir d'inspiration
aux autres personnes qui vivent avec cette maladie.
F'espére qu'ils seront nombreux a se lancer comme
moi", a-t-il déclaré.

L'homme admet toutefois que sa préparation
physique a été "trés douloureuse" et que tout
son corps le faisait souffrir.

"Il y a eu de nombreux moments, ces derniers
Jjours, ou j'ai pensé que je ne pourrais pas réaliser
mon réve".

Il faut dire que Marc se déplace habituellement
en fauteuil roulant. Or, 1'héliport de départ ne
pouvait pas étre rallié par la route. Il devait étre
rejoint a cheval. Il aura donc fallu faire le trajet
en plusieurs jours a raison de quelques heures
chaque jour, ce qui a été éprouvant. "J’en ai bavé
pour lorganiser et je me suis battu tous les jours
pour tenir”.

Le prochain projet est de sauter des poles nord
et sud en 2015.

"C’est aussi pour les autres malades que je veux le
faire, pour leur faire comprendre que si la maladie
est la, on n’est pas obligé d’étre passif et fataliste".
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REALISATION: KARINE

Saumon mi-cuit aux navets caramelisés

(Dwmn gmamt

Ingrédients pour 2 pers. |
Un dos de saumon (ou filet)
Une botte de navets jaunes
Riz basmati
Tomates cerise
% citron
1 cas miel (navets) + miel (saumon)
1 cas vinaigre balsamique
Sel poivre
Beurre
Ciboulette ou basilic

Cuire les navets pelés dans I'eau bouillante salée
ou a la vapeur jusqu’a ce qu’ils soient tendres.

Pendant ce temps, faire fondre le beurre et y mettre
a cuire le dos de saumon préalablement tartiné de
miel des deux cotés, a tout petit feu, si possible a
couvert.

Saler, poivrer, citronner.

Faire cuire le riz , j’aime tout particuliérement le
“riz parfumé de Thailande” garanti fairtrade de
marque Delhaize, trés parfumé et gotiteux. Il cuit
en 13 min dans 'eau bouillante salée.

Faire fondre du beurre dans une sauteuse, ajouter
la cas de miel et la cas de vinaigre balsamique.
Quand c’est chaud, faire réchauffer les navets dans
ce “jus” en les retournant bien pour les enrober et
les laquer. Saler, poivrer.

Disposer joliment le riz sur les assiettes, les
tomates cerises huilées, sel poivre, ciboulette ou
basilic, le saumon cuit & coeur ou mi-cuit (selon
votre gofit), verser le beurre citronné dans lequel
a cuit le poisson sur les navets, les disposer sur les
assiettes et verser le jus par-dessus.
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Carole Tremblay
Six moi

GERRITSEN

ROMANS - EN LIBRAIRIE

LA DERNIERE A MOURIR
TESS GERRITSEN - ED. PRESSES DE LA CITE - COLL.
SANG D'ENCRE - FEVRIER 2015 - CATEGORIE POLAR.

Teddy a survécu au meurtre de sa famille. Deux
ans apres, ce sont ses parents adoptifs qui
décedent mystérieusement. Il n’a nulle part ou
aller et se fait placer dans un pensionnat avec
d’autres enfants victimes de faits similaires. Jane
R1ZZOLI, enquéteur, découvre peu a peu que les
deuils auxquels il a été confronté ne résultent
pas d’une simple coincidence. Un parfait tueur,
extrémement calculateur, serait a l'origine des
deux doubles massacres.

SIX MOIS SANS PAMPLEMOUSSE
CAROLE TREMBLAY - ED. DE BOREE - COLL. TERRES DE
FEMMES - AVRIL 2015 - CATEGORIE ROMAN.

[l lui reste six mois a vivre. Au lieu de sombrer
dans une dépression, Rebecca décide de partir
pour le Grand Canyon avec Charlotte, sa meilleure
amie, et de profiter a fond du temps qui lui reste.
Leur périple sera parsemé de doutes et de joies...
mais surtout d’une indéfectible amitié, ingrédient
indispensable a la chasse aux idées noires!

Lu et regardé pour vous

REAUSATION: CATHY ET JEOFFROY

COTE MUSIQUE Q |
' ) |

AMAURY VASSILI CHANTE MIKE BRANT |
AMAURY VASSILI - LABEL WARNER - 27 OCTOBRE
2014 - ENVIRON 17 € I
En seulement 3 albums, Amaury VASSILI s’est
imposé comme 'un des plus grands ténors de
la scéne frangaise et internationale, traversant |
le monde entier, de V'Europe a la Russie, en
passant par l'Asie et I'Afrique du Sud. Il v a |
quelques mois, il est revenu avec un 4éme |
opus en hommage a l'une des voix les plus
puissantes et les plus emblématiques, celle |
de Mike BRANT. A l'occasion du quarantieme
anniversaire de la disparition de cet interpréte |
emblématique, Amaury, a sa juste maniére, |
reprend des titres cultes tels que “Laisse-moi
taimer”, “Dis-lui” ou “Rien qu’une larme”. |

-

LA CAVALE
ROBI - LABEL AT(HIOME - TANVIER 2015 - ENVIRON |
15 €,

Robi revient pour un deuxieme album qu’elle |
a composé entierement seule. Ce nouvel |
opus, tout en contraste et dune noire
incandescence, s'impose comme une suite |
logique et audacieuse du premier... pour une
écoute treés étonnante. |
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LE COIN DES BD
LE MONDE PERDU, T2 LE MONDE PERDU

CH. SCARBECK ET F. FAINA - ED. SOLEIL PRODUCTIONS

- JANVIER 2075.

Arrivé en Amazonie, le professeur Challenger
continue son expédition et découvre enfin les
dinosaures. Alors que certaines especes sont
inoffensives, d’autres manquent de dévorer son
équipe. Peu a peu, décidé a ne pas rebrousser
chemin, Challenger comprend qu’ils ne sont pas

seuls et que leur campement semble observe.

ACTU CINE

TITLI, UNE CHRONIQUE INDIENNE
AVEC R. SHOREY ET S. AROPA - DE K. BEHL - 22 AVRIL
2015 - DUREE 2H®4 - CATEGORIE DRAMATIQUE

Dans les quartiers malfamés de la banlieue
de Delhi, Titli, dernier d’une fratrie de violents
bragueurs de voitures, souhaite échapper a
I'entreprise familiale. Seulement, ses freres le
marient contre son gré. Sa jeune épouse, Neelu,
va rapidement devenir une alliée inattendue car,
elle aussi, nourrit d’autres réves.

L’EPREUVE

AVEC J. BINOCHE ET N. COSTER-WALDAU - DE E.
POPPE - & AVRIL 2015 - DUREE TH57 - CATEGORIE
DRAMATIQUE

Grande photographe de guerre, Rebecca
parcourt le monde. Son mari refuse de mettre
sa vie en danger plus longtemps. Elle va devoir
jongler entre sa vie de famille et son travail.
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ACTU CINE

UNE MERVEILLEUSE HISTOIRE DU TEMPS
AVEC EDDIE REDMAYNE, FELICITY JONES - DE JAMES
MARSH - 21 JANVIER 2015 - DUREE 2HQ3 - CATEGORIE
BIOPIC, DRAME

1963, en Angleterre, Stephen, brillant étudiant en
Cosmologie a I'Université de Cambridge, entend
bien donner une réponse simple et efficace au
mystere de la création de l'univers. De nouveaux
horizons s’‘ouvrent quand il tombe amoureux
d'une étudiante en art, Jane WILDE. Mais le
jeune homme, alors dans la fleur de l'age, se
heurte a un diagnostic implacable: une dystrophie
neuromusculaire, plus connue sous le nom de
maladie de Charcot, va s’attaquer a ses membres,
sa motricité et son élocution et finira par le tuer
en l'espace de deux ans.

Grace a l'amour indéfectible, le courage et la
résolution de Jane, qu’il épouse, contre toute
attente, ils entament tous les deux un nouveau
combat afin de repousser l'inéluctable. Jane
I'encourage a terminer son doctorat et, alors
gu’ils commencent une vie de famille, Stephen,
doctorat en poche, va s'attaquer aux recherches
sur ce qu’il a de plus précieux: le temps.

Alors que son corps se dégrade, son cerveau
fait reculer les frontieres les plus éloignées de
la physique. Ensemble, ils vont révolutionner
le monde de la medecine et de la science, pour
aller au-dela de ce qu’ils auraient pu imaginer: le
21eme sjecle,
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echerchfas, traitements,
ol en est-on?
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Ce dossier était attendu par de nombreux lecteurs.

Si la sclérose en plaques ne peut pas encore étre guérie, de nouveaux traitements semblent
prometteurs.

IIs visent a limiter la progression du handicap et a réduire, voire stopper, les poussées.

Ce dossier n’a pas la prétention de traiter tous les sujets concernant la Recherche.

Il tente, avant tout, de répondre aux questions que chacun se pose.

Un lexique explicatif de quelques termes médicaux est disponible a la fin de certains articles
afin d’en faciliter la lecture.

Les auteurs de ce dossier sont des médecins qui ont donné leur temps, leur énergie et
transmis la passion de leur métier.

Qu’ils soient remerciés particulierement pour leur disponibilité, leur souci constant
d’apporter des réponses claires aux personnes atteintes de SEP, malgré la surcharge de leur
travail quotidien.

Des témoignages, des réflexions viennent aussi apporter un autre éclairage sur les études
cliniques, les nouveaux traitements.

Auteurs anonymes ou non, merci d vous pour ces moments de vie, ces réflexions, ces
expériences partages.

Véronique DEBRY




TEXTE: DR BARTHOLOME, NEUROLOGUE
HOPITAL TIVOUI, LA LOUVIERE

La prise en charge des
symptomes de la SEP

Bien que beaucoup d’attention et de recherche soient consacrées aux traitements de fond de la sclérose
en plaques (SEP), seule la prise en charge des symptomes permet une amélioration de la qualité de vie

des patients.

Malheureusement, peu d’études ont spécifiquement étudié Ueffet des traitements des symptomes de
patients atteints de SEP. Pour Uessentiel, dans la SEP, les thérapeutiques sont utilisées pour leur effet
connu dans d’autres pathologies comme le diabéte ou les autres causes de lésions neurologiques.

Je me concentrerai ici sur la prise en charge de la fatigue, de la spasticité, des névralgies du trijumeau,
et des troubles urinaires, pour lesquels, quelques avancées ont été réalisées ces derniéres années ou pour
lesquels, certaines thérapeutiques sont insuffisamment utilisées ou connues.

La fatigue

Elle touche plus de 40 % des patients atteints de
SEP. L’intensité de la fatigue ressentie n’est pas
liée a I’age, a la durée de la maladie, au nombre
ou au volume des lésions du cerveau des patients
atteints ni méme a l'ampleur des déficits/
handicaps du patient. Bien siir, elle est aggravée
par la dépression et les troubles du sommeil
qu’il conviendra de traiter adéquatement
mais le plus souvent elle s’impose au patient
comme une chape de plomb inexorable. Il n’y
a malheureusement pas de traitement miracle.
L’amantadine (Amantan®, Mantadix® en
France) et le modafinil (Provigil®) peuvent
parfois aider, mais l'effet est limité & quelques
patients répondeurs et souvent s’estompe avec
le temps.

De longue date, la 4-amimopyridine (4-AP) a été
utilisée pour réduire la fatigue liée a la chaleur
ou a l'effort. La 4-AP agit en restaurant au moins
partiellement, la vitesse des signaux électriques
dans les fibres nerveuses qui ont perdu leur
myéline. Il en résulte des mouvements plus
souples, moins raides et moins fatigants. Son
usage est limité par les effets secondaires et le
faible taux de répondeurs. Le Fampyra®, un
nouveau médicament a base de 4-AP 4 libération
progressive, présente peu d’effets secondaires

et permet d’améliorer la vitesse de marche de
maniere impressionnante chez un tiers des
patients traités. Le Fampyra® est enregistré en
Europe mais pas encore remboursé en Belgique;
il peut étre obtenu auprés des neurologues
spécialisés en attendant le remboursement.

Pour tous les patients atteints de SEP présentant
delafatigue,le meilleur traitement reste I’activité
physique. Ce n’est pas I'approche la plus facile,
mais c’est la plus rentable & moyen et long
terme. La meilleure technique vise a augmenter
tres progressivement les efforts. Commencer
par des efforts légers et courts puis augmenter
progressivement l'intensité et surtout la durée
des exercices avec, comme objectif, 'endurance
et pas la puissance. Cela peut étre réalisé seul,
avec I'aide d’un kinésithérapeute ou d’un coach
sportif, a domicile ou en salle de sport.
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La spasticité

Il s’agit d’'un tonus anormalement élevé des
muscles suite a une ou des lésions du cerveau
ou de la moelle épiniere. Les muscles sont aussi
habituellement faibles mais la spasticité peut
apparaitre dans des muscles peu atteints en
apparence par la SEP. Il en résulte une raideur et
une maladresse des mouvements. Dans sa forme
la plus sévére, la spasticité induira un blocage
complet des mouvements et des crampes ou des
spasmes douloureux.

Si la kinésithérapie est le traitement de choix de
la spasticité, elle peut étre insuffisante pour la
controler. Différents traitements peuvent étre
tentés et, comme pour les douleurs, il convient
de prendre le temps d’essayer différents
traitements, différentes  combinaisons, a
différentes doses réparties adéquatement dans
la journée avant de se résigner. Les médicaments
utilisés sont le baclofen (Lioresal®), la tizanidine
(Sirdalud®), la gabapentine (Neurontin®) et les
benzodiazépines comme le Rivotril®,

Des injections de toxine botulinique A (Botox®,
Dysport®, ...) peuvent compléter le traitement
en agissant localement sur les muscles injectés.

4

)\

Enfin 'administration intrathécale, c’est-a-dire
autour de la moelle épiniére, de baclofen via une
pompe sous cutanée, peut nettement améliorer
la qualité de vie des patients atteints d'une
paralysie avec spasticité sévere des jambes;
cette technique maintenant bien contrélée
fait malheureusement encore peur et est sous-
utilisée.

Vient enfin le sujet mythique des dérivés
du cannabis. Différents extraits ont
été essayés mais c’est le Sativex® qui a
monopolisé Tattention des forums et des
médias ces dernieéres années. Le Sativex est
un mélange de deux extraits de cannabis, le
tetrahydrocannabinol (THC) et le cannabidiol
(CBD). Notre nouveau Ministre de la santé a
récemment débuté son mandat en annongant sa
disponibilité prochaine pour les patients atteints
de spasticité due a la SEP, résistante aux autres
traitements. L’efficacité du Sativex® est pourtant
limité, améliorant plus la sensation de mobilité
et Plimpression subjective de douleur que
réellement la spasticité. Il pourrait cependant
étre utile en complément des autres traitements.
Le Sativex® n’est pas dénué d’effets secondaires
et les risques de dépendance sont mal connus.
Le Sativex® a une aura d’autant plus positive,
que peu de gens en ont réellement pris; il risque
d’y avoir beaucoup de déception quand il sera
disponible, ce qui n’est pas encore le cas!

La névralgie du trijumeau

Le nerf trijumeau recueille les sensations de la
face. Il comporte trois branches pour les trois
régions de la face: le front, la joue et la machoire.
En cas de plaque a la sortie du nerf trijumeau
du cerveau, de violentes douleurs peuvent étre
ressenties dans une ou plusieurs de ces régions.
Elles sont souvent provoquées par un contact
avec une zone particuliére, dite zone gachette,
de la face. Il s’agit d’une des pires douleurs
rencontrées en médecine.

I n’'y a malheureusement pas de grande
nouveauté dans ce domaine. Comme pour la
spasticité et les autres douleurs rencontrées dans
la SEP, il convient de prendre le temps d’essayer
différents traitements, différentes combinaisons,
a différentes doses réparties adéquatement dans



la journée. Les traitements les plus efficaces
restent les antiépileptiques; citons en particulier
la carbamazépine (Tegretol®), la gabapentine
(Neurontin®) et la prégabaline (Lyrica®). Une
cure de Solumedrol® en intraveineux peut aussi
permettre de sortir des phases particuliérement
douloureuses.

En cas d’échec des médicaments, la destruction
physique du nerf trijumeau doit étre envisagée.
Comme le nerf ne sert qu’a ressentir, sa
destruction n’induit pas de paralysie de la face.
Diftérentes techniques existent, certaines non
invasives comme le Gamma-Knife. Des rayons
ionisants sont administrés par une multitude de
faisceaux se rencontrant en un seul point: le nerf
trijumeau concerné. L’accumulation des rayons
provoque la destruction du nerf sans avoir a
introduire le moindre instrument dans le crane.
Ici aussi, l'intervention par Gamma-Knife fait
peur et est sous-utilisée. La destruction du nerf
est pourtant parfois la seule maniére de soulager
le patient.

Les troubles urinaires

Le controle des urines est un phénoméne
complexe faisant intervenir des tiches
automatiques et des taches contr6lées par notre
cerveau.Ensituation de base, notre vessie accepte
l'arrivée progressive d’urine depuis nos reins en
se relachant et se dilatant progressivement. Le
sphincter qui sert de robinet a la sortie de notre
vessie se contracte d’autant plus que la pression
augmente dans la vessie lorsqu’elle se remplit.
Lorsque le remplissage atteint un certain niveau,
notre conscience est alertée. Nous disposons
alors d’un certain délai pour trouver un endroit
adéquat pour nous soulager. Lors de la miction,
notre sphincter, le robinet, s’ouvre et la vessie
se contracte pour expulser les urines jusqu’a sa
vidange compleéte.

La SEP peut provoquer des troubles a toutes
les étapes. Elle peut rendre la vessie irritable;
elle se contractera alors trop tot, avant d’étre
vraiment remplie. Inversement, la vessie peut
devenir peu tonique et incapable de se vider
correctement. Enfin, le sphincter peut s’ouvrir
trop tot ou se contracter, se fermer pendant les
mictions, alors qu’il devrait s’ouvrir. Comme

ces problemes ne sont pas spécifiques de la SEP
et assez communs chez les hommes a cause de
pathologies de la prostate ou chez les femmes
apres accouchement, de nombreux traitements
ont été développés pour soit ouvrir le sphincter,
l'aider a se fermer ou relacher la vessie. Ils
ne sont pas dénués d’effets secondaires mais
contribuent a améliorer la qualité de vie des
patients. La kinésithérapie uro-génitale (comme
le bio-feedback) peut aussi aider.

Plus récemment, deux nouvelles techniques ont
été développées:

- Les injections de toxine botulinique A (Botox®,
Dysport®,...) dans la vessie ou le sphincter pour
les aider a se relacher.

- La stimulation du nerf tibial ou des nerfs
sacrés. La stimulation de ces nerfs, soit via des
électrodes et un boitier externe (nerf tibial), soit
via des électrodes et un stimulateur implanté
(nerfs sacrés), permet de réduire ’hyperactivité
de la vessie et permet a cette derniére de
retrouver une meilleure fonctionnalité. Comme
pour la pompe a baclofen, le neurostimulateur
sacré peut étre testé pendant quelques jours
avant d’étre implanté définitivement, seulement
aux répondeurs. Ces techniques s’apparentent
aux neurostimulateurs utilisés pour contréler la
douleur.

Ces deux techniques nécessitent une mise au
point des troubles urinaires afin de bien définir
les troubles et d’appliquer la technique la plus
adéquate, en fonction des troubles présentés.
Elles peuvent grandement améliorer la qualité
de vie des patients résistants ou intolérants aux
autres traitements.

En conclusion, de plus en plus de traitements
existent pour soulager les symptomes de la SEP.
Aucun traitement n’est miraculeux a lui seul.
Certaines techniques plus invasives ne doivent
pas étre négligées car elles sont parfois la seule
possibilité de soulager les patients.

LA CLEF 27



témoignage

TEXTE: JUUETTE (PROPOS RECUEILLIS AUPRES DE LYDIA)

Mon ':rai_tement est une
reconnaissance

Je me réveille un matin d’avril 2014 et mon
corps semble endormi des jambes jusqu’au
niveau des seins. Des fourmillements... je
me suis certainement mal positionnée pour
dormir. Je passe la journée au travail, la
soirée arrive et rien ne change. Deux jours
passent et cela commence sérieusement a
m’inquiéter...

Mon médecin traitant est absent et je finis
par aller au service des urgences.

La, tout se précipite, je ne dois pas attendre.
Des premiers examens sont faits rapidement
et je suis orientée vers un neurologue qui
demande une ponction lombaire immédiate.
Verdict: myélite qui peut s’avérer étre les
prémices d’'une maladie chronique... le mot
“sclérose” est laché... et je pleure car pour moi
sclérose est synonyme de fauteuil roulant.

Depuis lors, je ressens toujours beaucoup de
fatigue et d’irascibilité. Ma vie est devenue
différente, je ne fais plus rien comme avant
el me questionne sans cesse sur l'avenir.

Aprés plusieurs mois d’aftente (mon premier
neurologue estimait que ma “myélite” ne
nécessitait pas de traitement particulier),
je viens de recevoir tout récemment l'accord
du médecin-conseil pour le remboursement
d’une injection journaliere, vivement
recommandée par mon neurologue actuel.
Cela va débuter dans les prochains jours et
j'espére que mon corps va accepter, lui qui
vient de me jouer un si vilain tour!

Fai accepté d’entreprendre ce traitement
avec une certaine délivrance. Ceci est pour
moi une reconnaissance de ma maladie car
aux yeux de certaines personnes de mon
entourage, je n’étais pas vraiment malade,
Jjuste fatiguée... Quand la maladie ne se voit
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pas, qu’elle n’impose aucune séquelle visible
et que l'on n’a pas de traitement, on est
bien souvent mal compris et mal considéré
(proches, médecin-conseil, employeur,...).

Je dis que ce traitement est une délivrance
mais j'ai peur aussi... peur de la douleur, des
effets secondaires, de 'incidence sur ma vie
quotidienne.

Aux yeux des autres, je n’étais, jusqu’ici, pas
vraiment malade et j'espére que le fait de
suivre un traitement va changer la perception
des gens. Rien ne se voit a 'extérieur, tout se
passe a lintérieur de moi et je dois vivre cela
avec une certaine solitude bien que je sois
entourée par les gens que j'aime...



TEXTE: PR VAN PESCH, NEUROLOGUE

La recherche en sclérose
en plaques en Belgique:

Etats des

leux en 2014-2015

La recherche en sclérose en plaques se poursuit activement en Belgique.
Cet article résume briévement les différentes thématiques des recherches en cours et donne un apergu
des travaux publiés récemment. Un lexique, en fin d'article, permet de mieux comprendre certains

termes médicaux (voir * et numéro, page suivante).

Génétique de la SEP

L’équipe des Prof. A. GORIS et B. DUBOIS
(KU Leuven), poursuit des travaux relatifs a la
génétique de la SEP. Le laboratoire a analysé
le génome*(1) de 6.950 patients atteints de
SEP, provenant de 9 pays et ainsi élucidé les
déterminants génétiques de la production
d’anticorps dans le liquide céphalo-rachidien.

Immunologie de la SEP

Des travaux sur l'immunologie de la SEP se
poursuivent a I'université de Hasselt.

L’équipe du Prof. V. SOMERS a caractérisé
un nouvel auto-antigéne®(2) potentiel, appelé
‘SPAG-16’.

Le laboratoire du Prof. N. HELLINGS a montré
que la molécule immunomodulatrice ‘LIF’
pourrait constituer un traitement prometteur
dans les affections auto-immunes, dont la SEP.

Grace au financement de la Fondation Charcot,
'unité de Neurochimie (Prof. C.SINDIC et V. VAN
PESCH, UCL) poursuit des travaux de recherche
clinique sur les mécanismes immunitaires liés
aux poussées de SEP et sur les effets induits par
la cortisone administrée pour le traitement de
ces poussées. Un travail est en cours concernant
les cytokines®(3) et le'GM-CSF’ qui pourrait étre
un facteur pathogénique*(4) crucial dans la SEP.

Physiopathologie de la SEP

Les travaux menés par le Prof. J. DE KEYSER
et M. D’HAESELEER (UZ Brussel) ont mis en
évidence que I'endothéline-1, produite par les
astrocytes™(5), est une molécule impliquée dans
I'hypoperfusion®(6) cérébrale présente chez les
patients atteints de SEP.

L’étude du rdle de l'endothéline-1 dans la
progression de la SEP fait I'objet d’un subside de
la Fondation Charcot.

Troubles cognitifs et SEP

Sur base de tests neuropsychologiques réalisés
sur une cohorte de 514 patients atteints de SEP,
les Prof G. NAGELS, M.B. D’HOOGHE et J. VAN
SCHEPENDOM (UZ Brussel et Centre National
de la SEP, Melsbroek) ont démontré qu’une des
fonctions cognitives atteinte dans la SEP était la
vitesse de traitement de I'information.

Les auteurs ont également pu montrer que ces
anomalies proviennent d’'une déconnexion
liée a la démyélinisation des tractus* (7) qui
connectent les hémisphéres du cerveau.
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Thérapie immunologique
expérimentale dans la sclérose en
plaques

Le laboratoire d’hématologie expérimentale
(Prof. Z. BERNEMAN et Dr. N. COOLS), de
I'université d’Anvers, travaille notamment
sur les cellules dendritiques*(8) dans la SEP et
cherche a développer une thérapie de la SEP
basée sur ces cellules, visant a restaurer la
tolérance immunitaire.

Un travail collaboratif entre cette équipe et
I'institut biomédical de 1'université de Hasselt
(Prof. P. STINISSEN et N. HELLINGS) a ét¢é publié
en 2014, montrant que les cellules dendritiques
(qui présentent les antigénes aux autres cellules)
dans le sang circulant de patients atteints de SEP
sont pro-inflammatoires.

Les travaux se poursuivent notamment sur les
mécanismes de migration de ces cellules vers
le systéme nerveux central, grace a un subside
remis par la Fondation Charcot.

Les Prof. R. BEYAERT et G. van LOO du centre
de recherche sur I'inflammation (VIB, Université
de Gand) ont montré que la mepazine, un
inhibiteur de la protéase MALT-1%(9) avait des
effets préventifs mais aussi curatifs dans un
modéle de SEP chez la souris.

Remyélinisation et approches
thérapeutiques régénératrices

Le laboratoire de transplantation cellulaire
expérimentale de l'université d’Anvers (Prof.
P. PONSAERT) poursuit les études sur modéle
animal de transplantation de cellules souches.
Les travaux de ce groupe ont notamment permis
d’élucider les réactions locales induites par les
cellules greffées.

L’équipe du Prof. HELLINGS a rapporté que
chez la souris, I'oncostatine M diminue la mort
neuronale et joue un rdle dans la réparation des
fibres nerveuses. Les travaux sur cette molécule
se poursuivent grice a un subside remis par la
Ligue Nationale Belge de la sclérose en plaques.

Etudes cliniques

Les résultats positifs d’études cliniques sur le
tériflunomide et le diméthylfumarate, auxquelles
ont participé plusieurs centres belges, ont été
publiés en 2014.

La Belgique reste, en effet, un pays
fortement impliqué dans les études cliniques
multicentriques internationales’(10).

Le registre “BELTRIMS”, piloté par le Groupe
Belge d’étude de la SEP (GBESP) a vu le jour en
2014.




Ce registre national a pour ambition de suivre
tous les patients initiant une thérapie de
nouvelle génération (Tysabri, Gilenya, Aubagio,
Lemtrada et Tecfidera), afin de recenser la
survenue d’éventuels effets secondaires et
Pévolution clinique & long terme des patients.

Une thérapie cellulaire par réinfusion de
lymphocytes autologues®(11) va étre testée en
2015 chez 18 patients SEP, recrutés dans trois
centres académiques belges (Université de Liége,
UCL et KU Leuven).

Cette thérapie est basée sur les travaux
immunologiques du Prof. J-M. SAINT-REMY
(KU Leuven).

Cette étude clinique constitue une premieére
étape vers un possible vaccin thérapeutique
pour la SEP.

LEXIQUE

*(1) Génome: ensemble du matériel génétique
d'un organisme.

*(2) Auto-antigéne: constituant normal de
lorganisme, auquel le systéme immunitaire va
s’attaquer en cas de maladie auto-immune.

*(3) Cytokines: protéines produites par les cellules
immunitaires, agissant comme des hormones,
ayant un role pro- ou anti-inflammatoire.

*(4) Facteur pathogénique: facteur a l'origine
d’une maladie.

*(5) Astrocyte: cellule du systéme nerveux.

*(6) Hypoperfusion: diminution du débit sanguin.
*(7) Tractus: faisceau de fibres nerveuses.

*(8) Cellule dendritique: cellule faisant partie du
systéme immunitaire.

*(9) Protéase: enzyme assurant la dégradation des
protéines.

En conclusion

Cet apercu montre la vigueur, la diversité et
la richesse de la production scientifique belge
avec des projets de recherche fondamentale,
translationnelle*(12) ou clinique dans le domaine
de la SEP.

Il faut pour cela, non seulement remercier les
organismes financant la recherche mais aussi les
patients pour leur participation active a nombre
de ces projets, visant a mieux comprendre et
ultimement vaincre cette maladie.

*(10) Multicentrique: se dit des études scientifiques
qui sont faites avec des volontaires en provenance
de centres médicaux différents. Permet ainsi de
réunir un nombre plus grand de patients, donc
d'obtenir des données médicales plus précises.

*(11) Lymphocyte autologue: type de globule
blanc (exercant une fonction immunitaire)
provenant de son propre organisme et administré
a soi.

“(12) Recherche translationnelle: domaine
relativement récent et grandissant qui facilite le
dialogue entre la recherche fondamentale ot les
scientifiques étudient les maladies “en laboratoire”
et la recherche clinique qui, elle, se situe davantage
“au chevet du patient”.
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PROGRAMME DE RECHERCHE?

“Entrer dans des essais cliniques, c'est une lueur d'espoir.”

X Leila

“Je pense que si aucun traitement ne peut m'étre efficace, je prendrais le risque de faire partie d'un 5
programme de recherche! Je n’aurai rien a perdre, que du contraire. A
La recherche est bien drillée pour vous aider, vous écouter et vous soutenir, je pense. '
Par ailleurs, pour mon oncle touché par une SEP dans les années 50, sa femme a accepté les derniers

traitements proposés par son médecin traitant, traitements qui venaient de sortir, sans beaucoup de L
grandes preuves. Qui sait... alors on le lui proposait et ¢a lui donnait tout l'espoir du monde! f\ e
Je pense que celui qui ne prend pas le risque, risque dosé par des hommes de science, laisse passer L—ii:a
une chance!’ Gt
- e

Bernadette R




TEXTE: PR SINDIC, NEUROLOGUE

Quelle est la place des

nouveaux méd

dans le traitement de la sclérose en plaques ?

De maniére un peu arbitraire, on distingue
dans les traitements de fond de la sclérose en
plaques une premiére ligne de médicaments
immunomodulateurs et en cas d’échec de cette
premiére ligne ou en cas de maladie d’emblée
tres agressive, une seconde ligne de traitements
plus puissants et plus efficaces. Ces médicaments
de seconde ligne ont cependant des effets
secondaires potentiellement plus importants et
nécessitent un suivi beaucoup plus rigoureux,
avec prises de sang réguliéres et IRM cérébrales
répétées.

Jusqu’a présent, le traitement de premiére ligne
était administré uniquement par injection soit
sous-cutanée, soit intramusculaire. Il s’agit des
différents interférons (Avonex®, Bétaféron®,
Extavia®, Rebif®) ou de I'acétate de glatiramére
(Copaxone®). Depuis le ler octobre 2014, un
nouveau traitement de premiére ligne par voie
orale estremboursé enBelgique:le Tériflunomide
commercialisé sous le nom d’Aubagio®.

Les médicaments de seconde ligne étaient au
nombre de 2, soit le Natalizumab (Tysabri®)
qui s’administre par voie intraveineuse en cure
mensuelle, soit le Fingolimod (Gilenya®), un
comprimé quotidien par voie orale. Depuis le
ler janvier 2015, un 3¢ produit de seconde ligne
est remboursé en Belgique, 1’Alemtuzumab
(Lemtrada®), qui s’administre par voie
intraveineuse, 5 jours de suite en début de
traitement, 3 jours de suite un an aprés la
premiére cure de 5 jours.

Enfin, il existe un autre médicament par voie
orale actuellement soumis a la commission de
remboursement du médicament de 'INAMI, le
dyméthylfumarate ou BG12 (Tecfidera®), qui
s’administre sous forme de 2 comprimés par
jour. Il a été recommandé en premiére ligne par

I'agence européenne du médicament mais la
majorité des experts internationaux considére
qu’il a une efficacité intermédiaire entre les
médicaments actuels de premiére et de deuxieme
ligne.

Pour étre complet, il faut aussi indiquer que le
dossier d’un interféron “retard” (Plegridy®) est
actuellement soumis a 'PINAMI; ce produit a une
efficacité comparable aux interférons actuels,
mais ne nécessite qu'une seule injection sous-
cutanée toutes les 2 semaines.

Le choix entre tous ces médicaments doit
tenir compte du rapport entre lefficacité de
chacun d’entre eux chez un patient donné et
leurs effets secondaires a court et a long terme.
Un autre élément important a considérer est
l'altération de la qualité de vie induite par ces
médicaments, ainsi que le souhait ou non, de
débuter prochainement une grossesse. Il s’agit
donc d’une décision individualisée a prendre
apres une discussion de consensus avec son
neurologue.

Les avantages des anciens médicaments de
premiére ligne sont leur absence de toxicité a
long terme méme apres 20 ou 25 ans d’utilisation.
Leur efficacité est cependant insuffisante chez
une majorité de patients. Des poussées peuvent
toujours survenir ainsi que de nouvelles lésions
en résonance magnétique. On peut admettre la
survenue d’une poussée tous les 5 ans chez les
trés bons répondeurs et l'apparition d’une ou
deux lésions millimétriques par an en imagerie
cérébrale. On obtient donc difficilement une
“tolérance zéro” avec les médicaments actuels
de premiére ligne. Le Tériflunomide (Aubagio
®) a la méme efficacité globale mais n’induit
évidemment pas de lésions cutanées ni de
blocages psychologiques a réaliser des injections

caments oraux
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répétées qui peuvent a la longue altérer
fortement la peau. Par contre, Aubagio® est
strictement contre-indiqué en cas de grossesse
et doit préférablement étre éliminé grace a
'utilisation d’'un autre médicament pendant
11 jours avant d’envisager d’étre enceinte.
I peut aussi tres rarement provoquer une
hépatite médicamenteuse réversible durant les
6 premiers mois de traitement, ce qui exige des
prises de sang réguliéres durant cette période.
On a de bonnes raisons de penser que les risques
a moyen et a long terme avec ce produit sont
minimes, car une molécule trés similaire est
utilisée depuis de nombreuses années par les
rhumatologues dans la polyarthrite rhumatoide.
Le Gilenya®, qui est un médicament de 2e
ligne, doit étre pris la premiere fois en clinique
étant donné la possibilité d’un ralentissement
important de la fréquence cardiaque. Il induit
une nette diminution des lymphocytes dans le
sang, ce qui nécessite des examens sanguins
réguliers pour controdler cette réduction. Celle-
ci ne doit pas en effet étre excessive et inférieure
a 200 lymphocytes/pL. I n’est disponible
actuellement qu’en pharmacie d’hépital.

Le Tecfidera® est relativement bien supporté,
ses effets secondaires étant surtout gastro-
intestinaux (nausées, douleurs abdominales,
digestion ralentie...) et vasomoteurs (bouffées
de chaleur) en début de traitement. Il ne
nécessite pas de prises de sang tres fréquentes
durant le suivi thérapeutique. Il pourrait
induire une meilleure “tolérance zéro” que les
actuels médicaments de premiere ligne et ainsi

retarder la nécessité d’utiliser des médicaments
de 2e¢ ligne. Nous manquons d’'un recul de
nombreuses années pour connaitre d’éventuels
effets secondaires rares et tardifs.

En conclusion, les personnes qui sont bien
stabilisées avec leur traitement de premiére
ligne actuel et qui supportent bien les injections
sous-cutanées ou intramusculaires peuvent
parfaitement continuer la méme médication.
Celles dont les réactions cutanées sont
extrémement importantes ou dont les réactions
générales sont invalidantes (céphalée, syndrome
grippal, fatigue excessive) peuvent bénéficier
d’un changement de traitement vers des produits
a prendre par voie orale. Les personnes dont le
traitement de premicére ligne s’avére insuffisant
doivent changer de traitement vers une 2¢ ligne
ou vers le Tecfidera® quand il sera disponible.
Les nouveaux patients pourraient étre traités
d’emblée par les médicaments par voie orale.
L’introduction d’un interféron retard pourra
améliorer la qualité de vie et le confort global
du traitement. La Copaxone® pourrait aussi
étre prochainement administrée a raison de 3
injections par semaine avec une dose double
(40 mg) de celle actuellement utilisée (20 mg) en
injections quotidiennes.

En définitive, de nombreux changements

thérapeutiques se profilent dans le domaine de
la sclérose en plaques mais malheureusement
essentiellement pour les formes a rechutes, et
pas encore pour les formes progressives. Pour
ces derniéres, on attend les résultats des essais
cliniques en cours.




Fai déja fait partie de deux études par
le passé. Les deux (lI'une concernant un
médicament, I'autre les problémes cognitifs)
m’avaient, bien entendu, été proposées par
ma neurologue.

Cette fois-ci, ce fut différent.

Fai, depuis de longs mois, exprimé mon “ras-
le-bol” des injections tous les deux jours.
Fai dit a mon médecin que si un nouveau
médicament oral était a ’étude - ou sur le
marché — je désirais l’essayer.

A chaque consultation, il me répondait
invariablement qu’il fallait attendre,
que je n’étais pas dans les critéres, que le
médicament auquel il pensait n’était pas
encore commercialisé, qu’il n’y avait pas
d’études correspondant a mon profil...

Petit a petit, j'ai commencé a espacer mes
injections parce que je ne savais plus ou
me piquer (j'en étais a ma 15éme année
d’injections tout de méme!): indurations,
rougeurs, douleurs et toujours des maux de
téte, douleurs articulaires (pas a chaque fois,
mais régulierement tout de méme).

Jusqu’au jour o1, oh miracle, sans que je
ne m’y attende, ma neurologue me propose
d’entrer dans une étude et de commencer
un traitement oral! Bonheur absolu, j’ai
fété le début de cette nouvelle aventure au
champagne, lors d’une réunion familiale!
F’avais besoin de féter ¢ca en grande pompe!

Je connaissais les risques et effets
secondaires possibles, bien siir, mais j étais
persuadée que mon corps était tellement
content du changement que tout se passerait
bien.

témoignage

TEXTE: ALINE

Vive
la recherche!

La premiere gélule m’a transformée en
homard, j’ai eu peur de mon reflet dans le
miroir!

Les semaines qui ont suivi ont été un peu
pénibles: fatigue, bouffées de chaleur,
démangeaisons, briilures, encore bouffées de
chaleur, bouffées congestionnantes, encore
et encore... jours et nuits..,

Jai commencé a douter: je savais que je
pouvais sans probléme revenir a mon ancien
traitement. 'y pensais un peu plus chaque
Jjour... méme plusieurs fois par jour... je ne
pensais plus qu’a ¢a!

Jai pris la décision d’arréter aprés une
journée particuliérement éprouvante. Je ne
voulais pas décider seule bien siir, je voulais
en parler avec ma neurologue d’abord, j’ai
donc attendu le rendez-vous prévu chez elle,
quelques jours plus tard.

A partir de ce jour-la (le jour de la décision),
plus aucun effet désagréable n’est survenu:
adieu les bouffées en tous genres, chatouillis,
briilures et autres!

Je suis donc arrivée a ma consultation... en
racontant foute mon histoire et j'ai bien
entendu recu le conseil de continuer mes
gélules. Mon corps était ravi, ma téte aussi.
Vive la recherche!

Racontant cet épisode a ma psy, celle-ci
m’a dit en souriant: “c’est psychique. Vous
avez décidé de prendre le contréle de votre
traitement et a partir de ce moment-la, votre
corps s’est soumis a votre décision.”

Quoi qu’il en soit, vive la recherche!
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CHIEF EXECUTIVE MS INTERNATIONAL FEDERATION

: TRADUCTION PARTIELLE EFFECTUEE SUR BASE DU TEXTE DE PEER BANEKE, g 3
TEXTE: TRADUC TIE m Smternaglonal
federation

La Fédération Internationale

des SOocCIétés

de Scléerose en Plaques et la Recherche

Photographie de la MSIF

La Fédération Internationale des Sociétés
de Sclérose en Plaques (Multiple Sclerosis
International Federation - MSIF) est un
organisme créé en 1967 et fédérant les activités
des sociétés nationales de SEP a travers le
monde.

La MSIF a également pour mission de favoriser
la coopération entre les différentes sociétés
nationales, la communauté internationale
des chercheurs et les autres acteurs clés de
la sclérose en plaques pour permetire une
meilleure compréhension et une meilleure prise
en charge de la maladie.

Le programme de recherche est guidé par un
conseil médical et scientifique international de
plus de 90 experts en SEP.

La Fédération internationale de la sclérose en
plaques publie la revue MS in focus deux fois par
an.

Cette revue dispose d'un comité de rédaction
interculturel international, elle est rédigée
dans un langage accessible et 'abonnement est
gratuit. La revue MS in focus est a la disposition
de toutes les personnes atteintes de SEP dans le
monde entier.

Un sondage qui en dit long

Un sondage a été réalisé auprés des personnes
atteintes de SEP afin de savoir ce que laFédération
devrait faire au cours de I’année 2015.

Quelle serait sa premiére résolution pour
celte année ?

« 26% des personnes aimeraient que le monde
entier se mobilise pour soutenir le mieux
possible, la Recherche sur la SEP.
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...............................................................

Les priotités de la MSIF sont de:

- Soutenir des initiatives de recherche au
niveau international;

- Favoriser le développement de nouvelles
sociétés nationales de sclérose en plagues;

- Encourager l'échange d'information entre les
différentes socCi€tés;

- Deéfendre les intéréts des patients atteints de
SEP;

- Favoriser la collecte de fonds au profit de la
MSIF et de ses associations membres.

...............................................................

« 22% estiment qu’il faut aider les personnes
souffrant de SEP a participer aux solutions
concernant la maladie.

+ 20% souhaitent que la Fédération tende la main
a d’autres pays ou les personnes atteintes de SEP
ont peu ou pas de soutien.

+ 9% ont dit que la Fédération devrait avoir
plus de moyens financiers pour agir, afin de
combattre la SEP dans le monde.

« 2% demandent que soient organisés plus de
séminaires interactifs sur Internet.

Une personne a mentionné la résolution
suivante: faire un trek jusqu’au camp de base au
mont Everest, malgré la SEP.

Fantastique!

Si votre défi est de grimper les escaliers ou
une montagne, nous avons finalement tous
notre propre ‘Everest’.

Quel que soit votre défi de cette année, vous
ne le faites pas seul.



PROGRAMME DE RECHERCHE?

“Yai renoncé a participer parce qu’il fallait que j’accepte plus d’examens et de
consultations.”

‘ Samuel

“Les études sont initiées dans les centres spécialisés. Souvent, les gens rechignent a se faire soigner
dans de tels centres, car ils ne souhaitent pas étre pris en charge par des assistants, qu’ils voient
avant tout comme des étudiants, des débutants.

Pour moi, c’est une légende qui a la vie tenace. Si j'ai été vu en premier lieu, d la consultation, par
un assistant, mon cas a été ensuite discuté en staff multidisciplinaire.”

Roland LS :

“Faire partie d'une recherche en médecine alternative qui aborde le patient de maniére douce
(remédes non agressifs) et holistique, oui.

En médecine classique (qui découpe le patient en morceaux), non! Il manque trés souvent une
dimension humaine dans ce cas, le patient n'est plus qu'un cobaye. De plus, derriére la recherche
se trouve souvent l'industrie pharmaceutique, les enjeux financiers débouchant parfois sur des
dérapages, je préférerais m'abstenir.”

Fabienne




TEXTE: LIGUE NATIONALE BELGE DE LA SEP

Fonds Charcot

239.000¢€ pour soutenir de nouvelles pistes

dans la recherche en sclérose en plaques en 2014

Alors que l'on se plaint souvent du manque de subsides accordés a la recherche scientifique en Belgique,
chaque année, une initiative privée porteuse d'espoir mérite d'étre soulignée. La Fondation Charcot pour
la recherche en sclérose en plagues, avec la participation de la Ligue Nationale Belge de la Sclérose en
Plaques, attribue en effet 239.000 € a des chercheurs belges pour des projets de recherche explorant
de nouvelles pistes, particulierement dans le domaine de l'immunologie.

Un peu d'histoire

Ce n’est pas par hasard si la Fondation Charcot
(créée par feu le Dr Richard GONSETTE) a été
mise en place a la fin des années quatre-vingt.

Cette décennie fut, en effet, un tournant majeur
dans la recherche du traitement de la sclérose
en plaques (SEP). Pour la premiere fois dans
Ihistoire de cette maladie, des traitements
“modulant” le systéme immunitaire et bien
tolérés paraissaient diminuer la fréquence
des poussées. Ces progrés encourageants,
justifiaient une intensification de la recherche
en SEP dans notre pays, d’autant plus que les
chercheurs belges furent parmi les premiers a
s’intéresser a cette maladie dont les causes et a
fortiori le traitement, constituaient jusqu’alors
un défi apparemment insurmontable.

Souvent invalidante, la sclérose en plaques
est encore incurable. Le premier médicament
reconnu comme traitemenl de celle maladie
a été commercialisé en 1993. Depuis 2006, des
nouvelles molécules ont été approuvées pour
les formes a poussées et rémissions. C’est un
progrés, mais ce n'est qu'une étape dans la
recherche d’un traitement agissant sur la phase
dégénérative de la maladie.

Depuis 26 ans, la Fondation Charcot a déja
soutenu la recherche en sclérose en plaques
pour plus de 5,3 millions d’euros et donne ainsi
la chance a des chercheurs belges de mettre en
place des projets de recherche innovants.
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En 2014, la Fondation Charcot a soutenu cing
projets de recherche, particuliérement dans le
domaine de 'immunologie, pour un montant de
197.000 €.

Depuis 2013, la Ligue Nationale Belge de la
Sclérose en Plaques met également a disposition
du Fonds Charcot un subside permettant de
financer un sixiéme projet. En 2014, ce subside
s’élevait a un montant de 42.000 €.

C’est donc un budget global de 239.000 € qui a
été remis officiellement a des chercheurs belges
en 2014.




Les lauréats du Fonds Charcot 2014

Subsides remis par la Fondation Charcot :

- Prof. Dr. Geert van LOO (VIB/Universiteit Gent):
52,000 €
Prof. Dr. Jacques DE KEYSER (Universitair
Ziekenhuis Brussel): 50.000 €/2 ans
Dr. Pierrette SEELDRAYERS  (Groupe Belge
d'Etude de la SEP asbl): 15.000 € /2 ans
Dr. Vincent van PESCH (Cliniques Universitaires
Saint-Lue), Dr. Catherine UYTTENHOVE, Prof.
Thomas MICHIELS, Prof. Jacques VAN SNICK
(Institute of Cellular Pathology, MIPA Unit, U.C.L):
45.000.€
Prof. Dr. Zwi BERNEMAN (Universiteit
Antwerpen), Dr. Nathalie COOLS (Universiteit
Antwerpen): 35.000€

Subside remis par la Ligue Nationale Belge de Ia
Sclérose en Plaques:

Prof. Dr. Nielss HELLINGS - Dr. Helena SLAETS
(Universiteit Hasselt): 42.000 €/2 ans: Comment
Loncostatine M contribue a guérir les lésions
sclérotiques (étude détaillée ci-dessous).

Comment 'oncostatine M contribue a guérir les
lésions sclérotiques.

La sclérose en plaques (SEP) est une maladie montré que l'oncostatine M, une protéine
inflammatoire chronique du cerveau et de la fabriquée en cas d'endommagement des nerfs,
moelle épiniére. Le systéme immunitaire des peut jouer un réle important dans ce processus.

malades attaque la gaine isolante des fibres Notre étude explique les mécanismes précis
nerveuses et forment des cicatrices qui sont qui régissent une telle guérison: a partir de
a la base des lésions de la SEP. Comme la plusieurs modéles d'endommagement nerveux,
pharmacopée actuelle permet seulement de poug décrivons la maniére dont l'oncostatine
freiner les poussées de la maladie, celles-ci pf contribue a guérir les lésions. Notre étude,
entrainent chez les patients une détérioration et qui met en évidence les processus cellulaires et
une invalidité croissantes. C'est particulierement  1,q]éculaires concernés, pourrait contribuer au
le cas pour ceux qui souffrent de SEP progressive développement de thérapies nouvelles pour le
et qui réagissent peu aux médicaments existants.  {raitement de la SEP progressive.

Ces personnes ont besoin de traitements qui

améliorent les lésions. Nos recherches ont
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PROGRAMME DE RECHERCHE?

“C’était trop difficile pour moi au quotidien. T ai éprouvé des effets
5= secondaires trop importants. J'ai dii arréter en cours de route. La sécurité du
patient doit rester a 'avant-plan.”

Thierry, 56 ans

“Oui, sans hésiter.

Ce programme pourrait non seulement m’aider en tant que personne malade mais aussi servir
de base a la recherche médicale.

Il serait susceptible de contribuer a I’évolution de pratiques médicales innovantes pour
I’ensemble de la société.”

Ludmila, 57 ans

“Participer a une étude reste une décision personnelle. Le médecin ne peut pas la prendre pour g
moi. C'est important de se sentir respecté dans ce choix et ne pas se sentir "obligé". 2
Jaimerais bien connaitre les résultats de l'étude a laquelle j'ai participé mais cela prend
beaucoup de temps avant qu'ils ne soient publiés. Entre temps, il y a tellement de choses qui se
sont passées qu'on oublie!”

Franck, 35 ans




francophones

En France, sur le plan fondamental, la recherche
progresse et vise, en particulier, a mieux
comprendre les modalités qui pourraient étre
mises en oceuvre pour protéger le systéme
nerveux au cours de la maladie.

De nombreux progres ont également été réalisés
dans la prise en charge globale de la maladie:

» Nouvelles modalités de traitements des poussées,
» Choix plus large de traitements de fond,

« Organisation différente des soins, etc.

Au-dela desnouveaux traitements commercialisés
ces derniéres années, on recense plus d'une
cinquantaine d'essais thérapeutiques en cours.

En Suisse:

Fort heureusement, la recherche médicale sur la
sclérose en plaques est en pleine effervescence.
Elle se concentre sur la neuro-immunologie. Ce
domaine de recherche étudie les interactions
entre le systéme immunitaire et le systéme
nerveux. A ce jour, aucune réponse n’a encore
été apportée a la question de savoir si le systéme
immunitaire est principalement activé de facon
“erronée” au début de la maladie ou de maniére
progressive (en conséquence d'une lésion
inconnue).

A partir de 2015, la société suisse de la sclérose
en plaques soutiendra, par ailleurs, de plus en
plus de projets de recherches pluridisciplinaires.
Elle ouvrira la porte a4 des demandes de projets,
issus d’autres disciplines de la recherche, axés
sur la sclérose en plaques.

Seule une étude de la maladie sous différents
angles, associée a une collaboration
interdisciplinaire efficace, permettra peut-étre
un jour de trouver un médicament contre la SEP.

TEXTE: KARINE ET VERONIQUE

La recherche en pays

Hors Europe et pour rester dans des publications
francophones, le Canada, par exemple, présente
ses différents programmes de recherches ces
deux derniéres années:

En 2013 (axes de la recherche):

- Evaluer des traitements actuels
nouveaux médicaments contre la SEP;

- Elaborer des méthodes plus précises que
celles qui sont actuellement employées pour
détecter les signes de SEP dans le systéme
nerveux central, poser un diagnostic définitif
de SEP et suivre I’évolution de la maladie au
fil du temps;

- Tester les traitements actuels a l'aide de
modeles animaux et cellulaires reproduisant
des caractéristiques de la SEP.

et de

En 2014:

- Causes et facteurs de risques;

- Progression et traitements;

- Dégénérescence et régénération neuronales:
comprendre le processus de détériorisation
de la myéline et mise au point de traitements
visant a prévenir ces processus;

- Stratégies visant a réparer la myéline.
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TEXTE: DR RIHOUX

10 questions pour mieux

comprendre (a St

01

ON SUPPOSE QUE CERTAINS VIRUS
PUISSENT JOUER UN ROLE DANS
L'INITIATION ET L'EVOLUTION DE LA
SEP. QU'EN EST-IL?

Certains virus (et méme certaines bactéries) sont
soupgonnés de jouer un réle dans le déclenchement de la

SEP. 1l s’agit la d’une hypothése plausible. Bien d’autres

facteurs

environnementaux pourraient également

favoriser le déclenchement de la maladie. C'est la raison
pour laquelle on dit de la SEP qu'elle a une origine
multifactorielle. 11 reste maintenant a déterminer de
maniére précise quels facteurs (ou quelles combinaisons
de facteurs) sont impliqués de maniere significative.
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ET LES VACCINS? ONT-ILS UNE
INFLUENCE?

SONT-ILS TOTALEMENT INOFFENSIFS?

On n’empéchera jamais une personne qui a fait sa
premiére poussée de SEP peu de temps apres une
vaccination de penser que c’est la vaccination qui
a déclenché cette poussée, méme si des milliers de
personnes ont recu ce méme vaccin sans pour autant
faire la moindre poussée.

Cela dit, une vaccination est un moyen de stimuler
le systéme immunitaire et si une personne présente,
sans le savoir, une anomalie de réponse de ce systeme
susceptible de favoriser un phénomeéne d’auto-
immunité, on ne peut écarter avec certitude I’hypothese
qu'un vaccin pourrait jouer, chez cette personne, un
role de chiquenaude dans le développement d'une SEP.

-J

P

| LES CELLULES |
SOUCHES

| SONT-ELLES |
REELLEMENT DES

| VOIES D'AVENIR? |

Les cellules souches constituent

| certainement une cible intéressante |
quand on envisage de nouveaux

| traitements de la SEP et plus |

| précisément quand on évoque la |
réparation des lésions tissulaires

| causées par la maladie. |

| Deux pistes essentielles sont |
explorées: soit [lutilisation de

| cellules souches cultivées in |
vitro et administrées ensuite aux

I patients, soit la stimulation des |

| cellules souches déja présentes |
chez les patients par des molécules

| adéquates. Tout le probléme est |
de savoir quand des traitements

| visant des cellules souches seront |
réellement disponibles sur le |

marché des médicaments.
L



ON PARLE BEAUCOUP DE
REMYELINISATION,
EST-CE UNE VOIE
PROMETTEUSE?

La remyélinisation est un processus
naturel qui se produit chez tout patient

qui se remet d’une poussée de SEP. Le
phénomene naturel est variable d’un
patient a l'autre. Il est tout a fait normal
de penser qu'on pourra un jour favoriser
pareil processus de réparation par des
molécules spécifiques déja a 'étude dans
certains laboratoires.

| EST-CE VRAI QU'UN
BIOMARQUEUR, POUR

| LES PERSONNES

| ATTEINTES DE SEP

PRIMAIRE PROGRESSIVE, PERMETTRAIT
| DE CIBLER LES "BONS CANDIDATS" AU
TRAITEMENT IMMUNO-MODULATEUR?

On sait qu'il existe différentes
| formes de SEP et que ces différentes
formes découlent de mécanismes
I physiopathologiques différents. Il va
| de soi que ces affections différentes
nécessiteront des traitements différents.
| A cet égard, le fait de disposer de
biomarqueurs spécifiques des différentes
| formes de SEP faciliterait effectivement le
I choix du traitement le meilleur et le plus
adapté pour chaque patient.

LA VITAMINE D JOUE-T-ELLE
UN ROLE DANS LA SURVENUE
DE LA SEP ET SON
FVOLUTION?

“ 05

On a pensé pouvoir attribuer a la vitamine D un role
protecteur vis-a-vis de la SEP. 1l existait, en effet, une |
série de présomplions favorables en faveur de cette
hypotheése. Il convient cependant de reconnaitre que |
cet effet protecteur de la vitamine D n’est pas encore
formellement établi. |

PUISQUE LA SEP EST UNE |
MALADIE AUTO-IMMUNE,

SERAIT-IL POSSIBLE DE |
REPROGRAMMER LE

SYSTEME IMMUNITAIRE D'UNE PERSONNE l
ATTEINTE DE SEP? [

Lareprogrammation du systéme immunitaire est une
approche thérapeutique évoquée depuis déja bien des |
années. La découverte de l'existence de lymphocytes |
T appelés régulateurs a confirmé l'intérét de cette
approche pour une série de maladies liées & un |
dysfonctionnement du systéme immunitaire. 1l est
tout a fait logique et raisonnable d’espérer pouvoir |
disposer bient6t de molécules capables de moduler |
activité de ces lymphocytes.
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QUE SE PASSE-T-IL
S| ON ARRETE SON
TRAITEMENT PARCE
QUE L'ON EST
ENCEINTE?

Le fait d’arréter le traitement
habituel pour raison de grossesse ne
représente pas un danger réel pour
une patiente. On sait, en effet, que
la grossesse exerce un effet favorable
sur 1’évolution de la SEP. Cet effet
favorable, d’origine hormonale
probable, protége donc la patiente
comme le ferait un traitement.
Apres la grossesse, on sait aussi
qu’il existe un risque d’exacerbation
de la maladie. Cela signifie qu’il
faudra veiller a ne pas attendre trop
longtemps avant de reprendre le
traitement antérieur.

09

Cette hypothese a été réecemment
évoquée mais elle n'est pas encore
formellement établie. Tout ce qu'on
pourrait dire a ce propos, est qu’il est
recommandé d’utiliser ce condiment
de maniére raisonnable et ceci est
valable pour tout condiment que ce
soit, et pour tout étre humain quel
qu’il soit, malade ou en bonne santé.

EST-CE QUE LE
SEL JOUERAIT UN
ROLE?

1

|
I

EST CE QUE LE FAIT D'ARRETER |
PONCTUELLEMENT UN TRAITEMENT
NOVATEUR POURRAIT INFLUENCER |
L'EVOLUTION DE LA MALADIE?

10

La réponse d'une personne atteinte de SEP a un

| traitement peut éire trés variable: le traitement peut |

| s’avérer trés efficace, ou moyennement efficace, ou |
peu efficace, ou méme pas efficace du tout. Aussi,

| lorsqu'un patient répond favorablement a son |
traitement, on en est trés heureux et on n’a aucune

| envie darréter ce traitement, ou d’en changer. !

| Arréter un traitement efficace fait toujours courir le |
risque de voir la maladie se réactiver.

| Le méme probléme peut se poser quand un patient |
qui recoit un traitement par injection souhaite |

i recevoir un traitement nouveau administré par la

| bouche. Le médecin aura toujours une réticence a |
arréter 'ancien traitement efficace. Le probleme, par

| contre, est tout a fait différent si le traitement par l

| injection produit des effets secondaires importants |
aux endroits d’injection.

L — =
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témoignage

TEXTE: DANIEL VAN DEUN

articipation a une

étude sur la marche

En date du mois d'octobre 2013, suite a une
visite médicale au service neurologique
de St-Luc, je me suis vu proposer de faire
partie d'une étude. Cette étude a duré enire
quatre et cing mois el consistail a tester
un médicament qui aurait un effet “retard”
favorisant la marche plus longtemps sur la
Journée.

Ce médicament est déja commercialisé au
Etats-Unis et au Canada (d'aprés les dires
du neurologue).

Dans un premier temps, le neurologue
m’a remis une série de documents a lire
attentivement. 5i j'étais d'accord pour suivre
l'étude, je n’avais plus qu’a les signer.

Fai d’abord été trés hésitant. Fin novembre
2013, jlaidéecidé d'en parler avec mon médecin
traitant. Il a lu les différents documents et,
quelques jours plus tard, il m'a confirmé que
I'é¢tude était sans risque el pouvaitl apporier
un plus @ ma condition de vie.

Jai donc pris contact avec le service
neurologique de St-Luc en leur signifiant que
J étais favorable pour participer a l'étude. Le
rendez-vous était fixé.

Fin février 2014 arrive. Le neurologue
m’explique les différentes étapes de I'étude.
S'en est suivie la prise du “médicament”
un mois plus tard, puis retour & St-Luc
pour discussion avec le neurologue et deux
examens sans douleurs avec une équipe a
I’écoute: potentiels évoqués et atelier de la
marche.

Jai ainsi recu une boite de médicaments. Ni
le neurologue ni moi ne savions s’il s agissait
du contenu placebo, du médicament neutre
ou du médicament en question.

Aprés un mois de prise du “traitement”, je
passe les examens qui se font quatre fois
sur le temps de 'étude. Tests essentiels pour
vérifier si je réagis positivement ou non.

Au départ, beaucoup de questions ne
trouvaient pas de réponses sur le fait de
participer a cette étude, aux dangers, aux
risques, aux résultars,... Je pense gue mon
médecin traitant a été de bon conseil.
Aujourd’hui, U'éiude est terminée et je ne
regrette pas d'y avoir participé. D'aprés
le neurologue, j'ai réagi positivemeni

au médicament. Ayant résisté a l'étude
Jjusqu'a la fin, je me suis méme vu offrir les
‘médicaments” gratuitement.




PROGRAMME DE RECHERCHE?

“Oui, j'accepterais car il faut faire avancer la science.”
P, 55 ans

“Yai déja fait partie d'une recherche et j'ai demandé de quitter l'essai. Javais
l'impression d'étre devenu un animal de laboratoire! Trop d'examens, trop de

questions, changement de médecins... plus jamais!”
M, 46 ans

“Oui, bien siir que j'accepterais. Je me sentirais méme privilégiée de pouvoir y participer.
Jaccepterais a la fois pour moi et pour la société. Je bénéficierais des traitements les plus
avancés, qui ne sont pas encore disponibles sur le marché et permettrais de faire avancer
la recherche, pour découvrir un traitement qui guérit ou qui atténue les symptomes ou
encore qui réduit I'évolution de la maladie.

Il y a certainement des risques mais je crois que les bénéfices sont plus importants.” 3
S, 52 ans Wi




La S

TEXTE: DR LYSANDROPOULOS, NEUROLOGUE, SPECIALSTE SEP
HOPITAL ERASME

=P primaire progressive

SEP-PPJ: énigme et challenge

Le mot clé qui caractérise la SEP est la poussée:
le ou les symptomes neurologiques s’installent
rapidement sur un-deux jours et puis disparaissent
progressivement dans les semaines a venir en
laissant parfois des séquelles. Ce type de SEP est
la SEP récurrente-rémittente (SEP-RR).

Cependant, il est peu connu que chez 5 a 10% des
patients atteints de SEP, il n’y a jamais de poussée.
La maladie commence d’emblée par des difficultés
neurologiques qui s’installent insidieusement sur
plusieurs mois et le patient ne va pas récupérer.
Son état neurologique s’aggrave dans le temps
avec une vitesse variable. C’est la SEP primaire
progressive (SEP-PP).

Contrairement a la SEP-RR, la SEP-PP touche
aussi fréquemment les hommes que les femmes
et I'age de la premiere manifestation est souvent
plus élevé que dans le cas de la SEP-RR. Le début
de la maladie est souvent caractérisé par une
difficulté progressive a la marche avec ou sans
troubles urinaires, une faiblesse des jambes ou
un probleme de coordination et de I’équilibre.

Le diagnostic de la SEP-PP est parfois plus
difficile que de la SEP-RR, puisque on ne peut
s'appuyer sur I’élément classique de la maladie,
qu'est la poussée. Si le médecin ne suspecte pas
la SEP et ne fait pas d’IRM, il peut louper le
diagnostic qui sera posé plus tardivement.

3 forman poiubioy

Forme RR = récurrente - rémittents

Alternance de périodes de poussées et de
périodes de rémission
Forma la plus répandue de SEP (BS% des
formes de début)

Forme SP - secondairement progressive

Aprés une phase de poussées at de rémissions,
la handicap s‘aggrave de fagon continua. Das
poussdes sont encore possibles mais les
rémissions sont saulement partielles

Forme PP = progressive d’embiée

Forme de SEP évoluant de fagon continue
dapuls le début avec une augmentation du
handicap.

Beaucoup plus rare

Une énigme demeure: pourquoi la SEP se
présente parfois sous forme d’emblée progressive
sans poussées? Est-ce, peut-étre une maladie
différente de la SEP “classique”? Cette hypothése
ne semble pas vraisemblable, a I’heure actuelle,
sur base des données scientifiques.

Premiérement, un patient SEP-PP ressemble fort
en termes clinique et IRM a un patient SEP avec
poussées apres plusieurs années d’évolution
- cest ce quon appelle SEP secondaire
progressive (SEP-SP). 80% des patients SEP-
RR vont développer dans une deuxiéme phase
de la maladie, des difficultés neurologiques
irréversibles  d’installation et d'évolution
progressive. A ce stade-la, il est difficile de
distinguer au point de vue clinique ou IRM, un
patient SEP-PP d’un patient SEP-SP (ou ex SEP-
RR).

Bien que la SEP soit considérée comme une
maladie principalement inflammatoire du
systeme nerveux central, l’inflammation
caractérise plutdt la phase des poussées. Par
contre, les formes progressives de SEP reflétent
la partie dégénérative de cette affection.

Le systeme immunitaire agresse par erreur le
systéme nerveux central, cerveau et moelle
épiniére et ceci provoque la démyélinisation qui
est]’événementinitial dansla SEP. La destruction
de la gaine de myéline est responsable de la
poussée (névrite optique, parésie, troubles
sensitifs et d’équilibre, etc.). La rémission qui
suit la poussée est le résultat d’'une réparation
locale, partielle au sein du systéme nerveux
central. Néanmoins, le systéme nerveux
n’est pas capable de contrbler 'ensemble du
phénomeéne inflammatoire et par conséquent, les
axones nerveux qui ne sont plus protégés par la
my¢éline, se dégradent progressivement et aprés
des années, le volume total du systéme nerveux
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central est fort diminué: ceci est exprimé par les
symptomes progressifs et irréversibles.

Le dégat provoqué par le systeme immunitaire
hyperactif dans le systéme nerveux ne mene pas
toujours a une poussée. Ceci explique pourquoi
souvent une nouvelle Iésion IRM est mise en
évidence sans poussée clinique associée. Une
grande partie de l'inflammation se passe donc
en silence.

Une hypothése sérieuse est que la SEP-PP est
la version de la SEP dans laquelle la premiere
période-inflammatoire de la maladie se déroule
sans manifestation clinique-poussée et ce
n'est que quand la dégénérescence devient
significative que le patient commence a avoir
des difficultés progressives. On découvre donc
la maladie, des années apres son arrivée parce
qu’elle ne donnait pas de signes auparavant.

Ce raisonnement explique, par ailleurs, pourquoi
a ce jour, il n’y a pas de traitement de fond
pour la SEP-PP. La majorité des médicaments
disponibles pour la SEP fonctionne via un
mécanisme d’atténuation de lagressivité du
systéme immunitaire et donc de I'inflammation
qui prédomine dans la premiere phase de la SEP-
RR. Une fois dans la phase progressive (SEP-SP),
le choix devient trop limité et méme dans ce cas-
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ci, le bénéfice des traitements reste trés douteux.
Puisque dans la SEP-PP, on se trouve déja dans
la phase de dégénérescence sans inflammation
significative, il n’est pas étonnant que les
médicaments de la SEP-RR ne fonctionnent pas
dans cette version de SEP.

Traitement

L’idéal thérapeutique pour la SEP-PP serait
de trouver un médicament de réparation-
régénérescence. La période actuelle est tres
importante en ce qui concerne la recherche a
ce niveau, parce que les données scientifiques
accumulées et les techniques disponibles nous
le permettent.

Comme expliqué ci-dessous, la SEP se manifeste
par des agressions auto-immunes de démyélini-
sation, d’endommagement des oligodendrocytes
et de perte axonale. Bien que la démy¢élinisation
soit suivie par la remyélinisation, un processus
de réparation spontanée, chez la majorité des
patients, ce potentiel finalement échoue et c’est,
dans ce cas, que absence de myéline améne, a
long terme, a une perte axonale permanente et
donc, un déficit progressif et irréversible. Les
causes de cet échec ne sont pas entierement
connues.

NERF ENDOMMAGE
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Toutefois, I'identification des  cellules
précurseurs des oligodendrocytes (OPC), au
sein des lésions de démyélinisation, suggeére
la présence dun facteur empécheur de la
différenciation des OPC en oligodendrocytes
et donc du potentiel de remyélinisation. Parmi
d’autres candidats, la protéine LINGO-1
(Leucine rich repeat and Ig domain containing
NOGO receptor interacting protein 1) a été
identifiée. L’atténuation de LINGO-1 améne a
une différenciation des OPC et a une production
de myéline in vitro (i.v.).

Le rétablissement fonctionnel, a la suite d'une
démyélinisation, a été modélisé en suivant la
progressiondelamaladie d'une encéphalomyélite
auto-immunitaire expérimentale (EAE), modele
animal largement accepté pour étudier les
caractéristiques cliniques et pathologiques
de la sclérose en plaques. L'anticorps anti-
LINGO-1 a été administré avant l'apparition
de la maladie et on a indiqué qu'il diminuait la
sévérité de I'EAE au cours des différents stades
de progression de la maladie, en comparaison
avec le groupe contréle. Dans une étude
apparentée, le traitement a l'aide de I'anticorps
anti-LINGO-1 a eu pour résultat de réduire, de
maniére significative, les symptomes de 'EAE,
méme en étant administré apreés l'apparition de
la maladie.

Par ailleurs, il existait une corrélation entre
le rétablissement fonctionnel, mesuré selon
les résultats obtenus au niveau de 1'EAE et
une meilleure intégrité axonale et une ré-
my¢élinisation axonale. La technique d'imagerie
DTI par résonance magnétique a permis
de mettre en évidence les améliorations
physiologiques de I'intégrité axonale. Au niveau
cellulaire, la production de nouvelles gaines de
my¢éline est apparue par maculage histologique
et observation au microscope électronique.

Un anticorps humanisé (BIIB033) a été, par
la suite, développé et deux études cliniques
Phase 1 ont été d’abord effectuées. Ces études
ont permis de montrer qu'une dose i.v. d’anti-
LINGO-1 chez des sujets normaux et deux doses
chez des patients SEP ont été bien tolérées et
que la pharmacocinétique de la molécule en

sérum et LCR étaient similaires dans les deux
populations.

Deux études cliniques Phase 2 sont actuellement
en cours:

SYNERGY est une étude multicentrique,
randomisée, double-aveugle sur 84 semaines,
examinant l'effet de différentes doses de BIIB033
versus placebo administrées une fois par mois
en i.v. chez des patients avec une SEP active,
traités en méme temps par IFNP-la une fois
par semaine en intramusculaire. Plusieurs
parametres cliniques, physiques et cognitifs,
ainsi que radiologiques sont utilisés pour
mesurer l'efficacité. Le recrutement a commencé
en aolt 2013 et est en cours.

RENEW est une étude Phase 2, multicentrique,
randomisée, double aveugle, examinant
Pefficacité du BIIB033 versus placebo chez des
patients, suite a un premier épisode de névrite
optique. L’efficacité est évaluée principalement
par l'évolution de la latence P100 sur des
potentiels évoqués visuels. D’autres parameétres
sont également évalués, notamment avec
I'utilisation d’OCT (spectral domain-optical
coherence tomography).

Si ces données préliminaires se confirment
au niveau clinique, l'association d’un agent
immunomodulateur & une molécule réparatrice
pourrait nous permettre de mieux contréler la
maladie a long terme.

La qualité de vie avant tout

Sans négliger I’évolution de la recherche qui
est prometteuse et qui nous permettra un jour
de bien freiner la SEP, il ne faut pas oublier que
la qualité de vie du patient avec une maladie
neurologique chronique dépend beaucoup de
la prise en charge de ses symptémes actuels.
En attendant des nouvelles scientifiques, il
ne faut pas oublier la vie actuelle et comment
I'améliorer.

La kinésithérapie doit se trouver au centre
de la prise en charge du patient. Il s’agit d’un
traitement qui stimule le cerveau a rester
actif et a apprendre se débrouiller avec le
réseau fonctionnel, voire développer des
trajets neuronaux alternatifs. Pour ce faire, le
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programme de kinésithérapie doit étre actif,
avec des exercices effectués par le patient, selon
son probléme neurologique.

Les patients SEP souffrent souvent de symptomes
pour lesquels il existe des traitements efficaces :
Spasticité: baclofen, tizanidine, toxine
botulique. Un nouveau médicament a base

de cannabis (delta-9-tetrahydrocannabinol,
cannabidiol) n’est pas encore disponible en
Belgique.

Troubles sexuels: sildénafil, tadalafil,
vardénafil.

Résistance diminuée a la marche:
4-aminopyridine.

Douleurs neuropathiques (brilures,
picotements, etc.): clonazépam, gabapentine,
prégabaline, amitriptyline, duloxétine.

Syndrome des jambes sans repos:
clonazépam, pramipexole.

Urgences urinaires et rétention:
oxybutynine, tamsulosine, toxine botulique,
sondages.

Troubles fécaux: adaptation du régime et
kinésithérapie du périnée.

Dépression: antidépresseurs.

Troubles du sommeil: somniféres,
antidépresseurs, hygiéne de vie, étude du
sommeil.

Les patients SEP rapportent trés souvent de
la fatigue, constante et variable, ainsi que des
troubles cognitifs (mémoire, attention, etc.). A
ce jour, il n’y a pas de médicament pour ces
symptomes qui peuvent étre handicapants.
Toutefois, si le patient respecte ses limites et
reste actif au niveau intellectuel (il note pour
ne pas oublier, lecture, mots croisés, etc.), son
cerveau s’adapte et sa qualité de vie s’améliore.

Conclusion

La SEP-PP reste une énigme scientifique.
Cependant, les efforts se multiplient
actuellement pour avancer vite et pouvoir offrir
des solutions aux patients. Et si on considére
I’évolution phénoménale dans le domaine de la
SEP ces deux derniéres décennies, nous pouvons
étre optimistes pour le futur.

Entre-temps, il ne faut pas oublier que le
handicap ne peut jamais nous empécher de
vivre bien si on le décide. C’est, entre autre, un
jeu du cerveau.

L’intérét international a propos de la SEP-PP est
reflété aussi sur internet:
http://www.progressivemsalliance.org/




Voila 34 ans que je suis atteint de SEP, et, en
autant d’années, comme je participe depuis
longtemps aux activités de la Ligue, j'en ai
rencontré des patients!

Les types de pathologies soni multiples.
Quant a moi, une sclérose primaire évolutive
a été diagnostigudée.

Evidemment, j'ai espéré que les recherches
aboutiraient & la découverte d’un traitement
qui aurait pu me soulager. Espoir décu: a
ce jour, dans mon cas, les résultats restent
décevanis et les professeurs qui m’ont suivi
ont toujours dit me dire: "A Uheure actuelle,
malheureusement, la recherche ne peut
vous aider”. Pourtant, j'avais signalé que
jeérais prét a expérimenter une nouvelle
médication, mais puisque je n’avais pas de
poussées, je n'étais pas un bon “cas”.

témoignage

TEXTE: FRANGIS

Néanmoins, lors d’une conférence au siége
social de la Ligue a4 Nannine donnée par
le professeur SINDIC, des médicaments
prometteurs oni éié  annoncés. Des
traitements vraiment efficaces sont nés. Je
suis maintenant persuadé que la plupart
des personnes aiteintes de SEP pourront,
dans des délais pas trés lointains, sinon
étre guéris, voir 'évolution de la maladie
maiirisée.

Quant a moi, je sais maintenant que je fais
partie des 9 % des patients pour qui, aucun
traitement n’est encore envisagé, mais les
recherches actuelles se concentrent sur ce
type de SEP...

Malgré la  déception et la frustration
d’assister, impuissant, a aggravation de
mon handicap, je me suis toujours consolé
en me disant que c’étaift une des formes
les moins graves de la maladie, et, que je
pourrai vivre, sans probleme majeur, une
bonne partie de mon existence.
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Les documents présentés ici peuvent &tre obtenus sur simple demande adressée par téléephone,
par fax, par courrier postalt ou électronique au groupe Documentation (permanence en fin de revue)
avec le n® de réference indiqué.

Ils vous seront envoyés, accompagnés d’un bulletin de versement (minimum 1 €) pour couvrir les
frais d’envoi et le prix de Uarticle (0,05 €/page) ou de la brochure.

LES ARTICLES QUI NE SONT PAS REPRIS SUR UN SITE WEB (VOIR FICHES CI-DESSOUS) PEUVENT ETRE
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ARTICLE - 2 PAGES N ]450 TIONAL MEDICINE SUR LE WEB - DIFFERENTS SITES — 2013
Une nouvelle thérapie révélée par des chercheurs
R - américains permettrait de reprogrammer le systéme
== B immunitaire des malades afin que le corps arréte de
MEDICAL RECHERCHE détruire la gaine de myéline qui enveloppe les nerfs du
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les progres de la recherche. Celle-ci avance plus par pe-
tits pas que par grands bonds.

Un grand nombre de présentations ont apporté des
résultats de sécurité sur les traitements récents ou qui
vont arriver bient6t ainsi que de nombreuses informa-
tions pratiques utiles pour la prise en charge de la ma-
ladie.
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| MEDICAL TRAITEMENT |

LES NOUVEAUX TRAITEMENTS DE LA SEP:
| LEMTRADA, AUBAGIO, TECFIDERA |

PAR ADELAIDE ROBERT-GERAUDEL, PR SANDRA VUKUSIC
| DANS FAIREFACE - APF SEP FRANCE - 2013 |

| Quel est 'apport de ces nouveaux médicaments: le I
tériflunomide (aubagio) (autorisé en France en aofit
2013), 'alemtuzumab (lemtrada autorisé en France en |
septembre 2013) et le diméthylfumarate (tecfidera dont

| Tautorisation est imminente)? A qui s’adressent-ils? |
Que sait-on des risques? Pourra-t-on passer de I'un a
'autre? Telles sont les questions posées au neurologue I
Pr VUKUSIC!
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TREMBLEMENTS?

Un symptdbme banal qui peut cacher une
sclérose en plaques. Apprendre a connaitre ou
reconnaitre lamaladie rapidement, clest déja un
premier pas vers le soulagement.

L'al't de hien SOigner I.a SEP repose sur une approche globale : ¥

Un traitement efficace, un traitement bien toléré mais aussi un schéma d’administration

optimal, une éducation a la prise en charge, des outils améliorant le suivi du traitement.

Pour faire un choix clair, parlez-en & voire neurologue.  SOUS controle.be

2014-01-EVAR-9FKCYH




A focus on MS

Benefits today and tomorrow

5 BETAPLUS’

% Support prograrme




Les rendez-vous
de SAPASEP “ J

(Logement - Move - Emploi - Mobilité)

Mars - Avril 2015 BANC DESSAT pE VOITURETTES
Banc d'essai de voiturettes g

du lundi 30 mars au vendredi 3 avril 2015

C'est devenu le rendez-vous de celles el ceux qui
recherchent une aide a la mobilité: voiturette, vélo,
scooter et autres équipements qui permettent de se
deplacer.

Les concepts du banc d’essai: choisir et étre conseillé en

toute liberté. B LUNDT 30 T9ARS 7 VENDRED] 3

AVR fl A0

Plusiours o
rodily do
VETturettes § gy
Yer pour ply

= “ de mobiljts,
3ENCe eg CROthérapeug,

Liew: Fue das 1
nottes 6 - 5 100 na,
Reservation auhaitde Auprdy e

d
OU D3 ol Infoman - 1 8158 53 44

&
fo®sapasegp, by

Salon REVA

Toujours plus d'autonomie, c'est LA priorité Ce salon se tiendra au Flanders Expo de
des exposants qui proposent une mine d'outils Gand les 23, 24 et 25 avril 2015 et sera le
innovants et performants pour vivre mieux. lieu de rencontre par excellence des fabricants

L’asbl REVA a été fondée dans le but de fournir ¢t fournisseurs daides, des organisations
des informations sur les produits et services Proposant des services, des associations de
destinés aux personnes handicapées. personnes handicapées et des visiteurs.

Afin de réaliser cet objectif, I'asbl REVA Vous souhaitez recevoir des cartes d’accés
organise, tous les 2 ans, un salon d’information  8ratuites,  contactez motre service au
qui s’adresse aux personnes handicapées, aux 081/53.53.44

personnes agées a mobilité réduite, a leurs
familles, aux professionnels et aux bénévoles.

2324 +25/04/2015 Flanders Expo GENT

(@vis aux internautes: suivez-nous sur facebook!

Venez nous rejoindre en tant qu'ami sur SAPASEP et “aimer” notre page Move sep!
Venez visiter notre site Internet: www.sapasep.be
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LES RENDEZ-VOUS DE MOVE

COURS DE FITNESS EN REGION
BRUXELLOISE

Move propose un cours de Fitness tous les
vendredis matin de 10h a 11h30, au Basic Fit a la
rue de Etoile, 99 a Drogenbos.

Un coach est présent pour vous encadrer. Un petit
groupe de personnes atteintes de SEP y participe.

Vous souhaitez rejoindre le groupe?

11 vous sera seulement demandé de vous inscrire
au Basic Fit et de souscrire un abonnement chez
eux (19,95€/mois).

Une initiation a la marche nordique démarre
sur Liege.., 6 séances débuteront a partir du
samedi 25 avril 2015.

Ces cours seront encadrés par une monitrice de
la Ligue de la marche nordique, a raison d'une
fois par semaine, les samedis aprés-midi.

5 séances d'initiation vous seront également
proposées a partir du mois de mai 2015, Ces
cours seront ¢également encadrés par une
monitrice de la Ligue de la marche nordique les
samedis apres-midi.




20 KM DE BRUXELLES LE 31-05-2015

-

S

N’hésitez pas a venir supporter 1’équipe Move SEP!
Il est toujours possible de vous inscrire directement
aupres des organisateurs de '’événement sur leur
site Internet et de venir intégrer notre équipe le
jour-J!

MONT-VENTOUX 2015, ON Y SERA

Tenté par une aventure exceptionnelle?

Envie de relever un défi?

Atteindre un sommet?

Move se joint au projet lancé par COMOPSAIR
et la Ligue Nationale pour une seconde édition
qui se déroulera du 1°T au 4 octobre 2015!

Cette année, l’ascension se fera uniquement
en randonnée pédestre. Une participation
financiére de 100€ par personne sera demandée.

Les personnes atteintes de la maladie seront
accompagnées et encadrées par des militaires et
professionnels de la santé. Un entrainement au
préalable est souhaité.

Pour toutes ces activités a venir, n’hésitez pas a contacter “Move” pour une information, une
inscription, un conseil et méme un coaching personnalisé:
info@movesep.be ou par téléphone au 081/58 53 44 (Mme Coralie TITTI).

N\ NOUVEAUTE: VENTE DE T-SHIRT
- Vous souhaitez faire une activité physique aux couleurs de Move?

Vous voulez soutenir le projet Move SEP ?

Nous avons s(irement votre taille
(tailles homme et femme: XS a XXL)

10 € le t-shixrt.

Passez commande aupres de Move:
personne de contact: Coralie TITTL
Merci!
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TEXTE: OUVIER

Lettre ouverte a l'équipe du
journal “La Clef”

Depuis p|usieurs années, vous ciierciiez a nous !r\aire“découvrir “|_a Cler,.

Ou peut-étre clewions—nous lut(“)t parler des clers ¢

Car il ya la cieF médicale, ra cleF administrative, |a cleF technique, la cle\C iiumaine, |a clei[‘
sportive,...

Et votrejouma|, de numéros en numéros, nous permet de nous constituer un véritaHe trousseaul
Que vous en soyez remerciés!

Je vous éeris pour vous Faire partager ce qui pourrait étre une c|e1C supplémentaire:

Jai regu mon cliagnostic. Je suis SEP.

Jg suis atteint de cette ma adie dont |_e nom fait si peur.

Jai des vertiges, j ai mal aux mains, | ai des déc arges électriques.

Et puis, je suis vite Fatigué. Je fuis les endroits trop animés. Jai difficile a me concentrer

iongtem 8.

Je suis §EP.

Ft apré,sf.z

Et si,j en prmfitais pour me poser Ies ioonnes question32

Et sijen proi‘itais pour i'\aire du sport2 Non pas tant pour déifier la ma\adie mais pour me sentir
mieux.

ke sij'en proiitais pour live, pour écrire, pour créerd
ParFois autrement. F_n ménageant certaines ciioses. Mais en restant clebout. F_n étant, i'\inalement,
pius fort et pius efficace que jamais.

Je suis SEP.

J ai donc besoin de plus d1imagination que d autres pour aménager mon cadre.

Mais je suis parti pour continuer & me lancer des defis, pour m intéresser aux autres, pour
écouvrir, pour proﬁter de tout ce qu il ya de bon dans la vie.

Et pour faire prmtiter les autres de tout cela.

Je Suis SEP maisje n'accorderai pas a |a maladie trop ci’importance. Je |a déi"ierai. Et, si l,occasion
se présente,je ne manquerai pas de la caricaturer.

Chariie
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TEXTE: SOPHIE & NOEMIE

Grandir malgré tout...

.".'{"a'!.'J:-Z' el Noémi

SEeVoqguert ieur quoLicien

J o '
letr Dapa
e e,

[ISSe avee J

Jai appris la maladie de mon papa a 4 ans, je
pensais que cette maladie allait partir vite, mais
non, ¢a fait 11 ans que je vois la santé de mon papa
se dégrader. A 14 ans, j étais mal dans ma peau par
rapport a cette situation, donc je suis allée voir une
personne de confiance pour lui parler de ce que je
ressentais et elle I'a toujours gardé pour elle. Si je
peux donner un conseil aux enfants qui souffrent
de cette situation: allez voir une personne de
confiance a qui vous pouvez vous confier, je vous
assure, ¢a fait du bien d’en parler! A 15 ans, ce n’est
toujours pas facile de le voir comme ¢a! Mais bon,
j’ai appris a vivre avec, méme si ce n’est pas facile
tous les jours! C’est dur de voir son papa faire des
choses un jour et que le lendemain, il se réveille en
ne sachant plus les faire. Et puis je pense que le plus
dur pour moi est que je le vois se dégrader tous les
jours en ne sachant rien faire. Vu I’évolution de
I’état de santé de mon papa, quelques adaptations
ont di étre faites dans la maison. Au départ, ¢a fait
peur mais apres on se rend compte que c’est pour
le bien de la personne et qu’elle en a besoin. Je
pense que j’ai toujours connu mon papa malade et
j’ai toujours vu sa dégradation. Si mon papa n’était
pas malade, je pense qu’on ferait plus de choses.
Par exemple passer une journée a Walibi.

Sophie

-".'i.-.'.'." .'I-"'a'r'.'!".:.‘:'f 1adges .F-'r!-""-.?‘r'.l’f.li.'l.‘i' i1 'rk:.‘f nas ele
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Pour moi, avoir un pere malade ne m’a pas changé
au niveau caractere mais plutét dans ma vie
quotidienne car, quand mon pere a été atteint de
cette maladie, j'étais encore toute petite. Ce qui
a été dur pour moi et sans doute pour lui, c’est
son “passage” a la chaise roulante, car on a peur
du regard des autres. Aux réunions de parents a
mon école, quand les titulaires voient mon papa
en chaise roulante, aprés ils ont pitié de moi et de
ma sceur...

Que serait ma vie si mon papa n’était pas malade?
Mon papa serait déja content de pouvoir continuer
son travail qu’il adore. Il pourrait faire plus de
choses avec nous, comme partir plus longtemps
en vacances et aussi aller plus loin. On pourrait
aller n’importe ou sans demander a notre papa si
c’est possible. On pourrait, par exemple, aller tous
ensemble a la piscine, a Disney quelques jours
comme avant, ou découvrir d’autres pays avec lui.

Mais notre quotidien a aussi de nombreux
avantages. 1l est toujours avec nous a la maison.
En fait, c’est un vrai papa gateau et aussi il est
hyper protecteur avec nous. Ce qui est bien aussi.
C’est depuis qu’il a sa chaise roulante que cela va
beaucoup mieux car il rentre dans les magasins et
il peut donner son avis; c’est important pour moi
qu’il donne son avis. Il peut nous suivre partout
maintenant car avant il restait sur le banc en
attendant que l'on finisse pour enfin rentrer. Je
pense que c’est aussi important pour lui de rester
avec nous et de pouvoir partager de bons moments
tous ensemble.

Noémie



TEXTE: LE COMITE DE UEGE

Nous souhaitons vivement
remercier Madame Geneviéve MEYS
pour l'organisation d’un concert
par la chorale de Vaux Borset le 21
décembre 2014, ainsi que son frére,
Monsieur Patrick MEYS qui, avec le
local Intergénérationnel, a réalisé
une brocante en juillet et un repas
le 2 novembre 2014, le tout au profit
de la Ligue belge de la sclérose en
plaques.

Ces belles initiatives ont permis de
récolter une somme de 2.150 €.

Toutes nos félicitations a toutes
les personnes qui ont participé et
contribué a cet élan de générosité .

Agréé par toutes les mutuelles et organismes assureurs

Erqo
)] BRASSEUR 9o nome

consult ——

Ameénagement du domicile
Sanitaires adaptés

Aides techniques

Literie médicale
Ergothérapie

Bien-étre

Bandagiste Orthopédiste

Au service de la santé et du bien-étre

SRH 0

% Aides & domicile & & la mobilité & Bandagisterie
& Orthopédie & Santé 4 Bien-étre 4 Matériel médical

# Beauté # Fitness 02 5 1 3 44 82

Rue du Pont Neuf, 2
6238 Lutre

Rue du Midi 76-82 Z+ 1000 Bruxelles

Lundi au samedi:

- 07184 67 13
9h30-18h &

2 071846713
@ 0498 6012 68

www.erqohomeconsulg‘.be

www.bandagiste-brasseur.be ¢ info@bandagiste-brasseur.be
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Valencia!

Troisiéme ville d’Espagne, elle fait parler d’elle
par ses architectures anciennes et modernes
qui se cotoient, offrant au visiteur une visite
intéressante. Le centre historique posséde une
trés belle cathédrale batie sur une ancienne
mosquée ainsi qu’une lonja, ancienne bourse
des marchands de soie.

Déambuler dans la vieille ville de Valence est un
pur bonheur!

Une balade a la tour de Quart permet d'admirer
les maisons des notables si richement décorées
et de s’installer a une terrasse sous un patio
ombragé, héritage de la culture arabe pendant
5 siécles.

Vous voulez faire des courses? Le marché
central vous attend avec ses produits régionaux,
les poissons frais, les légumes et fruits qui ne
donnent qu’une envie: les mettre en bouche.
Valence, c’est le plus grand marché d’Europe!

Il faut aussi découvrir “la cité des arts™: délire
avant-gardiste signé Santiago Calavatre (gare de
Liege). Elle est stupéfiante.

L’ensemble prend des allures de poissons.
Médusé, on passe de longs moments a admirer
les batiments et 'un d’eux abrite le plus grand
aquarium d’Europe.

Il ne faut pas manquer non plus, les Jardins del
Turia, aménagés dans 'ancien lit du fleuve. C’est
une promenade arborée.

J'y ai réappris le bonheur de marcher tant le sol
est régulier et les espaces vastes: pas de perte
d’équilibre.

Les trottoirs de Valence sont aussi un plaisir pour
la marche: larges, trés larges, sans dénivellation.
C'était surprenant et encourageant et lorsque
j'étais un peu fatiguée, il y avait toujours une
terrasse pour m’asseoir et me reposer.

Tout est accessible facilement pour les personnes
a mobilité réduite que j’ai croisées nombreuses,
pendant mon séjour a Valence. Tout! depuis
I'aéroport.
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Jai vécu a Valence durant deux mois, dans le
quartier Ibanes a 10 minutes de la plage de sable
fin, des jardins del Turia qui me permettaient
de rejoindre la vieille ville et d’y flaner. A 10
minutes également de la cité universitaire, ot
tous les matins je nageais dans la belle piscine
olympique, avant de savourer un plat du jour
estudiantin a 5 euros! Des paéllas valenciennes
,des anchois grillés: que c’était bon...

Je terminerai par la féte des “fallas”, en mars, la
plus courue d'Europe.

Autrefois, dans la nuit, les charpentiers briilaient
des copeaux et les voisins apportaient leurs
vieilleries et vide grenier pour alimenter le feu
"fallas".

Les fallas, riches de traditions, d'art et
d'attachement a la terre, sont maintenant
représentées par d'immenses figurines, ou
"ninots", magnifiques d'expression et de couleurs
dont le message est toujours satirique. Ces
figurines sont briilées un soir de mars, pour la
plus grande joie des plus jeunes parce que c'est
aussi la féte des enfants.

Valence nous invite a une nouvelle saison... et
pourquoi pas cette année?

N'hésitez pas a consulter le site du routard:
routard.com.



Se transférer en toute autonomie
I chez soi, avec les systemes Handi-Move

Stefano Casa Z

gsm 0496 26 00 40

sc@handimove.com =2 .
Wallonie “andl
Bruxelles move

Luxembourg INTERNATIONAL

B Rendez-vous a domicile.
b Test et expertise gratuits.

| Handi-Move International

P Ten Beukenboom 13 e 9400 Ninove
@4 tcl 05431 97 10 » fax 054 32 58 27
info@handimove.com

Experlence
Compétitivite
Garantie

re handicap

Agréé 1SO 9001

Tous st‘e_mes de conduite pour PMR

1

Un devis, Un renseignement

“‘N° GRATUIT 0800/91 134

| q
rue du cimetiére 45 - 737b DOUR
Mail: secretariat @ handicap-car.com - Site: www.handicap-car.com

HAN D I CAP'CAR S.PRL

rue du Cimetiére 45 - 7370 Dour - Tél.:+32 (0)65/63 11 92 - Fax: +32 (0)65/52 17 97
Site: www.handicap-car.com - Email: secretariat@handicap-car.com - RCM: 140.622
TVA: BE465.653.052 - Compte bancaire: IBAN BE30 2700 1297 4411 - BIC GEBABEBB
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REALISATION: GERARD DESTREE
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Les documents présentes ici peuvent étre obtenus sur simple demande adressée par teléphone, par
fax, par courrier postal ou électronique au groupe Documentation (permanence en fin de revue) avec

te n°® de référence indique.

Ils vous seront envoyés, accompagnés d'un bulletin de versement (minimum 1 €) pour couvrir les frais
d'envoi et le prix de l'article (0,05 €/page) ou de la brochure.

LES ARTICLES QUI NE SONT PAS REPRIS SUR UN SITE WEB (VOIR FICHES CI-DESSOUS) PEUVENT ETRE OB-
TENUS GRATUITEMENT EN FICHIER .PDF VIA VOTRE ADRESSE COURRIEL.

MEDICAL RECHERCHE

EN DIRECT DU CONGRES DE UACADEMIE
AMERICAINE DE NEUROLOGIE (AAN)
PAR DR NATHALIE CHARBONNIER, PR BRUNO BROCHET

ET DR NICOLAS COLLONGUES DANS LE COURRIER DE LA
SEP - LIGUE FRANCAISE CONTRE LA SEP - 2014

Ce congres qui s’est déroulé a Philadelphie du 26
avril au 3 mai 2014 a connu un grand succés avec
environ 2300 études présentées.

Une sélection a été faite des problématiques qui se
posent au quotidien :

- traitements de fond dont notamment les traitements
oraux

- tolérance du Tecfidera et d’Aubagio

- 'imagerie par résonnance magnétique (IRM)

- la fatigue

- vitamine D et SEP

- grossesse et traitement

- vaccins et risque de SEP

- SEP et tabac

ARTICLE - 4 PAGES

N° 1463

MEDICAL TRAITEMENT

LE TRAITEMENT DES POUSSEES SEVERES PAR
ECHANGE PLASMATIQUE
PAR PR BRUNO BROCHET, CHU BORDEAUX DANS LE

COURRIER DE LA SEP - UGUE FRANCAISE CONTRE LA SEP
-2014

L’échange plasmatique consiste a remplacer une
partie importante du plasma par de 'albumine a 4%
afin de réduire la quantité de substances toxiques
pour le systéme nerveux (notamment les anticorps
dirigés contre les protéines de la myéline).

Plusieurs études ont montré I'intérét des échanges
plasmatiques dans le traitement des poussées séveéres
cortico-résistantes.

IIs constituent donc un espoir important pour
diminuer le risque de séquelles liées aux poussées.
ARTICLE - 2 PAGES N © 1466
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MEDICAL TRAITEMENT |

LE TERIFLUNOMIDE, AUBAGIO, PROCHAIN
TRAITEMENT ORAL EN UNE PRISE QUOTIDIENNE |
DE LA SEP REMITTENTE |

PAR DR HUBERT DECHY, VERSAILLES DANS LE COURRIER
DE LA SEP - LIGUE FRANCAISE CONTRE LA SEP - 2014 |

Ce médicament est produit par le laboratoire |
Genzyme, groupe Sanofi-Aventis, il a obtenu son
autorisation de mise sur le marché (AMM) le 26 |
aotit 2013 et devrait étre bientot disponible.

Il peut étre comparé a l'interféron béta-1 avec 2
atouts: son confort d’utilisation et son profil de |

tolérance.
N° 1465 |

ARTICLE - 3 PAGES

PSYCHO/PHILO

LE RETOUR AU DOMICILE APRES UNE
HOSPITALISATION

DANS FACTEUR SANTE — AFSEP - 2013

Le retour au domicile aprés une hospitalisation se
caractérise toujours par une période de transition,
d’un tournant de vie qui nécessite une certaine
adaptation.

Ce point de vue est décrit aussi bien sous 'angle des

patients que celui des familles.
N° 3129

- - - - - - — — — 7/ 1

MEDICAL TRAITEMENT |

TROUBLES VESICAUX ET INTESTINAUX l
DANS FORTE - SOC SUISSE SEP — 2014

ARTICLE - 4 PAGES

Les troubles vésicaux et intestinaux sont des [
symptomes souvent associés a la SEP. Ils constituent
une charge au quotidien et nuisent au bien-étre |
mental ainsi qu’a la vie sociale.

Toutefois, il existe des solutions utiles, qui permettent |

N° 1464

également d’éviter les complications.

ARTICLE - 2 PAGES
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£ Sedimed

Matériel médical

Rue de Vottem 4 < 4000 Liege « & 04/226.60.78

Matériel de mobilité, aide aux handicapés, incontinence, Stomie, coussin et
matelas, adaptation salle de bain, service aprés-vente, agrée Inami, ...

info@sodimed.be / www.sodimed.be

Stannah

Retrouvez
votre indépendance

Sécurité, confort,
service et écoute
. - de vos besoins

Q\ Al®m « | & | sont nos priorités.

I lnl

0800 95 950




Agenda

Atelier créatif

MARDI 51 MARS 2015

Atelier créatif “Fétes de PAques”, de 13h30 a 16h00.
Renseignements et inscriptions aupres du service
social 084/21.45.89 ou luxembourg@ligue.ms-sep.be

Expo “J'avais 20 ans en 14"

MERCREDI 22 AVRIL 2015
Renseignements et inscriptions auprés du service
social de Namur 081/40 04 06

Diner de printemps

SAMEDI 25 AVRIL 2015

Diner de printemps a Rencheux.
Renseignements et inscriptions auprés du service
social: 084/21.45.89 ou luxembourg@ligue.ms-sep.be

Scrabble

JEUDI 30 AVRIL 2015

Atelier scrabble a Tenneville, route de la Barriére,
17A, de 13h30 a 16h00.

Renseignements et inscriptions auprés du service
social 084/21.45.89 ou luxembourg@ligue.ms-sep.be

Retrouvez votre liberte ...

Le systéme

WalkAide

... sans pied tombant i.i_ -'-.w
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Le systéeme WalkAide stimule le nerf =L
approprié au cours du cycle de ta marche -

pour aider a I’élévation du pied, provocant

une démarche plus naturel et beaucoup

moins fatigante

Walkaide® a libéré des milliers de patients
comme vous a travers le monde, en
améliorant de maniére significative leur
mobilité et leurs progrés en réadaptation.
WalkAide® : une aide précieuse dans
la pathologie du pied tombant. Vous
retrouverez votre mobilité suite & un
accident vasculaire cérébral (AVC), une J
sclérose en plaques (MS) une lésion de la
moélle épiniére ou d'autres traumatismes
cérébraux,
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Visite de musée
MERCREDI 13 MAI 2015

Visite du musée de la BD a Bruxelles avec repas sur
place, organisée par le Groupe Espoir.

PAF 20€ tout compris sauf boissons. Co-voiturage.
Inscription souhaitée.

Renseignements etréservations: Antoine GEBARA,
tél. 067/33 05 70 - Gsm: 0473/54 93 09 -

Email: toni.gebara@gmail.com

Minibus
DU 18 AU 25 MAI 2015
Atelier scrabble a Bertrix de 13h30 a 16h00.

Renseignements et inscriptions auprés du service
social 084/21.45.89 ou luxembourg@ligue.ms-sep.be

Diner annuel
JUIN 2015

Diner annuel a Florzé, organisé par le Comité de
Liege. Date a définir.

Inscriptions et renseignements auprés du service
social au 04/344 22 62.

TESTEZ GRATUITEMENT!
Contactez-nous au
+32 (0)54 50 40 05

T
~
-
._.- Al

Pour plus d'informations, ou un test
n"hésitez pas a nous contacter.

ORTHO-MEDIC@Z

Mrmber ol BEL o )
5 2 Yew fudu.-r ] 1’]-'11';.1»-.!.‘

Ortho-Medico NV « Mutsaardstraat 46B - B-9550 Herzele
Tél. +32(0)54 51 54 51 « Fax+32(0)54 50 47 02
www.orthomedico.eu - info@orthomedico.be




A vendre

Voiturette handicare
calypso

Date d’achat: juin 2008.

Trois roues - pour usage intérieur et extérieur.

Prix d’achat: 2.350 €. Prix de vente: 500 €

Renseignements:tél.: 069/84 03 74
GSM: 0475/51 46 00

A louer

Maison de plain-pied a Huy
Proche de toutes commodités. Espace habitable
de 110 m2 comprenant 3 chambres, 1 sdb,
toilettes séparées, cuisine, salon trés lumineux.
Grande terrasse donnant sur un jardin de
1000 m?2 délimité par un bois. Trés belle vue
sur la nature. Vastes caves, garage et jardin
accessibles via un ascenseur. Libre a partir
d’aotit 2015. Loyer de 850 €/mois.

Renseignements:
GSM: 0475/22 55 86

A donner

Siege passager pivotant
Ce siege était installé dans un Peugeot Partner.

Renseignements: GSM: 0474/90 82 82

f, @ etra

Jan Samijnstraat 25 * 9050 Gent * Belgique
Tel +32(0)9 227 71 74 * info@metra.be

|

Petites annonces

rd
Votre mobilité, wnotre passion !
Adaptations de véhicules
-> accélérateur & frein au volant
-> pilotage joystick (tétraplégique)
-> Siéges pivotants
~> Systémes de chargement des
chaises roulantes
-> Aménagement minibus
-> Adaptations de pédales

Toutes marques de voitures !!

Marche-En-Famenne
Contact Wallonle: Erlc Muller
TEL: 0474 844 844 - eric.muller@trapmann.be )

Anvers ;
Merksemsesteenweg 183 - 2100 Deurne

TEL: 03 326 13 07 - mall@trapmann.be Trapmann

.be
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e || Le Rollifiets

Vélo pousse
Fauteuil roulant + cycle détachable

/ Le fauteuil Le cycle
@ Freins a tambour e VTT 3 ou 7 vitesses
@ Frein parking ® Possibilité d'assistance
@ Chassis adapté aux électrique (option)
contraintes mécaniques e Frein torpédo
® Roues VTT @ Selle avec suspension
e Dossier inclinable e Eclairage
e Ceinture de sécurité e Amortisseur de
® Repose-pieds réglable direction

Euromove sprl
Tel.: 02-358 59 86
www.euromove.be

Auw service

de votre 7&&01&5&{&@/@

Une gamme de voiturettes, de scooters, de matériels
d’aide a la vie journaliére (lit, matelas, léve personne,
chaise de douche, accessoires pour le repas,
barres d’appuli,...), orthopédie (chaussures sur mesure,
prothéses, semelles,...).

Orthopédie TOUSSAINT
Zoning de Martinrou
rue du Rabiseau 8
6220 FLEURUS

Tél. 071/8239 10

Nos différents points de vente:

Charleroi & 071/31 41 12 (rue de Montigny 23) - Jamhes & 081/31
18 18 (rue Van Opré 11) - Braine-le-Comte B067/55 66 17 (rue de la
Station 118) - Ath 2068/28 05 50 (avenue Hennepin 2) -
Lihramont & 061/23 24 17 (avenue Herbofin 13/A) -

Fleurus £ 071/82 39 10 (rue du Rabiseau 8) - Nalinnes B 071/21 78 86

(route de Philippeville 8)

68 LA CLEF



C\ Ligue Belge de la
Sclérose en Plaques

Communauté Frangaise ASBL

ASBL Ligue Belge de la Sclerose en Plaques - CF

N°64 - Parc Industriel Sud
rue des Linottes 6 - 5100 NANINNE

Tel. 081/40 15 55
Fax: 081/40 06 02

Lzs  permanences d_e 19_ Ligue_ Belge_de_la §EP_

Infos utiles

Email: ligue.sep@ms-sep.be

Site internet: www.ms-sep.be
Site Internet pour enfants: www.sep-pas-sorcier.be

Tél. 081/40 15 55

Direction Secrétariat

M. CONDETTE: vendredi 10h - 12h Tous les jours ouvrables, de 9h a 12h et de 13h a 16h
Affiliations Logement

Mme DALL'AVA: jeudi 13h - 16h

(en collaboration avec 'ASBL SAPASEP)

Revue ‘La Clef
Mme DEBRY: mercredi 9h - 12h
Email: laclef@ligue.ms-sep.be

Vacances
Mme SCHROEDER: vendredi 9h - 12h
Tel. 02/740 0290

Legislation
Mme ROCOUR - Mme MAHIEU, 28Me et 4éme jeydi de 9h30 a 1130
Tel. 081/58 53 49 - Email: legislation@ligue.ms-sep.be

Documentation
M. DESTREE et Mme DE ROO: vendredi 9h - 12h

Email: documentation@ligue.ms-sep.be

Les permanences de I'équipe sociale

BRABANT WALLON - 010/24 16 86

rue de Bruxelles 15 - 1300 WAVRE
IBAN: BE36 2710 2127 7081 - BIC: GEBABEBB

M. GILLES: mardi 9h - 12h
M. ROMBAUT: mercredi 9h - 12h

BRUXELLES - 02/740 02 90

rue A. Lambiotte 144 - 1030 BRUXELLES
Fax: 02/740 02 99
IBAN: BE712100 03416169 - BIC: GEBABEBB

Mme MAHIEU: mercredi 9h - 12h
Mme SCHROEDER: vendredi 9h - 12h

HAINAUT EST - 071/20 21 75
rue Brigade Piron 330 - 6061 MONTIGNIES-S-SAMBRE
IBAN: BE35 3600 5107 3637 - BIC: BBRUBEBB

Mme DETIMMERMAN: mardi 9h - 12h
Mme GHISLAIN Bernadette: mardi 13h30 - 16h30
Mme GRISAY: jeudi Sh - 12h

HAINAUT OUEST - 065/87 42 99

rue des Canonniers 3, 4éme gtage - 7000 MONS
Fax: 065/47 27 12

IBAN: BE35 3600 5107 3637 - BIC: BBRUBEBB

Mme CANALE: mardi 9h - 12h
Mme DEGREEF: jeudi Sh - 12h

LIEGE - O4/3414 22 62

rue E. Marneffe 37 - 4020 LIEGE

Fax: 04/344 08 63

IBAN: BE42 0000 0414 7354 - BIC: BPOTBEBT

Mme HODIAMONT: mardi 9h - 12h
Mme JACQUES: mercredi 9h - 12h
Mme TORTOLANI: jeudi 9h - 12h
Mme TURKMEN: vendredi Sh - 12h
Mme REUTER: vendredi 13h - 16h30

LUXEMBOURG - 084/21 45 89
route de la Barriere 17A - 6970 TENNEVILLE
IBAN: BE88 7320 0554 7441- BIC: CREGBEBB

Mme ROUYR: mardi 13h - 16h
Mme PIRON: mercredi 9h - 11h30

NAMUR - 081/40 O 06

rue des Linottes 6 - 5100 NANINNE

Fax: 081/40 06 02

IBAN: BE49 2500 0984 4171- BIC: GEBABEBB

Mme DEBRY: mardi 9h - 12h
M. ROMBAUT: mercredi 13h30 - 15h30
Mme ROCOUR: jeudi 13h30 - 16h30

Mme DALL'AVA (dossiers financiers): du lundi au jeudi, de 9h a 16h
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Service d’Accompagnement
J des Personnes Atteintes de

Sclérose En Plaques ASBL

ASBL SAPASEP ")

Service d’Accompagnement des Personnes Atteintes de Sclérose En Plaques ASBL
Service Logement - Move - Emploi - Mobilite

N°64 - Parc Industriel Sud

rue des Linottes 6 - 5100 NANINNE

Tél. 081/58 53 44 - Fax: 081/40 06 02

Email: info@sapasep.be - info@movesep.be
Site Internet: www.sapasep.be - www.movesep.be

Les permanences de SAPASEP

Tel. 081/58 53 H4

Secrétariat Personnel

Mme LAFFUT, du lundi au vendredi, Mme PIZZUTO: lundi 13h - 16h

de 9h a 12h et de 13h a 16h Mme DESBULEUX: mardi Sh - 12h
o Mme MASSET: mercredi Sh - 12h

Direction M. DUFOUR: mercredi 13h - 16h

M. DUFOUR

Mme TITTI: vendredi 13h - 16h

La Ligue ¢a commence par... VOUS !

r =e e B —
Devenez volontaire: Participez a 'opéeration Chococlef,
| Notre mission vous interpelle? Vous avez des talents de septembre a decembre: I
| et souhaitez rester actifs? soit comme vendeur volontaire, I
Ensemble, agissons pour ameéliorer la vie quotidienne soit comme acheteur.
| de; personnes a.ttgintes de SEP et développer des www.chococlef.be I
activites de proximité.
| Agir prés de chez vous, c'est possible! |
Contactez-nous au 081/40.15.55
e ey e e N VR Y T |
Comment devenir partenaires actifs?
r — - - - =— == — — —/ —/ T T = /= = o e NS 5= =T
| Affiliez-vous: Faites un don ou un legs a la Ligue: |
> Sivous étes atteint de SEP, 'affiliation vous donne Vous obtiendrez une exonération fiscale pour tout don
| acceés a tous les services de la Ligue. d'au moins 40 € au compte d’une permanence sociale |
> Entant que sympathisant, vous recevez chague ou au compte n° IBAN: BE712500 1385 0069 -

| trimestre la revue ‘La Clef. BIC: GEBABEBB (affiliation annuelle non comprise). |

| 15 €/an a verser au compte Votre legs béneficiera d'un taux d'imposition reduit a 8.8 %. |
n® IBAN: BE40 2500 1383 0063 - BIC: GEBABEBB
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Les troubles cognitifs

Date a retenir:
le 27 mai 2015,
journée mondiale de la
sclérose en plaques.

Rendez-vous a Walibi pour
| une journée de détente
i a . en famille!
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