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Qui est Charlotte 7

Charlotte est médecin et journaliste, elle a 42 ans et souffre
d'une SEP depuis 22 ans. 22 ans qu'elle a mis a profit pour
apprivoiser la maladie et gérer les hauts et les bas inhe-
rents a la SEP.. Apres avoir surmonte le choc du diagnostic
et géere de front les pousseées, les revisions, les examens et
les stages hospitaliers, elle a adapté sa vie professionnelle
et son mode de vie, en gardant humour et combativite.
Comme beaucoup de patients, Charlotte a été confrontée a
des troubles varies : hemiplegie, troubles urinaires, vertiges,
nevrite optique, diplopie... Aujourd'hui, elle souffre essen-
tiellement de fatigue intense et de douleurs sévéres, de
troubles cognitifs legers.

Mais au bout de tant d'années avec la maladie, elle a deve-
loppé des "astuces” pour mieux gérer les symptomes et elle
a souhaite partager son expérience avec d'autres malades.

Sa formation professionnelle lui confere le recul nécessaire
face a la maladie ; son tempérament positif lui permet de
cultiver des tonnes d'espoir, dans la vie de tous les jours et
surtout dans la recherche.




Edito

Quel bonheur de partager mes humeurs et mes
astuces avec vous ! Depuis 4 ans, je prends un grand
plaisir a vous raconter une partie de ma vie avec la
maladie.

Dans ce volume 2, jai sélectionne des articles variées
sur les facons d'apprivoiser la SEP et les deuils a faire.
Jaborde des aspects plus intimes comme le célibat,
la sexualité et les moyens d'en parler, les astuces pour
pimenter sa vie de couple.

Je partage avec vous des conseils aussi bien les
miens que ceux dautres patients ou de spécialistes.
Jespére que grace a eux, vous surmonterez le choc du
diagnostic, que vous vivrez mieux avec la fatigue, les
douleurs, les troubles urinaires, la spasticité ou encore
la constipation. Et comme tout ne tourne pas autour
de la maladie, je parle aussi déquitation et de natation
qui me font un bien fou, ou encore des bienfaits de la
musique !

Jai également choisi des interviews et portraits de
patients qui m'ont marquée par leur combativite,
leur humour ou leur audace : Anne-Alexandrine
qui a délaissé le droit pour monter un one-woman
show décapant autour de la SEP, de Circée qui se
dépasse grace a lescrime, d'Audrey qui revit grace
aux competitions de ski, de Marine qui a effectuée un
voyage lointain pour réconcilier corps, ame, esprit.
Vous en decouvrirez bien dautres dans ce volume

et jespere que vous prendrez autant de plaisir que
moi a decouvrir leurs vies. Ils osent vivre comme ils
lentendent, en dépit de la sclérose en plaques (ou
grace a elle, puisqu'elle les pousse a se depasser).

Oui, on peut étre heureux, épanoui et plein de projets
avec une SEP ! Ce volume le prouve, a travers ces
diverses expériences, qui confirment la citation de
Séneque : « Ce nest pas parce que les choses sont
difficiles que nous nosons pas, mais parce que nous
nosons pas quelles sont difficiles ».

Ces exemples de patients m'inspirent et ils me
reconfortent lorsque lépuisement ou les douleurs me
font parfois douter de mes capacités. Ces moments
sont de plus en plus rares, notamment parce qu'en
les partageant avec vous, jai appris a les relativiser et
les mettre de coéte. Je vous souhaite de tout coeur dy
parvenir aussi si vous étes confrontés a des coups de
blues ou des doutes.

Sans le savoir, vous m'aidez a mieux vivre ma SEP :
lécriture m'apaise et le partage donne du sens aux
difficultés traversées. Alors merci infiniment...

Ensemble, osons réver grand, rire aux eéeclats et

profitons des petits plaisirs et des grandes joies de la
vie !

Retrouvez toutes mes chroniques sur :
http://sep-ensemble.fr

Charlotte






Je vousairaconté dans le 1er volume des « Chroniques de
Charlotte » comment j'avais appris que je souffrais d'une
sclérose en plaques et la facon dont j'ai vécu les premiers
jours et semaines qui ont suivi le diagnostic. Peu a peu, je
réussis a accepter cette maladie et a me reconstruire une
philosophie de vie. En psy, on appelle ¢ca « sublimer ». Je
justifiais ma maladie en lintellectualisant.

Au bout de quelques semaines, aprés avoir recu des
perfusions de corticoides javais repris mes cours et
Jjlavais reintegreé le studio dans lequel je vivais seule.

Javais pris le parti de le dire a mes plus proches amis, au
bout de quelques temps seulement, le temps de réussir
a prononcer ces 3 mots a voix haute, le temps d'accepter
de les rendre reels en les formulant.

Je me revois encore lannoncer a mon amie etudiante en
medecine, qui me disait . « On pensait a la fac que ¢a
pouvait étre une sclerose en plaques. Ouf ce nest pas
le cas ! » Cette maladresse m'a force a verbaliser les
choses. Je venais de faire le premier pas du long chemin
qui mene a lacceptation de la maladie.

J'appris a vivre avec cette épée de Damocles au-dessus
de moi

Je me suis tournée vers le bouddhisme. Au début javais
des moments de grande mélancolie, un besoin de
solitude, méme si je trouvais un grand reconfort auprés
de mes amis quand je les voyais. Je suivais mes besoins

et jalternais entre des moments de solitude et dautres
ou j'étaits accompagnee.

Une psychologue ameéricaine a parle des différents
stades du deuil. Ceux-ci furent adaptés par la suite aux
maladies chroniques.

Choc, déni, révolte, marchandage, tristesse,
acceptation..

Je ne suis pas passée par chacun de ces stades ou
je nen ai pas eu conscience en tout cas. Le déni est
incompatible avec mon caractere rationnel : 1 + 1 font 2,
mon histoire médicale et les examens complémentaires
font une SEP.

Ma révolte sexprima calmement, a lexception
d'une fois ou je hurlai ma colere et finis par pleurer...
Je pleure encore parfois.

Jai enfin fait le deuil de ma vie passée. Jai alors été
capable d'envisager une vie apres le diagnostic et pas
nimporte laquelle : une nouvelle vie qui me rendrait
heureuse ! Jai appris a vivre avec les hauts et les bas
que represente la sclérose en plaques, ces
répits et ces batailles : je me suis mise au
yoga, je me suis initiee au bouddhisme, jai
lu et relu Siddhartha d'Herman Hesse, jai fait
des concessions, je me suis battue et je me
suis adaptée.

Le temps et la sagesse du bouddhisme m'ont aidée
profondément a gérer ce qui marrivait et les incertitudes
de lavenir.

Qu'allait devenir ma vie professionnelle ?

La carriere que javais choisie etait-elle compatible
avec une sep ? Et surtout, comment allais-je trouver
un amoureux avec une maladie aussi peu glamour
qu'effrayante ?




A 20 ans, on ne réve pas de ca...

Si javais un temps mis tous mes espoirs dans le fait
que cette poussée serait peut-étre la derniére, jai du
rapidement me faire a l'évidence que ce ne serait pas
le cas. Je nai pas connu les joies de la vie estudiantine.
Poussees, fatigue, douleurs ont remplacé ma vie
etudiante, les soirées arrosees et les flirts insouciants..
Elles furent source de tristesse profonde, de frustrations
majeures, d'angoisses mais aussi de grandes legcons sur
moi-méme et sur lessentiel de la vie, lamour, lamitie
et 'lhumour.

J'ai compris que savourer le jour présent était la clé du
bonheur

Paradoxalement, je gagnais grace a ma maladie une
philosophie de vie plus legéere, car a lage ou linsouciance
réegne habituellement jen manquais... Dans les années
qui suivirent, aussi dures furent-elles, je fis cohabiter la
leégereteé avec la profondeur. Je courrais apres la sérénite.
Le yoga, l'hypnose, la méditation m'ont aide a la trouver
et maident toujours.

Peu a peu j'ai gagné en sérénité et en joie de vivre

Bien entendu, le fait d'avoir un handicap invisible, lié aux
douleurs chroniques et a la fatigue, ainsi qu'une bonne
recupéeration aprés mes poussees mont grandement
facilité la tache. Mais cest grace a ma SEP que jai
evolue, tres progressivement et je continuerai sans
doute a évoluer jusqua la fin de ma vie, en vivant
certaines tempétes mais en savourant avec plenitude les
accalmies.

Voici des lignes speéecial céelibataires, qui parleront sans
doute egalement a ceux qui sont déja en couple.

Avec ou sans maladie, il convient d'abord de réfléchir au
type de relation souhaitée pour adapter sa « strategie
de rencontre ». Et une fois celle-ci effectuée, il n'est pas
facile de savoir s'il faut demblée parler ou pas de sa
maladie, si elle va faire fuir ou si elle n'aura pas d'impact
sur la rencontre. Voici quelques conseils, issus de mon
experience mais aussi de mes recherches.

Réfléchir a ses envies, une étape incontournable

Definissez ce dont vous avez envie : une relation
amoureuse ? Une histoire courte, ou vous ne vous
engagez pas trop ? Un simple sexfriend ? Il n'y a pas a
juger, juste a bien se connaitre !

Cette étape de réflexion me semble indispensable pour
vous faire gagner du temps, poser des bases saines pour
votre future relation et vous éviter de souffrir parce que
ce que vous vivez n'est pas adapté a vos envies.




La rencontre « traditionnelle », la plus simple.

Certains auront la chance de se rencontrer grace a leurs
etudes, sur leur lieu de travail, ou grace a des amis ;
dautres joueront au tennis (ou nimporte quelle activité
sportive, culturelle ou sociale) et trouveront lhomme ou
la femme qui les comblera. Cest le moyen le plus facile,
mais a lheure actuelle bon nombre de célibataires se
tournent vers les sites de rencontre pour simplifier leurs
démarches. Jai méme éetée témoin au mariage d'amis qui
s‘étaient rencontrés grace a Meetic et pour vaincre vos
dernieres objections, sachez que la jolie mariée a une
maladie rare et que cela na pas empéché Monsieur de
convoler !

Les applis et sites de rencontre,
un moyen efficace ?

Ils offrent une facon moderne de découvrir des
personnes que vous naurez pas forcement croisees
dans votre vie quotidienne. Dans le pire des cas, on aura
perdu une heure a prendre un verre.. Dans le meilleur, on
aura rencontre une personne qui nous fera vibrer. Il existe
des sites spécialisés pour les sportifs, les vegetariens,
les personnes handicapeées, les bios, les cathos (ou les
autres religions), les amateurs de chat ou de vin : bref, il
y en a pour tous les gouts sur Internet.

Attention, c'est un monde ou de belles rencontres
sont possibles mais certaines peuvent étre glacantes
dégoisme, dabsence déducation ou de jugement
negatif, que lon ait une maladie ou pas. Il faut étre prét
a les subir et avoir un « capital confiance » suffisant
pour le supporter. Mon cas est evidemment plus facile
puisque je nai pas de handicap visible (ce qui n'évite
pas les déconvenues, une fois le handicap mis en
evidence..). Sil est visible, il peut étre particulierement

éprouvant de sexposer mais il nempéche pas la
seduction et lattraction physique ! Il permet d'éviter les
egoistes, les egocentriques, les superficiels, les gens
malveillants..

Moi, je considéere ma SEP comme un critere de sélection
supplémentaire, qui maide a sélectionner des hommes
avec des valeurs humaines.

° D

Certaines sont réputées pour des rencontres d'un soir
(ou de plusieurs) ; dautres privilegient les relations plus
longues. Prenez le temps de vous renseigner sur Internet
qui fourmille d'articles a ce propos, pour trouver le site
qui vous convient.

Evidemment, ily a toujours des exceptions qui confirment
la regle et des sexfriends qui se marient !

Cest le charme de la vie'! e

Adaptez l'appli de rencontre a vos envies

Réefléchissez aux valeurs incontournables @

Incontournables pour vous et non pour vos parents ou
vos amis... On peut penser que sur le moyen et long
terme, quelqu'un dattentionné, de bienveillant, de gai,
de positif, ou encore d'actif est plus pertinent quand on a
une maladie chronique. Mais la réponse ne concerne que
vous ! Si vous étes dans une période ou vous avez envie
de vous amuser et de papillonner, profitez-en, guimporte
tant que vous étes heureux.

En parler ou pas ? That is the question..

Parler de sa maladie est trés personnel et la réponse
lest tout autant. Pour certains, ce sera un sujet intime,
a réserver aux rendez-vous ultérieurs ; pour dautres,
comme moi, ce sera aborde plus rapidement (je vous
livre le fruit de mes reflexions mais il nN'engage que moi).




Pour une histoire légere et courte, il he me semble
pas indispensable den parler. Mais dans le cadre
d'une rencontre plus «sérieuse», jen parle assez
rapidement puisquelle a conditionné mon orientation
professionnelle, mon travail a domicile et une partie de
mon mode de vie (je ne marche pas longtemps, je ne
reste pas debout longtemps a cause de mes douleurs,
je me couche relativement toét, je dors 10 heures, je me
repose lapres-midi méme en vacances, etc). Il est donc
difficile d'éviter les questions a ce propos ! De plus, jai
totalement intégré ma SEP et je n'en ai pas honte : elle
est 3, elle fait partie de moi et méme si ce n'est pas elle
qui me définit, je suis obligée den tenir compte, tout
comme mes proches.

Enfin, dernier argument, aucun de mes symptémes ne
se voit, alors si je ne parle pas de mes troubles, les gens
n'en ont pas conscience pas et ne comprennent pas
forcément mes reactions.

Attention, il y a un juste milieu ! Aux premiers rendez-
vous, jaborde de fagon succincte ma situation, je ne
detaille pas mes troubles et mes difficultés en détail
durant tout le rendez-vous galant ! De toute fagon, on
sent assez vite si linterlocuteur a envie den savoir plus
et s'il pose des questions.

Avec le temps, jai appris a voir ma SEP comme un critére
de sélection supplémentaire : tout le monde n'est pas
capable de sortir ou de vivre avec une personne atteinte
d'une maladie chronique. Ma franchise a du en faire fuir
certains, mais d'autres sont restes !

Une SEP pousse inévitablement
a renoncer a certaines choses.
Accepter ces « deuils » conduit
a mieux vivre avec la maladie.

Une affection chronique pousse
souvent a faire de nombreux deuils :
ceux dune bonne sante, d'un corps a
lapparence « normale », de la performance, de la vie
telle qu'on lavait imaginée, d'un metier particulier, d'une
vie sociale debordante, etc..

Selon les symptdmes et la gravité de la maladie, ces
renoncements sont plus ou moins intenses, plus ou
moins ardus a accepter. Ils sont parfois brutaux ou plus
progressifs. Ils provoquent de la tristesse, de la colere, un
rejet ou encore un sentiment d'injustice et une difficulte
a accepter ce qui arrive. Mais nous n‘avons pas le choix
et ressasser indéefiniment ce qui ne peut plus étre fait
est destructeur. Alors autant se focaliser sur ce qui peut
létre, comme me la enseigné la psychologie positive.

Comment dépasser les deuils ?

Moi, ce qui m'a aidee aprés le diagnostic, ce
sont les lectures a propos du bouddhisme ;
elles m'ont appris a relativiser ce qui m'arrivait,
a me concentrer sur linstant présent sans trop
craindre lavenir.




Jai passé un certain temps a réflechir seule a ce que
je voulais faire de ma vie et a la fagon dont je pouvais
m'adapter. Je crois aussi aux vertus du temps, qui permet
de s'’habituer peu aux changements.

Mes proches, avec leur humour, leur gaité et leur force
m'ont toujours soutenue et cest primordial pour moi,
notamment durant les poussées.

Cultiver les relations positives en privilegiant les
personnes qui vous stimulent, vous donnent du courage
et du peps, me semble trés important : ils vous aident
davantage durant les « coups durs » et ils vous portent
quand vous étes un peu moins vaillant. Ils donnent
du sens a la vie et permettent daccepter un peu plus
facilement les changements inhérents a la SEP. Parce
que finalement, lessentiel, cest vraiment les moments
partages avec ceux que lon aime.

Jai eu bien des remises en question et des deuils a faire
sur un plan professionnel. Sur le moment, ils étaient
douloureux et angoissants. Le soutien de certaines
personnes comme le doyen de ma faculté ou mes
differents employeurs a éteé précieux. Je sais que cest
rare mais cela existe, alors je le notifie pour donner de
lespoir aux autres.

Ma capacité a positiver et a m'adapter m'a beaucoup
servie egalement et elle sen est trouvée renforcee. Je
m'en rends compte aujourd’hui ou je suis arrivée a un
equilibre, méme si sur le moment j'étais trop «en lutte»

pour étre sereine. Il y a des périodes plus faciles que
dautres, des mers dhuile et des tempétes : profiter
pleinement des premieres donne de la force pour
affronter les secondes.

Se dépasser autrement

La SEP malmeéne la confiance en soi, notamment lorsque
lon ne peut plus travailler ou si lon ne peut plus faire
tout ce que lon faisait dans sa vie de famille. Il est facile
de se dévaloriser et de rester bloqué dans ce que lon
ne peut plus faire. Nous avons tous besoin d'étre utile ou
détre bon dans un domaine.

Alors pourquoi ne pas tester une activité qui vous fait de
loeil depuis longtemps mais que vous repoussiez ?

QU'il sagisse de sport, de musique, de chant, dart ou
dassociation, deéveloppez votre curiosité et essayez
plein de choses differentes.

Vous trouverez forcément un hobby qui vous plait !

Et nul besoin de ramener une meéedaille d'or aux JO, de
chanter a Olympia ou d'étre exposée dans une galerie..
Le but est de vous amuser, de vous faire vibrer et de
mettre du plaisir, de ladrénaline ou du sens dans la vie
quotidienne.

Demander de laide

Il ne faut pas hésiter a faire appel a un psychothérapeute
lorsque l'on se sent « bloqué » sur le plan psychologique,
que langoisse prend des proportions importantes, que la
tristesse envahit sa vie. Cest tres intéressant d'avoir un
regard extérieur, qui privilegie les points positifs, pointe
les obstacles et nous aide a comprendre comment les
surmonter.




De méme, si on a parfois limpression que les proches
ne mesurent pas la difficulté des renoncements, que : \a
la communication est compromise, il est interessant de FO\\(Q

faire appel a un psychologue. Cela permettra daplanir
les difficultés relationnelles et rétablira Lle lien.

Ce n'est pas parce qu'on a une SEP que l'on n'a pas envie
de s'amuser !

Au moment d'une accalmie de quelques mois a lage de
25 ans, jai enchaine les folles nuits et ces fétes m'ont fait
un bien fou.

Ily a eu une periode durant mes études ou je nai pas éte
limitée pour faire la féte. J'en ai profite a fond !

La fatigue s'‘était calmée et mes douleurs étaient
enfin apaisées par les traitements et 'hypnose. Javais
grand besoin de me défouler aprés quelques annees
eprouvantes sur le plan médical. Alors jai enfin profite
de la vie nocturne et jai adorée cela..




Jai dansé comme bon me semblait, pour repousser et
oublier les limites imposées par la maladie. Jétais céli-
bataire et je me suis amusée sur tous les plans.

Bref, javais 25 ans et je faisais la crise d'adolescence
que je navais pas encore faite | Cela ma défoulée et ma
donné davantage d'equilibre.

Mes proches n'ont pas toujours compris ce que je vivais.
Ils craignaient que je me perde et s'inquiétaient pour
moi. De mon cété, je nai pas forcement pris la peine
d'expliquer pour quelles raisons javais besoin de vivre
ces nuits festives parce que je ne les avais pas vecues
durant les premieres années de mes études, parce que
je ne supportais plus les contraintes imposées par ma
maladie, parce que je n'en pouvais plus denchainer les
stages, les revisions, les examens et les poussees.

Javais un tel besoin d'insouciance et de legereté que je
repoussais tous les proches qui me modéraient. Nous
nous sommes retrouvés et compris plus tard. Mais
mon conseil si vous traversez ce genre de periodes est
d'expliquer ce que vous vivez.

Consells pratiques pour des nuits festives

Désormais, je fais la féte de facon nettement plus ponc-
tuelle et japplique certaines régles.

Je géere mes symptomes

Pour la fatigue, je me repose vraiment la journée et
je privilegie les weekends pour sortir. Je fais en sorte
de ne pas avoir beaucoup dactivités la veille de sortir
et de pouvoir faire la grasse matinée et me reposer le
lendemain.

Je prends quelques cafés pour me doper (jamais apres
16 heures toutefois car la caféine peut empécher de
dormir la nuit).

Je reste souvent allongée laprés-midi. Si c'est possible
au cours de la soirée, je vais mallonger ¥ d'heure dans
une chambre ou m'asseoir a un endroit plus calme.

Enfin, je nattends pas d'étre épuisée pour rentrer chez
moi. Je garde un minimum d'énergie pour le retour.

Les douleurs dans les jambes mhandicapent vraiment
durant les soirées ou lon est souvent debout. Alors je
repére les sieéges et je massoie regulierement, mais je
sais a lavance que je souffrirai.. Je prends mon mal en
patience ; le plaisir de la féte et d'étre avec mes amis
compensent un peu la souffrance.

Je fais attention a l'alcool

Attention, lalcoolaccentue certains symptomes,
comme les troubles de léquilibre ou la fatigue,
donc apprenez a bien vous connaitre et a ne pas
en abuser. Je connais bien les réactions de mon




corps et quand je me sens particulierement fatiguée ou si
jai vraiment mal, je modére ma consommation. Jalterne
quelques verres d'eau avec un verre d'alcool.

Autre mise en garde : certains médicaments contre-
indiguent labsorption dalcool ou nécessitent de faire
attention. Ils peuvent favoriser le risque de chutes,
majorer la somnolence (attention a ne pas conduire !) et
donc vous exposer a certains risques.

Que l'on ait une SEP ou pas, lalcool désinhibe et favorise
les conduites a risque !

Je relativise en cas d'annulation

Lincertitude ma longtemps pesee puisque regulierement
jannule ma soirée au dernier moment, faute d'énergie ou
a cause des douleurs.

Jelevis mieux aujourd’hui parce quejaimoins de poussée
et ma vie est plus riche socialement. Mais ce n'est pas
facile d'accepter de renoncer a un évenement réjouissant
a cause de la maladie. Cest frustrant, décevant, rageant.
Toutefois, il est important de relativiser : ce nest que
partie remise et d'autres occasions se présenteront !

6 aueC Une QEP |

alit
La sexu _

Excellente nouvelle, la sexualité a droit a un traitement
de faveur sur Sep-ensemble !

Forcément puisque c'est une source de vie, de tendresse
qui enveloppe, des désirs qui transportent, du plaisir qui
transcende...

La sclerose en plaques est a lorigine de troubles sexuels
qui compliquent son bon déroulement et poussent
certains patients a renoncer a faire lamour. Jaimerais
partager quelques points qui me semblent essentiels.

Dans la SEP, les troubles sexuels sont fréquents (50 a 90 %
des hommes et 45 a 80 % des femmes sont concernés a
des degres varies). Nombreux sont ceux qui n'osent pas
en parler, par pudeur ou parce guils pensent que ces
troubles ne peuvent pas étre traités. Pourtant, des prises
en charge les traitent ou les allegent. Le premier pas est
d'en parler a son partenaire et ce sera lobjet du prochain
article, et bien évidemment a son médecin.

N'attendez pas trop de la sexualité

ILfaut savoir que les rapports ne sont pas toujours excep-
tionnels. Ce n'est pas forcément la faute de la SEP, c'est la
vie sexuelle qui veut ca ! Certains jours, c'est un bonheur,
dautres cest juste tres agreable, parfois c'est moyen et
ce n'est pas dramatique.




Enrevanche, quand lesrapports nonréussis se multiplient
ou s'ily a un changement dans lérection, l'éjaculation, la
lubrification ou lorgasme, il est temps d'en parler a votre
neurologue.

Adaptez votre sexualité

Soyez certain d'une chose : la sexualité sadapte, il suffit
d'un peu dimagination. En cas de spasticite, de fatigue
ou de douleurs, testez de nouvelles positions plus
adaptées aux troubles et trouvez celles qui sont les plus
confortables.

La sensibilité du peérinée et des organes genitaux
est moins bonne ? Le corps fourmille dautres zones
erogenes, explorez-les !

Variez les plaisirs : trop souvent, on résume la sexualité
heureuse a la pénétration et a lorgasme. Or, c'est aussi
de la sensualite avec des massages et des caresses, de
la complicité lors de jeux entre les corps, de la tendresse
au cours d'un bain pris ensemble, ou encore du plaisir
qui passe par les doigts ou la langue.

La sexualité est ludique

Souvenez-vous de quelque chose que la maladie pousse
a oublier : la sexualité est un jeu, un plaisir léger qui vous
eloigne des soucis du quotidien.

Ces quelques mots sont la pour vous
le rappeler, vous informer sur les prises
en charge, injecter un peu de jeu et de
gaiete dans lamour..

Partenaires de fous rires et de bons moments, les amis
sont aussi un pilier essentiel contre les coups de blues et
les épreuves de la SEP. Pourquoi et comment garder une
vie amicale riche avec une SEP ?

Force est de reconnaitre que la SEP bouscule souvent
lamitié : certaines personnes, que l'on considérait comme
de grands amis, seécartent par peur de la maladie, par
manque dempathie ou egoisme. Dautres amis moins
proches se révelent de grands soutiens. Parfois, le
choc du diagnostic pousse a nous éloigner d'eux ou les
symptomes de la maladie et le handicap compliquent
lentretien des liens.

Les apports de l'amitié

Or les amis, cest lassurance dune vie plus riche et
plus solidaire : ils nous écoutent, nous reconfortent,
nous font rire, nous changent les idees, nous stimulent
intellectuellement et physiquement. Mes amis ont
toujours été primordiaux et je consacre une partie de




mon temps et de mon énergie a entretenir lamitié qui
nous lie. Pour cela, je les appelle souvent et jorganise
des retrouvailles autour d'un déjeuner, d'un gouter d'un
verre ou d'un diner selon ma forme.

Jai toujours priviléegié les gens positifs, gais et empa-
thiques, qui m'injectent leur joie de vivre quand jai un
coup de blues et leur énergie quand je suis epuisee. Et
quand mes activités se réduisent a cause d'une poussée
ou d'un coup de fatigue, ils me font partager leurs coups
de ceeur, leurs voyages, leurs rires. Et ca me fait un bien
fou!

La communication, un facilitateur ?

Personnellement, jai toujours parlé trés
vite de ma maladie et des difficultés
quelle provoquait ; tant pis pour ceux
qui ne parvenaient pas a sadapter a mes
contraintes : la maladie a servi de critére
de sélection pour garder les meilleurs !

Avec les proches, la communication est primordiale,
notamment en cas de symptomes invisibles. Expliquer
ce que lon vit, sans se plaindre et juste pour faire
comprendre, facilite les rapports sociaux et familiaux.

Le contact de personnes qui ont une SEP aussi est
tres enrichissant : elles ont des conseils pertinents et
des points de vue intéressants. La communication est
tellement facile puisquelles comprennent parfaitement
ce que je vis, c'est vraiment appréciable.

Etre utile, une question.. inutile ?

Lors des périodes les plus eprouvantes physiquement,
jai parfois pense ne pas étre « utile » a mes amis et moins
intéressante parce que jétais nettement moins active et
moins performante.

La maladie reéduisait comme peau de chagrin ma
confiance en moi et mon estime de moi. Ma famille et
mes amis m'ont convaincue du contraire, en estimant
que je leur apportais une presence différente, avec une
écoute plus riche, un recul apprécié et une certaine
philosophie de vie.

Désormais, je suis convaincue que nous nous apportons
tous autant les uns les autres, malades ou pas.

Certes, jai retrouvé une vie proche de la normale mais
jai aussi fait un travail psychologique sur moi-méme,
dabord seule puis quelques mois avec une psychologue.

Je suis désormais bien dans ma téte et dans mon corps,
et cela se ressent sur mes relations amicales.




La douleur est une prison, elle épuise, elle limite les
activités, elle isole, elle fait perdre espoir. Mais aprées des
moments éprouvants et des échecs de traitement, jai
retrouve une vie plus normale, grace a un centre de la
douleur et des aménagements.

Retour sur une expérience qui finit bien..

En 1998, soit un an apres le diagnostic de SEP, ma
premiere expéerience des douleurs savera tres brutale et
intense puisqu'il sagissait d'une névralgie du trijumeau
(nom du nerf qui innerve une partie du visage). Javais
des sensations de coups de marteau qui seétendaient
de laile droite du nez jusqu'a la tempe. La douleur était
vive, intense mais heureusement bréve. Mon neurologue
me prescrit un medicament, qui avait le mérite de me
soulager mais aussi de me faire sombrer dans une

torpeur : entre deux maux, il faut choisir le moindre ;
joptais donc pour la somnolence.

Ma maladie a été diagnostiquee lors d'une poussee
sensitive : javais des fourmillements dans les jambes
parfois trés intenses. Ce n'était que le debut des
manifestations désagreables : ces paresthésies, comme
les médecins les appellent, disparurent grace aux bolus
de corticoides. Elles ne revenaient que lorsque jétais
particulierement fatiguee. Au bout de deux ans, je fus
confrontée a une autre poussée au niveau des jambes,
sous la forme de véritables douleurs cette fois. Lorsque
je marchais un certain temps, javais limpression qu'un
étau m'encerclait chaque jambe et plus je restais debout
plus létau se serrait autour de mes mollets. Les bolus
atténuerent les douleurs, mais elles ne disparurent
vraiment jamais de ma vie : au bout de quelques dizaines
de minutes, je souffrais et les souffrances firent de ma
vie un enfer.

Vivre avec des douleurs

Elles m'épuisaient, mempéchaient de vivre comme je
lentendais, limitaient ma vie sociale et trop souvent,
mes proches me retrouvaient allongée sur mon lit, les
volets mi-clos, incapable de faire autre chose. Ils me
divertissaient comme ils le pouvaient, me racontant leur
vie, leurs anecdotes, mais je me sentais enfermée dans
un corps douloureux, triste de voir ce qu'était devenue
ma vie... Et tout comme la fatigue, la douleur ne se voit
pas, elle est difficile a faire comprendre a ses proches, ce
qui augmente la sensation d'isolement.

Mon neurologue me faisait tester sans succes des
traitements qui me mettaient dans un état second
tellement ils me shootaient ! Il faut savoir que les
antalgiques ne sont pas efficaces sur les douleurs
dorigine neurologique. Comme certains dentre vous,




je me suis entendue dire que « cétait dans la téte ».
C\j{)\ Ah si je navais pas éeté aussi fatiguée par les nuits
T douloureuses, jaurais éte en rage !

En 2006, il y eu un nouvel « a-coup ». Je refis une
poussee avec des douleurs dans les bras, qui cette fois
m'empéchaient de taper sur lordinateur (la base de mon

Et comment expliquer lépuisement que provoque cette
souffrance qui envahit votre vie ? La prison ou elle finit
par vous cloitrer ?

Jévitais tous les évenements ou je ne pouvais
pas masseoir. Quand je rentrais dans une _
piece, je cherchais immediatement du regard l

travail).

Arrétée durant 2 mois, jeus le temps de cogiter et de
m'inquiéter sur la suite de mon avenir professionnel et
sur ma qualité de vie. Encore des angoisses et encore
des doutes..

Une rencontre dans un centre de la douleur avec une

un siége. Ma vie tournait autour de la douleur, \Q specialiste des douleurs neurologiques a change la
source de frustrations et d'angoisses limitant I I donne, Elle na pas hésité pas a augmenter les doses,
lavenir. a associer des medicaments.

De l'espoir, toujours de l'espoir !

Alors quand jobserve ma vie actuelle, je veux donner de
lespoir a tous ceux qui souffrent et qui n'y croient plus !

En 2000, un traitement a fini par fonctionner. Jai repris
des forces, du courage et la vie a repris un cours plus
normal, moins douloureux. Il a fallu un peu de temps,
cela a demandé des adaptations (encore et toujours),
notamment professionnelles.

Je retrouvais une vie sociale a peu preés satisfaisante et
optais pour un métier ou j'étais assise, derriere un écran
et ou mes jambes n'étaient pas trop sollicitées.

La prise en charge de la douleur est pluridisciplinaire
et fait appel a des médecins bien sur, mais aussi a un
hypnothérapeute, un sophrologue, un psychologue, un
kinésithérapeute, etc..

Jai trouve un juste equilibre, notamment grace a une
prise en charge medicale adaptéee. Et méme si les
douleurs sont toujours présentes et me limitent, je les
integre a ma vie, a mon rythme et a ma facon de vivre.




Aujourd’hui, je vous raconte ma premiére poussée, sous
la forme d'une névrite optique et le stress qu'elle a
geénereée.

En 1995, jétais en premiere annéee de meédecine. Je
travaillais énormément et la pression était consequente.
En grande perfectionniste, je m'étais conditionnée pour
reussir le concours la premiére année. Le stress était
consequent.. Juste apres mes partiels, je découvris un
matin que je voyais flou « au milieu » de lceil. Je ne
m'inquiétai pas outre mesure, j'étais vraiment épuisee et
Jj'avais 1 semaine pour me reposer avant de recommencer
mes cours. Mais le flou s'étendit a lautre ceil et au bout de
quelques jours, jétais dans un brouillard complet ! Javais
un mal fou a lire parce que je devais faire un effort visuel
important pour accommoder et déchiffrer un mot et je

me consolais avec la télévision, ou le son compensait
limage brouillée.. Les séries navaient aucun intéerét mais
de toute facon, jétais tellement épuisée que ¢a navait
pas dimportance. Jétais alors en vacances chez mes
parents.

Ma mere tentait de me divertir et de me préparer de bons
petits plats.

Le patient ne voit rien, l'ophtalmo non plus

Je pris rapidement rendez-vous chez lophtalmologiste,
qui examina mes yeux et ne détecta pas danomalie,
hormis une légere baisse de lacuite visuelle. Trois ans
plus tard, je découvris dans mon cours sur la SEP que
bien souvent: « le patient ne voyait rien lors d'une néevrite
optique, lophtalmo non plus ! ».

Aujourd’hui, le diagnostic s'est heureusement amélioré.

La névrite optique correspond a une inflammation du
nerf responsable de la vision, qui peut provoquer un flou
visuel, une baisse d'acuite visuelle, une perte de la vision
centrale (on ne voit plus au centre de lceil) ou encore
une diminution des contrastes et des couleurs.

Les jours défilaient, le brouillard dans lequel je vivais
sopacifiait et ma fatigue saccentuait. Lexplication du
symptome par le stress ne me satisfaisait pas mais la
n'‘était pas ma préoccupation. La rentrée approchait a
grand pas et je ne voyais pas comment jallais pourvoir
reprendre mes cours.

La veille de la reprise, je repartis a Nancy avec mon frére,
la boule au ventre. La stratégie était d'écouter les cours
sans prendre de note, les enregistrer sur un dictaphone
et tenter de travailler tant bien que mal..
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Un accés de rage

Javais encore un examen de chimie a passer,

& destravaux pratiques quidemandaientd'étre
@ capable de lire les dosages minuscules sur
des tubes a essai. La veille, alors que je

tentais de réviser mes cours, je peinais a les

dechiffrer ; un acces de rage m'envahit et je

(v balayais les feuilles d'un revers de la main
% qui tomberent doucement a terre. Je criai
: pour évacuer la colere, lincompréhension

et le stress puis les larmes coulerent enfin
sur mes joues...

Javais 18 ans, je ne comprenais pas ce qui
m'arrivait et mon anxiété augmentait chaque jour un peu
plus. Je tentais de prendre du recul sans succeés, jécou-
tais d'une oreille distraite ceux qui me rassuraient en me
disant que ce n'était pas grave de redoubler et je me
durcis pour ne pas craquer. Mon examen de chimie ne
fut pas brillant, le professeur écoutant goguenard mes
justifications (a sa décharge, il avait du entendre bien des
histoires rocambolesques).

0

Une récupération spontanée

Je partis ensuite me reposer a la montagne et ma
vue sameliora un matin 6 longues semaines apres le
début de la névrite. Certaines personnes conservent la
sensation d'une vision altérée alors que les paramétres

visuels sont normaux ; la perception des couleurs peut
étre perturbée et plus rarement lacuité visuelle reste
fortement lesee.

Aujourd’hui, lexamen de lophtalmologiste aurait éte plus
pousse et il aurait vraisemblablement débouché sur un
traitement précoce de la poussée. En cas de séquelle, la
réeeducation orthoptiste permet d'apprendre a mobiliser
le mieux possible les capacités restantes. Enfin, certains
patients voient leur trouble se réactiver a la chaleur, par
exemple au cours d'un bain chaud ; ce phénomeéne est
qualifie d'Uthoff. La récidive n'est pas rare non plus.

Mon classement aux partiels me motiva a travailler
darrache-pied. Les mois qui suivirent furent trés studieux
mais ils portérent leurs fruits et a posteriori, je suis ravie
de ne pas avoir appris a ce moment que javais une SEP.




Enfin les vacances et leur parfum de dolce vita !

Et si vous profitiez de l'été pour prendre soin de votre
couple, raviver la flamme du désir et insuffler un peu
de nouveauté dans votre vie sexuelle ? Voici quelques
suggestions coquines pour vous amener au 7éme ciel..

Injectez de la sensualité

Exit les sous-vétements distendus par trop de lavages,
vive les boxers sexy et la lingerie qui donnent envie d'étre
retirés pour un calin ! Prenez-soin de vous et continuez
a étre seduisant(e) et a seduire lautre, ce que lon oublie
trop souvent a la longue.

Offrez-lui un rendez-vous galant, aux chandelles ou sur
la plage, ou vous vous seduirez comme lorsque vous
vous étes rencontres.

Au debut d'une relation, tous les sens sont mobilises : la
vue, le toucher, lodorat, le gout, louie. Avec l'habitude,
trop souvent on se croise sans se regarder vraiment et on
neglige les autres sens.

Alors, c'est déclaré, le festival des sens est ouvert !

Passez du temps ensemble, juste a deux ; regardez-vous
comme au premier jour, respirez-vous, touchez-vous
partout, doucement, en prenant votre temps. Renouer
avec vos sens et ceux de votre amoureux(se) vous aidera
a vous retrouver en tant que couple.

Et pour une sieste ou la nuit, si vous vous glissiez nu(e)
sous les draps ? Le contact de votre peau donnera
surement des idées a votre partenaire..

Renouez avec l'aspect ludique de la sexualité

Les galipettes en 2 temps 3 mouvements, avec un
missionnaire sur un mode automatique, c'est peu plaisant
et lassant. N'oubliez pas que la sexualité est un jeu, un
aspect que l'on oublie souvent avec une SEP a cause d'un
trouble sexuel (sécheresse, trouble de lérection, etc.).

Parlez-en a votre neurologue. Il existe des solutions pour
ameéliorer la plupart des troubles.

Si vous vous ennuyez durant les galipettes et pensez a
votre liste de course, prenez-vous en main ! Il est temps
d'insufflez un vent de nouveaute, avec de nouvelles
positions ! Vous navez pas didée ? Vous en trouverez
facilement sur Internet..

Et si certains symptomes, par exemple une spasticite
majeure vous interdisent certaines positions, pas de
panique, passez au conseil suivant.




Variez les plaisirs

On réduit trop souvent le rapport sexuel a la pénétration.
Lancez-vous dans un massage trés tendre et sensuel, a
laide d'une huile et sur fond de musique douce. Il y a fort
a parier qu'il finira en corps a corps torride.

N'oubliez pas toutes les formes de caresse, sources de
grand plaisir, qui sont trop souvent negligees au cours
des rapports. Pourtant caresser celle ou celui que lon
aime peut étre terriblement érotique. Si vous n'osez pas
ou ne savez pas comment vous y prendre, demandez-lui
de vous guider ou, mieux, de vous montrer.

Optez pour la nouveauté

Que ce soit dans les positions sexuelles, les lieux ou vous
faites lamour, ou la fagon de le faire (« quickie » rapide
ou étreinte plus longue), surprenez votre partenaire !

Les sextoys apportent un peu de nouveautée sous la
couette. Comme leur nom lindique, ces jouets sexuels
aménent un peu de jeu dans les rapports, autant en
profiter. Ils ne sont pas limités au plaisir en solo et
peuvent étre utilisés par votre partenaire pour vous faire
monter au 7éme ciel (Les sextoys sont particulierement
intéressants en cas de baisse de la sensibilité ou de

lexcitation, ils permettent une stimulation plus intense
et plus longue).

Certaines pratiques consistant a transgresser linterdit
peuvent étre trés excitantes. Un bémol : testez le terrain
avant et allez-y doucement au début car votre partenaire
ne partage pas forcément votre attrait. Et s'il n'est pas
receptif a votre demande, ne le prenez pas mal et
laissez-lui du temps. Les envies changent avec le temps
et lhumeur !




Partager son expérience de patient a-t-il un sens ? Cela
intéresse-t-il ceux qui ne sont pas concernés par la
maladie ?

Unsondagelpsos'répondacesquestions parl'affirmative.
Les patients, véritables experts de leur maladie, sont les
mieux placés pour en parler et faire évoluer le regard
que les gens portent sur elle.

Dapres le sondage, initieé par les entreprises du
medicament (Leem), quel que soit leur age, les Francais
sont touchés par ce type de témoignage de patient. Que
ce soit via une série ou un film, un livre, un blog ou une
chanson, 1/3 des personnes sondées ont ete confrontees
a un témoignage de patient dans les 12 derniers mois.

Bonnes nouvelles, 89 % dentre elles trouvent ces
partages dexpérience intéressants, 77 % les estiment
utiles et 65 % pensent méme qu'ils peuvent changer leur
vision de la maladie.

Alors si témoigner peut changer le regard sur la maladie,
il ne faut pas hésiter !

Pourtant, 1 personne interrogée sur 5 envisagerait de

temoigner de facon publique. Pour encourager les
témoignages, le Leem a crée des prix : « Paroles de
Patients », qui recompense un ouvrage disponible en
libraire, et « Talents de Patients », destiné a primer une
oeuvre inconnue (film, recueil de poéme, photographies,
blogs...).

Donner un sens a ce que l'on vit

Lire ce que dautres personnes vivent permet aussi a
certains de se sentir moins seul. Les communautés de
patients, les sites internet offrent une «famille virtuelle»,
qui se soutient, qui comprend parfaitement ce que
lon écrit, qui apporte du réconfort dans les moments
difficiles. Temoigner est extrémement important pour moi
et pouvoir m'exprimer sur ce site est a la fois source de
plaisir et de sens. Cest sans doute présomptueux mais
Jjespere vivement que mes témoignages, mes diverses
experiences, pourront vous servir, vous aider méme, ou
servir a vos proches pour qu'ils comprennent mieux la
maladie.

Plus egoistement, parler de ce que je vis a aussi une
valeur cathartique : mettre des mots sur des tranches de
vie parfois douloureuses permet de prendre du recul, et
d'y mettre de 'humour (jarrive méme a rire de laphasie
qui etait survenue il y a pres de 4 ans maintenant !). Cela
donne aussi du sens a tout ce que jai vécu puisque je le
partage avec dautres patients.

—
/
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" le sondage porte sur 2000 Francais en septembre 2014 et a éte
reéalisé entre les 27 et 29 septembre 2014.







Aujourd’hui, je vous parle du dialogue dans le couple
a propos de la sexualité. Un défi puisque ce sujet reste
souvent tabou tout simplement parce qu'il touche ce
quiily a de plus intime.

Dans tous les couples, il est difficile de reconnaitre les
difficultés sexuelles. Pour quelles raisons ? Et surtout
comment en parler ?

Pourquoi est-ce difficile de parler de sexe ?

En téte des raisons se trouve la peur d'étre rejete, de
faire de la peine, dentraver la spontaneité des rapports,
daugmenter la tension alors que les relations sont déja
crispees. Mais il y a aussi la pudeur (tout le monde n'est
pas a laise pour parler de lintimite), la honte ou encore la
crainte de blesser une personne malade qui ne peut rien
a sa maladie : alors pourquoi en « rajouter une couche » ?

Et comment sexprimer pour qu'il/elle ne le prenne pas
comme une critique ?

Résultat, lorsqu'on en parle, on est mal a laise, on
manque de clarte et de précision.

Concretement, comment en parler 7

o Réflechissez a vos propos, avant la conversation

Parler a brule-pourpoint d'une difficulté sexuelle, c'est
courir le risque de la maladresse. Toute la difficulte
consiste a trouver le juste milieu entre la franchise et la
délicatesse excessive.

En étant trop franc et spontané : « Ah cest pénible, tu
nas jamais envie, je suis frustre », vous allez peiner et/
ou énerver votre partenaire.

Mais si vous vous taisez de peur de blesser celui qui est
malade, le probleme va samplifier et finira par exploser.

Réfléchir avant de parler permet de clarifier vos plaintes
et de trouver une formulation adoucie mais exacte.

e Choisissez le bon moment

Le plus simple est de demander directement a
lautre a quel moment il préfére parler de sexualite.
Pour certains, c'est juste aprés le rapport sexuel qui
n'a pas donné la satisfaction espérée ; pour dautres
c'est le soir au calme, ou entre le fromage et le
dessert (autrement dit nimporte quand, mais pas a
l'horizontal ).




e Parlez-en simplement

La simplicité est votre meilleur allie. La sexualite est
un domaine comme un autre, que vous étes capable
d'aborder avec celui ou celle que vous aimez.

Si vous avez une SEP:

« Cest difficile pour moi de te parler de ¢ca mais jai moins
de desir. Cest un symptome de la maladie et cela ne
change rien a ce que jéprouve pour toi ».

Si c'est votre partenaire :

« Je voudrais te dire quelque chose mais je ne veux
surtout pas te faire de la peine. Il me semble que... Et
cest mieux que lon affronte le probleme a deux ».

Sil est trop difficile den parler demblée, servez-vous
d'un support, comme un site Internet. Lisez larticle avec
votre partenaire ou dites-lui de le lire seul et parlez-en
ensuite ensemble. Cela peut lancer la discussion, c'est le
premier pas qui est toujours le plus ardu !

Autre possibilité : écrivez-lui une lettre ou vous décrivez
vos symptomes et abordez la difficulté a en parler et
donc a les accepter.

Privilégiez le « je », moins agressif que le tu, ou les
tournures générales

Si vous avez une SEP :

« Avec la fatigue, je nai pas toujours lenergie pour faire
un calin, il faudrait que lon adapte notre facon de faire
lamour, par exemple un peu moins longtemps, le matin
quand jai plus denergie ».

Si c'est votre partenaire qui a une SEP :
« Jai limpression que tu as moins de desir », ou « il me

semble que ton érection est un peu moins dure, je me
trompe ? » (et enchainez en le rassurant, voir ci-dessous).

e Rassurez votre partenaire

Si c'est vous qui étes malade, votre partenaire sera
forcément angoissé sur la nature de vos sentiments. Il
peut avoir limpression que vous vous eloignez. Rassurer
une personne alors que vous étes la principale affecté(e)
n'est pas facile mais c'est important de le dire, une phrase
suffit.

Si c'est lui/Zelle qui est malade, utilisez des formules du
style: « Sije te dis ¢ca, clest parce que jaime faire lamour
avec toi et je pense que ton medecin pourrait taider ».
« Nous allons gérer ca a deux, ne tinquiete pas ».

@ Allier le geste a la parole

Si vous avez envie détre caressée(e) differemment ou de
faire lamour differemment, c'est bien dallier le geste a
la parole. Dites-lui et montrez-lui concretement ce dont
VOus avez envie . « Jaimerais que tu me fasses ceci.. » ou
« Ca te dirait dessayer telle position ? ».

Ce qu'il faut éviter

N'attendez pas qu'il devine vos
pensées et envies

On se dit parfois « Sil maime il doit savoir

ce dont jai envie », mais la télépathie
n'existe pas ! Assumez, parlez et montrez-lui;
Clest ainsi qu'on arrive a une sexualité epanouie.




9 Evitez les reproches, les critiques, l'agressivité

Ils ne servent a rien, hormis a envenimer le débat. La, le
but est de chercher des solutions ensemble.

9 Evitez de parler dans certaines situations

Ne parlez pas sous lemprise de la colére ou de lalcool,
ou dune trop grande fatigue : les mots dépassent
toujours la pensée dans ce cas et la discussion n'est pas
constructive.

9 Privilégiez le dialogue au monologue

Ne partez pas dans une longue tirade sans fin, laissez
lautre repondre. Cest une conversation, pas un
monologue !

e Décalez la réponse si besoin

Si la réponse ne vous convient pas ou vous peine
excessivement, ne reagissez pas dans linstant et reportez
la discussion, aprés réflexion a téte reposee :

« Je ne suis pas daccord/je suis blessee et je ne suis pas
capable de repondre maintenant, laisse-moi du temps
pour réeflechir ».

Si votre partenaire vous exprime des désirs qui vous
heurtent (par exemple une pratique sexuelle), ne sur-
reagissez pas et ne lui faites pas regretter davoir confié
ses desirs. Dites-lui simplement que vous allez y réfléchir,
méme si pour le moment vous n'étes pas encore prét(e).

Avec tous ces conseils, vous étes armeés pour aborder
votre sexualité de facon adaptée !

Lo fatigue el s

Réputée pour étre le symptdome le plus génant pour
de nombreux patients, la fatigue laisse les patients
totalement démunis.

Tout simplement parce qu'il n'existe aucun reméde
miracle pour la traiter, parce qu'elle est souvent
considéerée comme la 5éme roue du carrosse, a coté des
symptémes visibles.

Or son retentissement sur la qualité de vie ne doit pas
étre neglige.

on re,tem‘\gse,ment

sur la qualité de Ve —




Consells pratiques

Les professionnels de santé recommandent un certain
nombre de conseils pour alléger la fatigue :

—— Fractionner les activités

— Accepter de se faire aider davantage par son
entourage

— Pratiquer une activité physique reguliere
— Avoir un régime alimentaire equilibre

— Faire de la relaxation, comme du yoga, de la
sophrologie, de la gymnastique douce, etc

— Agir sur la fatigabilite. Si lon est relativement
impuissant contre la fatigue, il est en revanche
possible d'agir sur la fatigabilité en gérant mieux son
effort. Selon Héléne Brissart, le corps a une batterie
qui est plus ou moins chargee dés le matin et qui
néecessite des plages de rechargement au cours de la
journee. Dou lintéerét de fractionner les activités, en
intercalant des pauses fréquentes mais courtes, pour
recuperer. « Il faut tester des organisations differentes
pour voir ce qui marche le mieux», reprend la
psychologue.

— Sarréter avant d'étre épuisé. Ceux qui continuent a
vouloir tout faire comme avant la maladie, risquent fort
de s'épuiser. Ce n'est pas une raison pour tout arréter,
rassurez-vous ! Simplement, on apprend a faire les
choses difféeremment et a se connaitre pour ne pas
mettre son corps « dans le rouge » mais en allant
se reposer avant d'étre totalement a plat. Lintérét ?
Limiter les degats corollaires (par exemple, quand je
suis épuisée, tous mes symptdomes se majorent) et
gagner du temps, en termes de recuperation.

Repérer les facteurs aggravants

La fatigue est majorée par certains facteurs aggravants
qui doivent impérativement étre recherchés et pris en
charge. Il peut sagir dune infection, danxieté ou de
stress, dun manque dactivité physique, de troubles
urinaires ou du sommeil, de douleurs qui empéchent de
dormir, ou méme de certains traitements.

De méme, un régime alimentaire desequilibre lexacerbe,
tout comme un excés dactivité (quelle soit profession-
nelle, physique, sociale,..), ou la chaleur. Une fois qu'ils
sont repéres et traités, la fatigue en lien avec ces fac-
teurs sameliore.

"
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Je vous ai déja parlé de lintérét de la thérapie dite
cognitive et comportementale (ou TCC). Heléne Brissart®
est neuro psychologue et anime des ateliers sur la
fatigue.

A lheure actuelle, cette thérapie peut étre proposée
pour aider a mieux gérer la fatigue. Cest le cas au réseau
LORSEP, qui sadresse aux patients lorrains, ou des
séances d'éducation thérapeutiques sont co-animée par
une neuropsychologue et linfirmiere.

« Cette therapie est indiquee dans les pathologies
chroniques puisquelle apprend aux gens a mieux se
connaitre et surtout a optimiser leurs ressources »,
explique la psychologue. « Pour bon nombre de patients,




la fatigue est le pire des symptomes a cause de son
caractere tres fluctuant et imprevisible.. La thérapie n'est
pas magique mais elle permet aux gens de mieux la
vivre, »

Héléne Brissart estime que la thérapie comportementale
et cognitive fait partie des thérapies efficaces pour un
bon nombre de troubles car cela rend les gens plus
actifs, plus autonomes et plus aptes a mieux se servir de
leurs ressources externes :

«lLa TCC est une thérapie de compréehension du
symptome, dacceptation et de mieux vivre avec.
Cest la cle ».

La balance plaisir/fatigue

En effet, a partir du moment ou on analyse

44 g é > sa fatigue et que lon connait mieux son
— = corps, il est possible de mieux gerer en

7 planifiant les activités et en les alternant
avec des périodes de repos.

Par exemple :

«Si samedi soir, jai une soirée, le lendemain je serai
epuise »,

met en situation la psychologue.

« Est-ce que la soirée me fait vraiment plaisir ? ».

Si la réeponse est oui,

« Puis-je ne rien faire le lendemain ou alléger le
planning ? ».

Si c'est possible, la soirée apportera du plaisir et la
fatigue sera limitée et mieux vecue. Il y a donc les
bénéfices psychologiques et sociaux de lactivité, sans
trop d'inconvénients.

Cest ce que jappelle ma balance plaisir/inconvénients
(douleurs, fatigue..) : je lai calquée sur la balance
beénefices/risques qui determine le rapport entre les

bénéfices apportés par un medicament et les risques
ou les effets secondaires qu'il fait courir au patient.
Les médecins la prennent toujours en compte avant
de prescrire un traitement. Eh bien moi, avant daller
a une soirée ou a un éevenement, jévalue toujours si
cela mapporte suffisamment de plaisir au regard des
symptomes qu'il provoquera. Parfois, je me trompe bien
sur, mais au bout de 21 ans, je me connais plutdt bien et
ca aussi, c'est la clé pour mieux gerer !

S’entrainer a fournir des efforts

Selon Heéléne Brissart : « La TCC, cest arriver a mieux se
connaitre, a savoir quand on est le plus fatigue, apres un
effort ou pas, Attention, ce nest pas parce que lon est
fatigué qu'il ne faut rien faire : on fait du réentrainement a
leffort, de la remediation cognitive quand cest possible. »

Daprés la psychologue, pour mieux geérer sa fatigue, il
faut s'entrainer a fournir des efforts dans les difféerents
domaines : cognitif, social et physique (ce dernier
domaine est tres documenté mais pour leffort social et
intellectuel, c'est moins effectué).

« Quand on arréte tout, cest tres difficile de refaire
des choses et du coup », évalue-t-elle, « la clé est de
faire a petite dose des activites sociales, physiques et
cognitives. Une activite sociale a un pendant cognitif
puisquon parle.. et un cote physique puisque lon se
déplace ».

Ne pas culpabiliser

La fatigue provoque souvent une forte Y‘
culpabilite : celle de ne rien pouvoir faire ou %
pas autant qu'on le souhaiterait, ou celle de

freiner ses proches.




Or la culpabilité ne sert a rien, hormis a plomber son
moral ! Elle na aucune raison d'étre puisque la fatigue
n'est pas de votre fait, elle est pathologique, provoquee
par la maladie.

Se débarrasser du fardeau de la culpabilite, quitte a se
faire aider par le psychologue, est essentiel pour mieux
vivre sa fatigue.

Adapter sa vie

CYal Helene Brissart recommande vivement
dencourager les stratégies d'adaptation dans
sa vie quotidienne, par exemple en acceptant
davantage de se faire aider, en sachant dire
non aux activités qui pompent trop d'énergie,
en s'organisant des temps de repos. Cest aussi
le but de la TCC dapprendre a reconnaitre
ses limites et a les respecter.

Apprendre a en parler

Source dincompréhensions terribles avec les proches,
parfois de conflit ou d'isolement, la fatigue est rarement
abordée correctement.

Lintérét de la discussion de TCC ou
de seéances de groupes d'éducation
thérapeutique est double aux yeux
d'Heléne Brissart :

« les gens ont limpression de venir
sinformer avant de venir pour parler.
Or ils ont besoin des deux : de parler de leur propre
experience et decouter lexperience des autres qui est
formatrice. Cette notion déchange est tres importante et
elle est au coeur de la TCC, notamment en groupes.. »

Demblée, Hélene Brissart conseille de parler de sa
fatigue a son entourage. Cest la clé pour améliorer sa
qualité de vie est le dialogue et léchange. Il est plus
facile de parler des symptomes visibles parce que le
handicap est visible et le retentissement « imaginable ».

La fatigue pose le probleme de ne pas se voir, d'étre un
signe physique que tout le monde ressent (simplement
en des proportions tres difféerentes). Il faut d'autant plus
expliquer la notion de fatigue pathologique, qui na rien a
voir avec celle ressentie par les personnes non malades.
Aussi bien en termes diintensité et de fluctuations que
de récupération..

Les patients ont parfois du mal a le faire. Pour quelles
raisons ? Par peur détre un fardeau ou dinquiéter ses
proches, par volonté de ne pas se plaindre, ou par crainte
de passer pour un paresseux, etc.

Cesraisons ne sont pourtant pas « gagnantes » sur le long
terme : on a tout a gagner a adopter une communication
saine, dun coété comme de lautre. Comme la fatigue
est un handicap invisible, les autres ne peuvent pas
comprendre a quoi elle entrave la vie si nous n'en parlons
pas. Ils peuvent mettre le refus de pratiquer une activite
sur une dépression ou sur un probleme dans la relation,
par exemple.

Comment communiquer ?

Communiquer de fagcon constructive sur la
fatigue et les autres symptomes, qu'ils soient
invisibles ou pas, est impératif.

Moi, je conseille de répondre honnétement
sur le niveau d'énergie lorsque les proches
posent la question et de faire des « points
meteo » de la forme quotidienne, simplement
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qu'ils comprennent nos limites. Il est intéressant de faire
lire a ses proches des articles a ce propos.

diagnostiques

Et en cas de blocage ?

Parfois, on a limpression que les autres ne comprennent
vraiment rien, notamment quand ils nous assenent un
« Moi aussi, je suis fatiguée ! »..

Alors si le dialogue est une impasse, Hélene Brissart a un
conseil simple pour le restaurer :

Quand on est bloqué dans la discussion, je pense qu'il
faut faire intervenir le neurologue, le généraliste ou
linfirmiére du réseau. Il faut aller en consultation avec
son conjoint et ouvrir la discussion avec son neurologue :
« Je me sens fatigué, est-ce a cause de ma SEP ? De mon
traitement ? »

Le neurologue peut ainsi expliquer au conjoint que ce
n'est pas la faute du patient et qu'il doit en tenir compte
pour ne pas le culpabiliser davantage. Les gens qui
lentourent doivent laider a mieux geérer ce symptome
en allegeant lemploi du temps et en sadaptant. On ne
fait pas des journées marathon avec un patient qui est
fatigue !

Et si vraiment, lexplication du professionnel de sante
ne suffit pas, pourquoi ne pas commencer une thérapie
avec son proche ?

Le diagnostic de SEP peut étre dévastateur
parce que cette affection véhicule toujours
desimages angoissantes de fauteuilroulant,
parce qu'une maladie chronique survient en
geénéral chez des adultes jeunes et qu'elle
donne limpression de faucher la vie et les projets.

Or la recherche a permis de mettre au point des
traitements, qui modifient radicalement le pronostic ; il
est tout a fait possible d'avoir une vie riche et heureuse,
méme avec une SEP !

o Prenez le temps

Ah les angoisses du debut, je men souviens bien. Javoue
que c'est un sentiment qui est rare chez moi désormais.
Le temps est un excellent allie : je gere beaucoup
mieux ma SEP maintenant qu’il y a 21 ans, au moment
du diagnostic. Jai appris a mieux connaitre mon corps, a
pactiser avec lui en lui « pardonnant » ses failles.

Au début, je ne savais jamais quand je faisais une poussee
et quand je devais « déranger » mon neurologue. Je
m'inquietais devant lexacerbation de ma fatigue et
de mes douleurs, mais jai compris que ces douleurs
étaient souvent liees a mon état de fatigue et que les
fluctuations quotidiennes étaient frequentes dans la SEP.




Par conséquent, en me connaissant mieux et en
connaissant mieux mon corps, jai diminué les inquietudes
inutiles.

La SEP est caractérisée par des hauts et des bas et le
temps apprend a profiter pleinement des hauts pour
mieux vivre les bas.

e Renseignez-vous sur la maladie

Cest ce que jai fait en sortant de l'hopital il y a prés de
21 ans : je me suis ruée a la bibliothéque de médecine,
ou je faisais mes etudes. Mieux comprendre de quoi
on souffre permet de sortir de linconnu terriblement
inquietant et de mieux gérer ses symptomes. Cest
dailleurs pour cette raison que l'éducation thérapeutique
des patients a le vent en poupe. Linformation, cest
reprendre le pouvoir sur la maladie ! On subit moins et
on gére mieux.. Par exemple, comprendre le phénomene
de la poussée et savoir que la récupération est possible,
permet de diminuer langoisse quand elle survient et
de cultiver loptimisme. Vous pouvez aller sur les sites
des associations qui sont trés interessants et fiables ou
sur www.sep-ensemble.fr éevidemment. Attention aux
forums parfois trés anxiogenes.

Il est vrai quau début, découvrir tous les différents
symptomes peut faire un dréole d'effet mais il faut bien
se rappeler que tous ces symptomes ne surviennent pas
en méme temps, que la forme la plus fréequente est celle
qui évolue par poussées ou la récupération est frequente
et que chaque cas est different.

e Parlez de vos émotions

Je me connais mieux sur le plan émotionnel et jai appris
a apaiser les coups de blues. Au début, jai été envahie
par la tristesse et une angoisse de lavenir ; dautres

patients ressentent de la colére, de
lamertume, de la frustration : a chacun

ses reactions et sa fagcon de les gerer.
Moi, je ne partageais pas ces emotions
negatives avec mes proches, de peur
de les inquiéter inutilement. Résultat,

elles revenaient en «boomerang» a la

puissance 100 peu de temps aprés..
Désormais, cest en les partageant
avec mes proches que je les vis mieux.

Les associations de patients peuvent aussi étre des lieux
déchange et de partage intéressants.

Ils ont lavantage d'étre plus « neutres » que les proches
et c'est parfois plus simple de parler avec quelqu'un qui
comprend parfaitement ce que vous ressentez parce
qu'il est confronté a la méme chose.

Certains préeferent ne pas parler du tout aux autres de la
maladie ; javoue que cela me semble compliqué mais
chaque personne est libre de réagir a sa facon.

@ Profitez de l'instant présent

Au début, on pense beaucoup a la maladie ; on a parfois
limpression quelle vous submerge et envahit toutes
les pensées. Peu a peu, elle rentre dans une certaine
« normalité » : en tout cas, moi, elle fait partie de moi,
de ma vie et je m'en accommode. Jai eu des périodes
extremement difficiles et jai actuellement une accalmie
depuis quelques années, que japprécie a sa juste valeur.
Je profite de tous les bons moments, pour accumuler
des forces et de lénergie positive. Et j'y arrive parce que
je ne pense jamais a lavenir, j'y ai suffisamment pense..

Désormais, je me focalise sur linstant présent, je
savoure le bonheur quand il se présente et je cultive la
psychologie positive, que je trouve trés sage.




6 Prenez un traitement

Tout simplement parce que les traitements ont vraiment
modifié la prise en charge de la sclérose en plaques et
qu'ils apportent beaucoup d'espoir. En tout cas, moi jai
vraiment vu la difféerence entre les périodes ou javais
un traitement de fond et celles ou je n'en avais pas (jai
enchaine les poussees)..

Le neurologue est le plus apte a savoir celui qui convient
le mieux a votre cas de figure. Mais vous étes celui qui
allez le prendre quotidiennement, donc renseignez-vous
sur les differentes options (via votre neurologue ou via
les sites des associations de patients par exemple, qui
sont tres bien faits).

En conclusion, le diagnostic est suivi d'une période tres
compliquée. Il ne faut pas hésiter a vous faire aider par
un psychologue pour surmonter ce cap. Mais ne perdez
jamais espoir, méme lors des moments difficiles. La vie
est belle méme avec une SEP, soyez-en certain !

\Vaincre \a constipation

Symptéme trés fréquent dans la SEP, la constipation est
un trouble du transit, caractérisée par l'émission plus
rare de selles dures, difficiles a éliminer. Quels sont
les moyens de remédier a la constipation ? Réponses
pratiques...

La SEP peut provoquer directement une constipation en
altérantlefonctionnementdesintestinsoudessphincters,
ouindirectement par lintermédiaire des medicaments qui
sont prescrits (antidépresseurs, antiéepileptiques contre
les douleurs,...). Certains facteurs tels que la diminution
de la mobilite et de lactivité physique, favorisent ce
trouble du transit, tout comme une restriction de lapport
en liquides.

La premiére chose a faire est d'en parler a votre médecin.
Il vous conseillera des mesures sur votre mode de vie
(alimentaire et sportif), et sils sont insuffisants, vous
prescrira éventuellement des médicaments.

Un mode de vie anti-constipation !

— Une bonne hydratation est indispensable, a raison
denviron 2 litres de liquide par jour (8 a 10 verres).

— Sélectionnez vos aliments : réeduisez la consommation
des aliments constipants (riz, pates, chocolat,) et
ciblez les aliments anti-constipation, riches en fibres,
qui vont faciliter le transit. Augmentez vos apports en
fruits et legumes, notamment verts ; choisissez du




pain et des feculents complets, des cereales entieres.
Idem pour le son, par exemple 1 a 2 cuilléres a soupe
ajoutées a un yaourt (attention, commencez par une
petite quantité puis augmentez progressivement car
le son peut irriter les intestins). Les pruneaux sont
egalement bien connus pour leur effet laxatif.

Pratiquez une activité physique. Alors, quel est le
rapport avec le transit, allez-vous me demander ? Eh
bien, c'est aussi un stimulant du transit | En respectant
vos limites, essayez de marcher quotidiennement ou
de faire un sport adaptée a votre forme,

Leyogaestaussiconnu pourses «vertusintestinales. »

- Certaines plantes ont un effet sur le transit : les
feuilles de fréne, la guimauve, le plantain en tisane.
Veérifiez au préalable avec votre médecin si elles sont
compatibles avec vos traitements.

I[dealement, creer un « rituel » en allant a la selle a
la méme heure, apres le petit-déjeuner par exemple,
est conseille.

— Buvez un café ou un verre d'eau glacée avant daller

aux toilettes, certains intestins y sont tres sensibles ! m

— Autre astuce, le massage abdominal consiste a
masser le colon, en suivant le sens de progression
des selles, du colon droit au coélon gauche ; un kine
pourrait le montrer

— Une stimulation locale, avec un doigt, lutilisation
de suppositoires de glycérine sont dautres pistes a
explorer...

— La position turque (autrement dit accroupie) favorise
lexpulsion des selles pour des raisons anatomiques.
Abandonnée dans les pays deéveloppés, on peut
toutefois la mimer en surélevant les genoux au-
dessus des hanches, si cette position est compatible
avec les troubles bien sur.

Les laxatifs

Quand le changement de l'hygiene de vie ne suffit pas,
des laxatifs doux peuvent étre prescrits, tress efficaces.
Certains attirent leau dans les selles pour les ramollir ou
lestent les selles, et dautres augmentent la lubrification
(mais avec ces derniers, prudence a moyen et long terme,
ils peuvent diminuer labsorption de vitamines). Attention,
a lutilisation des laxatifs en vente libre, en parler avec
votre médecin ou votre pharmacien pour toute utilisation
prolongeée.




Les alouts de

6 quitation

L'équitation est un des (rares) sports que j'aime pratiquer.
J'adore les animaux et la présence du cheval me motive
pour pratiquer un sport ! Mais la plus grande conquéte
de 'homme a bien d'autres atouts..

Ce sport s'est democratise, il y a une vingtaine d'annees
il était réserveé aux initiés et frequemment axeé sur la com-
pétition. Aujourd'hui, il se pratique facilement en loisirs,
dans une ambiance beaucoup plus détendue. Jai choisi
loption détente il y a plusieurs années. Javais au prea-
lable mentionné ma maladie aux instructeurs, qui étaient
attentifs a ma fatigue.

Contrairement a ce que certains disent, il n'y a pas que
le cheval qui travaille ! Cest un véritable moyen de se
muscler en se faisant plaisir, si on aime les chevaux bien
sur ! Les muscles du dos et des jambes, ainsi que des
abdominaux, sont particuliérement sollicités.

/—-__—f/

Comme c'est le cheval qui me porte, je nai pas de dou-
leurs dans les jambes. Jai pu ainsi retrouver les joies des
balades a la campagne ou a la montagne, ce que je ne
faisais plus a pied.

Javoue que je suis épuisée aprés 1 heure deéquitation,
mais quel bonheur de ressentir cette fatigue saine, telle-
ment différente de celle de la SEP !

Des bénéfices psychologiques

Léquitation a egalement des bienfaits sur le plan psy-
chologique. Je ressens beaucoup de bien étre grace aux
sensations et au plaisir immense que je ressens sur mon
cheval. Je suis également tres satisfaite et fiere de moi
de pratiquer un sport qui demande un depassement de
soi malgreé la fatigue. Cest donc tres valorisant d'en étre
capable!

Autres points que japprécie dans lequitation : celui de
faire corps avec le cheval et de le caliner. Comme on le
prepare en le brossant, un véritable lien se noue avec lui.
On apprend aussi a faire confiance a un autre étre vivant,
ce que certaines personnes ont du mal a faire... Ce peut
étre un premier pas vers davantage de confiance, en soi
et de confiance envers les autres.

Si vous avez envie de vous lancer, demandez son avis a
votre neurologue. Voici le lien de la fedération francaise
d'equitation. https://www.ffe.com/. Pas de panique pour
votre premiere fois, les chevaux de club sont doux et ils
ont 'habitude des débutants ! Et si vous avez un handicap
plus prononce (lie a un trouble moteur ou de l'equilibre),
je vous donne rendez-vous pour un prochain article sur
lequithérapie et lhipotheérapie.




La musique adoucit les moeeurs, c'est bien connu, mais
aussi la vie des malades. Elle a désormais droit de séjour
a l'hoépital ou elle s'avere étre un outil thérapeutique
intéressant aussi bien chez les épileptiques et les
dyslexiques que les autistes, les patients atteints de
Parkinson, d'Alzheimer mais aussi de sclérose en plaques.
Alors, lisez cette chronique en musique !

La musique a de nombreuses vertus, elle est utilisée
a I'hoépital ou en pratique libérale auprés des patients,
dans le cadre de la musicothérapie. Bien suar, sa fonction
relaxante et récréative est bien connue, elle nous
«embarque» au gré des emotions positives ou negatives
gu'elle inspire. Mais cest loin d'étre son seul bienfait !

En suivant le rythme de la meélodie, le patient peut

travailler sa coordination ; il améliore son souffle et
sa posture pour bien chanter, ce qui lui fait travailler
les muscles profonds. Il est méme possible de faire
fonctionner sa mémoire : les chansons connues depuis
longtemps restent ancrées dans le cerveau. Faites le test
avec votre chanson préferée dans ladolescence, vous
retrouverez rapidement les paroles ! Et en apprendre de
nouvelles est un moyen ludique d'améliorer ses troubles
cognitifs.

Autre possibilité : se lancer dans lapprentissage d'un
instrument stimulera de nouvelles connexions cérébrales
entre les neurones (c'est ce que l'on appelle la plasticite
cérébrale).

La musique a aussi sa place au bloc opératoire puisqu'elle
diminue lanxiété des patients opéreés.

Une voie d'accés aux émotions, une aide contre la
douleur

Comme lart-thérapie, la musique est une voie d'acces aux
emotions refoulées : elle facilite lexpression de certains
sentiments difficilement mis en mots. En travaillant sa
VOIix, on trouve aussi sa voie et on améliore sa confiance
en soi.

La musique aide a mieux supporter les douleurs si
frequentes dans la SEP. Elle stimule la production
d'endorphines, les antidouleurs naturels du corps, et de
dopamine qui agit sur le circuit de la recompense. Les
muscles se relachent, la frequence cardiaque se ralentit
et la personne gére mieux sa douleur.. La musicothérapie
permet parfois de diminuer les doses de medicaments.
Stéphane Guétin, musicothérapeute et docteur en
psychologie clinique, a méme mis au point, assiste de
UINSERM (l'Institut National de la Sante et de la Recherche
Meédicale), des sequences musicales destinées a apaiser




les douleurs chroniques. Il travaille régulierement avec
le Centre d'Evaluation et du Traitement de la Douleur du
CHRU de Montpellier.

Autres bienfaits : les patients atteints d'Alzheimer
peuvent voir leurs troubles du comportement satténuer,
lagitation se calmant au son des mélopees. De la méme
facon, les troubles du sommeil sont diminués, certaines
musiques ouvrant grand les bras de Morphée..

Ettout simplement, la musique fait du bien ! Elle saccorde
a nos humeurs, détend quand nous sommes stresseés,
apaise lorsque nous sommes angoisses, stimule quand
Nnous avons un « coup de pompe ».. Happy de Pharrel
Williams boosterait méme un mollusque. Alors vivons au
rythme de la musique !

La musicothérapie en pratique

Aprés avoir découvert ce qu'était la musicothérapie, je
fais le point sur ses aspects pratiques. Quand opter vers
la musicothérapie ? En quoi consiste une séance ? Quel
est son cout ? Réponses avec un musicothérapeute,
Fabrice Torok, qui pratique dans un institut qui accueille
des patients atteints de sclérose en plaques.

Dans quel cas faire de la musicothérapie ?

« Les demandes des patients sont variables | étre moins
angoisse, soulager la douleur, se liberer depisodes diffi-
ciles de son histoire, prendre confiance en soi, retrouver
sa place de sujet et sa capacité a choisir, apprendre a
chanter juste (les ajustements interieurs amenant a faire
des ajustements dans son rapport au monde, dans sa ca-
pacite a prendre sa place), preserver ou développer son
potentiel disponible (respiratoire, fonctionnel, créatif,..)»,
explique le musicothérapeute.

Bonne nouvelle pour ceux qui chantent faux, il n'est pas
necessaire de savoir chanter ou d'étre musicien !

« [l est ici plutot question découte, de ressenti, d'expres-
sion personnelle..» rassure-t-il.

« Il est bien sur preferable davoir des affinités avec la
musique, mais une personne qui naime pas la musique
aura peu de chance d'étre attiree par cette forme de the-
rapies.

En pratique, comment se passent les séances ?

La musicothérapie est proposée dans certains hopitaux
ou pardesmusicothérapeutesen libéral. « Chaque séance
est differente et varie en fonction de létat intérieur du
patient et de ce qu'il est prét a venir travaillers», raconte
Fabrice Torok.

Une séance dure 1 heure en individuel et parfois 1h30
en groupe. « En individuel, la premiere seance comporte
un temps dechange durant lequel le patient mexpose
dou il vient et quelle est sa demande, afin que je puisse
comprendre sa problematique >,

Il propose ensuite de travailler sur le souffle et la voix via
le chant car c'est un outil extraordinaire de mieux-étre, de
decouverte de soi, de mise en lumiere de notre histoire




personnelle et de libération des blocages emotionnels.

Le musicothérapeute utilise egalement d'autres outils
selon les préeféerences du patient : des instruments de
musique, la danse, les écoutes musicales axées sur la
relaxation ou comme support pour verbaliser et libérer
des angoisses, des emotions refoulées.

Combien de séances faut-il faire ?

« Cela dépend de chaque personne et de chaque
problematique. Certaines personnes auront besoin dun
accompagnement ou dune therapie sur la durée, pour
dautres il sagira dun soutien plus court. Dans les cas de
sclerose en plaques, il y a une série de deuils successifs,
lies aux pertes dautonomie » détaille-t-il.

Laccompagnement se fait aussi en fonction de cela.

« Au fil de son évolution, cette maladie amene a travailler
regulierement sur la motricite (a laide des instruments
de musique), surla memoire, la regulation du stress, sur
la capacite respiratoire qui est souvent rendue difficile...»

De plus, une problématique peut étre suivie par une
autre : une fois que la demande initiale est réesolue, le
musicothérapeute et le patient font le point sur les
attentes de celui-ci. Un autre objectif ou une autre
demande peuvent apparaitre, par exemple, un travail de
memorisation ou lapprentissage de la gestion du stress.

Quel est le colt d'une séance ?
Une séance individuelle colte 60 € a 70 € de l'heure Elle
peut étre dispensée a domicile si besoin ou a lextérieur

(en cabinet ou en salle).

La pratique en cabinet ou en salle est préférable d'apres
le musicothérapeute puisque le domicile est souvent

associé a l'histoire personnelle du patient.

Les tarifs en groupe sont moins onéreux pour les
participants.

Quelle est la formation d'un musicothérapeute ?

Il y a plusieurs cursus possibles. Le Centre Internationale
de Musicothérapie par exemple propose un cursus de 2
ans de formation, suivi d'un an pour faire des stages et
ecrire un memoire. Mais ily aussi des cursus en universite
a Paris, Montpellier, Nantes par exemple.

Précision importante, un musicothérapeute n'est pas
toujours psychologue a la base, mais il suit dans ce cas-
la des modules de psychologie durant sa formation.

Comment trouver un musicothérapeute ?

La Fédération Francaise de Musicothérapie réeunit toutes
les ecoles sérieuses.

Elle propose sur son site un registre rassemblant par
département les musicothérapeutes ayant suivi lune ou
lautre de ces formations.

« Et comme pour toute autre forme de théerapie, les
affinites personnelles sont importantes a prendre en
compte », conclut-il sagement.




Les bienfail

s de la natation

Ceux qui suivent mes chroniques savent que je ne suis
pas une grande sportive.. La natation est un des rares
sports qui trouvent grace a mes yeux, méme si je n'en
fais pas assez. Tour d'horizon de ses bienfaits.

Etre dans leau détend immeédiatement; grace a
lapesanteur, mes douleurs surviennent moins
rapidement que sur terre et les limites de mon corps me
laissent tranquille quelques instants. La natation a de
nombreux atouts : elle fait travailler le coeur, la force, le
souffle, lendurance et la souplesse. Ce n'est pas tout, elle
permet aussi de lutter contre les raideurs musculaires.
Cest un sport «doux», qui n'est pas traumatisant pour les
articulations. Silatempeérature de l'eau est un peu froide,
elle est ideale pour les patients sensibles a la chaleur.

Au bout de quelques centaines de métres, je sens hélas
les sequelles de mon hémiplégie ressurgir. Jai un peu
moins de force dans la moitié droite du corps et cela se
ressent a leffort. De toute fagon,la fatigue ne me permet
pas vraiment de nager plus longtemps, alors pas de
regret !

Nager me « lave lesprit » : dans leau,je ne pense a rien
et surtout pas a la vie quotidienne. Les bienfaits ne sont
pas seulement physiques, ils sont aussi psychologiques :
je me sens vraiment bien apres une seance, grace aux
endorphines, surnommees les hormones du bonheur.
Bien sur, je suis terriblement fatiguée apres une demi-
heure de natation mais cest une « bonne » fatigue,
provoquée par une bonne raison. Rien a voir avec la
fatigue de la sclérose en plaques...

Evidemment, la mer a ma préférence, par rapport a une
piscine parisienne de 25 métres ! Tout simplement parce
qu'en nageant vers l'horizon, joublie tout et je ressens
une grande plénitude. Méme si elle est relativement
rare, c'est lune de mes activités favorites. Dailleurs, au
moment de mon hémiplégie, la kinésitherapeute m'avait
demandé mes objectifs ; je lui avais immeédiatement
réepondu «nager dans la mer», c'est dire..

Quand l'énergie et la motivation manquent..

Comme beaucoup dentre vous, je sais que je devrais
faire davantage de sport mais je n'y arrive pas vraiment.
Mon travail, ma vie sociale et le repos suffisent a remplir
mes journees et je nai plus d'énergie apres pour prendre
le bus et aller barboter dans leau. Javoue, le sport passe
en dernier et je préfére paresser sur mon canape..

La natation serait pourtant un sport d'endurance tres
complémentaire au yoga, seule activité que je fais toutes
les semaines. Je me rattrape un peu en vacances et
jessaie de me conditionner pour devenir un jour plus
assidue... Mais cest vraiment dur ! Alors si vous avez
trouvé des astuces pour vous stimuler, je suis preneuse.
N'hésitez pas a me les communiquer !




La sclérose en plaques est caractérisee
par son imprévisibilité : imprévisibilité de sa
forme changeant du jour au lendemain, des
pousseées, du handicap qui progresse.. Les
patients sont contraints d'accepter cette
epée de Damoclés et langoisse qui en
résulte. Comment y parvenir ? Avec laide
d'un psy ou pas ? Réponses avec Charlotte
Kayes, psychologue psychothérapeute.

Comment vivre avec l'angoisse de l'avenir ?

Tout d'abord, en apprenant a connaitre sa maladie, son
trouble, car pour accepter les choses, il faut comprendre
et connaitre. Ensuite, il faut trouver un accompagnement
personnalise adapté. Il ne sagit pas forcéement d'un
psychothérapeute, il peut sagir d'un sophrologue, d'un
acupuncteur ou méme d'un cours de yoga simplement.

A fortiori en ce qui concerne la SEP, laccompagnement
est difféerent selon chaque personne car les symptomes
et les besoins ne sont pas les mémes pour tous, méme
sil y a une base commune évidemment. De plus, tous
les troubles ne sont pas directement provoqués par la
SEP : une mauvaise gestion de langoisse peut conduire
a d'autres symptomes, tels que les troubles alimentaires,
les phobies, les crises d'angoisse.. Alors si le principal
probléme, cest langoisse, la dépression ou tout trouble

dordre psychologique, un psychotherapeute est nécessaire.
Mais si on lutte contre cette épée au lieu de laccepter,
elle aura de plus en plus de poids ; on risque d'étre dans
une phase de déni qui aggravera le trouble. Il faut avoir
conscience que les premiers moments sont bien plus
angoissants que la suite, puisquon va commencer a
s'adapter, a accepter le trouble au lieu de le rejeter.

Accepter, est-ce inéluctable ?

A un moment donné oui, si lon se bat contre ou que l'on
est dans le déni, soit on ne se soighe pas correctement,
soit les troubles associes (par exemple langoisse qui
peut prendre difféerentes formes) prennent une plus
grande place. Donc on est obligé de passer par la phase
dacceptation si lon veut vivre avec : il faut se rendre
compte que lon n'a pas le choix, on doit vivre avec. Ceci
etant dit, il ne faut pas confondre le fait que lon est
atteint d'une SEP avec un arrét de mort : on narréte pas
de vivre a cause d'une SEP ! Certes, le trouble est présent
et invalidant mais en apprenant le fonctionnement de
la maladie et son propre fonctionnement, on peut en
ralentir les effets et bien vivre avec.. Le déni ou la non
acceptation ne chasse pas la maladie mais fait augmenter
le niveau d'angoisse.

Faut-il pratiquer la relaxation ou la méditation ?

Je recommande des exercices de
relaxation uniquement a ceux pour qui
c'est possible. Je ne le recommande
pas pour tous car certaines personnes
vont développer les pensées anxieuses
durant les exercices de relaxation : ils
vont penser a tout ce qui les inquiéete,
ce qui fait monter leur niveau d'angoisse et ne les aide
pas du tout ! Certaines personnes ont besoin d'étre dans
laction pour court-circuiter cette angoisse ; ce n'est pas




non plus la solution : le but est de se rendre compte qu'il
y a de langoisse et de trouver le professionnel qui vous
aidera en fonction de votre personnalité a faire decroitre
cette angoisse et apprendre a la décharger, a l'évacuer
regulierement.

Donc la méditation, c'est trés bien pour ceux qui arrivent
a couper, a lacher prise, a avoir un calme intérieur, ce qui
est difficile a atteindre quand on est angoisseé.. Pour les
autres, ils ne vont pas accrocher, en trouvant cela trop
leéger par rapport a une angoisse importante, pas assez
puissant pour drainer toute cette angoisse (le niveau
d'angoisse est tel que la relaxation ne suffira pas, en
tout cas tant que langoisse est massive). Et sans parler
dangoisse, certaines personnes ne supportent pas
d'étre mises dans cette inactivité, dans cette position de
passivite ; c'est une question a la fois de structure et de
fonctionnement psychique ainsi que de caractere.

Quand et qui consulter en cas d'angoisse ?

Langoisse nécessite une thérapie de soutien, pas une
psychanalyse : parce que dans le cas de la sclérose en
plagues, ily a un trouble réel, une difficultée réelle, qui ne
nécessite pas une déconstruction des mécanismes de
defense. Ce n'est pas la peine de remonter a lenfance !
Donc la psychanalyse n'est pas forcement adaptee, sauf
en cas dhistoire personnelle tres compliquée ou
simplement d'envie..

Il faut consulter quand on sapercoit que les épreuves
que lon vit sont trop difficiles a gérer, a accepter, que le

niveau dangoisse et de stress commence a se convertir
dans le corps a travers des symptomes aussi divers que
toutes les pathologies qui existent (une phobie, une
compulsion alimentaire, une dépression,..). Car le propre
de langoisse est d'utiliser un chemin dans le corps qui a
déja ete fraye auparavant par une douleur chronique ou
une faiblesse biologique. Elle emprunte un chemin qui
existe déja et elle augmente un trouble qui existe déja.
Pour déterminer qui consulter, cela dépend de ce qu'on
recherche comme accompagnement, des difficultés
auxquels on est confronte : si les difficultés sont dans
le corps, on opte pour du yoga, de la sophrologie, de la
kinesithérapie, des seances de kiné ou dosteopathie ;
sil y a de langoisse ou une difficulté d'acceptation, on
soriente vers un psychothérapeute, un psychologue.

Que peut apporter la prise en charge psy ?

Elle apporte la délivrance de langoisse, un soutien
indéfectible sans aucun jugement, sans culpabilité,
sans sentiment de dette envers un proche, sans peur de
labandon. Il sagit dun accompagnhement quotidien des
difficultés que vous rencontrez (par exemple, en cas de
nouvelle poussée, il suffit dappeler son thérapeute qui,
silestinvesti, vient vous voir et vous rassure). Le but aussi
est de pouvoir tout dire : la colere, langoisse, la tristesse,
le degout, la honte, la culpabilite, le sentiment d'injustice
qui caractérise souvent les personnes atteintes de ce
trouble chronique.

Et enfin la prise en charge adaptée apporte la sérénite et
surtout labandon des symptomes qui n'etaient pas lies a
la maladie mais a langoisse, et qui pourrissent parfois la
vie bien plus que la maladie elle-méme.




La spasticité est une augmentation du tonus musculaire,
avec a la clé des raideurs, des spasmes ou des
contractures dont les répercussions sont trés variables
d'un patient a lautre. Des moyens médicamenteux et
non médicamenteux aident a la diminuer.

La spasticité est provoquée par laltération de la
conduction nerveuse, en dautres termes de la facon
dont les informations nerveuses sont véhiculées par
les nerfs. Elle touche plus souvent les hommes que les
femmes et elle augmente avec lage et lancienneté de
la maladie. Son intensité est corrélée avec la séverite de
la SEP. Chez certains patients, elle est trés invalidante et
chez d'autres peu génante. Chez une méme personne,
elle est variable, au cours de la journée mais aussi aux

differents moments de la maladie.La spasticité prend
dabord la forme d'une raideur et lorsqu'elle se majore,
les spasmes et les contractures sont douloureux.

Les spasmes et contractures compliquent le mouvement,
le maintien de la posture, léquilibre. Sur un plan pratique,
ils rendent difficiles le passage de la station debout a
assise, lhabillage, la toilette, la sexualité, lecriture, le
fait de taper sur un clavier d'ordinateurs etc..

Lorsqulils sont intenses, ils demandent des efforts
dadaptation qui majorent la fatigue et sur le plan
psychologique, ils peuvent entrainer une déemotivation,
voire une véritable dépression.

Paradoxalement, la spasticité peut se réveler utile quand
elle compense un déficit musculaire (elle permet la
conservation d'un tonus musculaire suffisant) . elle aide
certains patients a se tenir debout et a marcher. Dans ces
cas, elle n'est pas traitée puisqu'elle est «bénéefiques.

Pour cette raison, il est conseille de realiser un bilan
complet de la spasticité avant traitement. Le médecin
évaluera lintensité et les localisations de la spasticite,

Les traitements médicamenteux

Les meédicaments myorelaxants relachent le muscle,
comme leur nom lindique. Obtenus sur prescription
medicale, ils sont prescrits a dose progressive : leur
efficacité et leur tolérance est variable d'un patient a
lautre.

La toxine botulinique est utilisee pour diminuer
localement lactivité musculaire ; elle est donc




intéressante dans les spasticités limitees a 2 ou 3 groupes
de muscles par exemple au niveau d'un pied, dune
jambe..). Elle agit au niveau de la synapse, cette zone
de communication entre deux neurones. En bloquant
la libération du messager (le neurotransmetteur est
lacétylcholine), elle provoque une paralysie temporaire.
Son efficacité est limitée dans le temps, a raison de 3 a
4 mois selon les patients. Les effets secondaires les plus
frequents sont une faiblesse musculaire et une allergie
au produit.

Sila spasticité esttresimportante et diffuse, ilest possible
de poser une pompe contenant un myorelaxant en bas de
la colonne vertébrale. Le dispositif délivre regulierement
une petite dose du produit prés de la moelle épiniere,
avec un taux constant dans le sang.

Les traitements non médicamenteux

La kinésithérapie a une place de choix dans la prise
en charge non meédicamenteuse, a base de postures
et détirements. Les séances détirement des muscles
spastiques vont réduire les rétractions des muscles et
des tendons. Le kinésithérapeute les réalise au départ
avec le patient, les lui enseigne pour qu'il les reproduise
ensuite chez lui.

Le froid a un effet efficace chez les patients
qui voient leurs symptdomes majorés par la
chaleur. Les douches fraiches et les bains
froids sont ainsi recommandeés, tout comme
lenveloppement dans des manchons au
préalable réfrigerés. Leffet du froid est court,
jusqu'a quelques heures.

Le TENS (stimulation nerveuse transcutanee) soulage
certains patients au niveau des spasmes : il sagit
d'un boitier qui envoie un courant électrique de faible

intensité par lintermédiaire de patches collés sur la peau
au niveau des muscles spastiques. La séance dure 20
a 30 minutes et peut étre réalisee a domicile (le TENS
sachete ou se loue a la pharmacie, sur ordonnance).

Le yoga est egalement conseillé pour ces éetirements et
son travail sur la respiration.

Spasticité : les astuces des patients experts

Nos deux patients experts, Benjamin et Francoise,
souffrent tous les deux de spasticite. Ils vous livrent leurs
facons de réduire ces symptomes génants.

Benjamin :

La spasticité est handicapante pour shabiller
et faire sa toilette. Elle se majore au lever et en
fin de journée, lorsqu'il est fatigue.

ILa mis en place un rituel le matin et se plonge
dans un bain froid durant 20 minutes. Une
astuce qui lui reussit puisquil est oblige de
rentrer dans sa baignoire a laide d'une sorte
de table, qui laide a se glisser dedans, mais
il arrive a en ressortir seul, les muscles etant
nettement moins raides au bout de 20 minutes
de bain glace'!

Il effectue ensuite 10 a 15 minutes d'étirements, que son
kinesithérapeute lui a appris. Leffet dure 2 heures.. Dans
la journée, si ses jambes « tirent », Benjamin applique du
froid, grace a des pains de glace, qu'ila placés auparavant
au congelateur (les plus souples peuvent épouser
la forme des jambes). Il en profite pour se reposer en
attendant que le froid fasse effet.

Le soir, Benjamin fait une nouvelle séance d'etirements.




Francoise :

Francoise souffre d'une spasticite dans
les membres inférieurs. A linverse de
Benjamin, le froid et les étirements ne
la soulagent pas suffisamment et elle
a donc développeé dautres astuces.
Comme le stress et les contrariétés (par
exemple une discussion animée avec
son mari) majorent son symptome, elle
se détend en lisant les actualités sur son
telephone ou en faisant un jeu, comme
le ruzzle, une sorte de Scrabble :

«je suis absorbee et je deconnecte, explique-t-elle.
Comme c¢a, je ne pense plus a la spasticité ».

Le fait d'étre pressee par le temps est un autre facteur
qui augmente sa raideur. Alors depuis gqu'elle ne travaille
plus, elle prevoit un long temps, au moins 1 heure 30,
pour s’habiller :

«je veux absolument continuer a me preparer et me
pomponner moi-méme ! Je peux mettre plus d'un quart
d'heure pour enfiler mes chaussettes et mes chaussures,
alors parfois jaccepte un peu daide ».

Elle a trouvée une facon plus rapide de mettre son
pantalon :

« je le pose par terre, jenfile la premiere jambe, je remets
le pantalon par terre et jenfile le second pied ».

\/ivre, avel des Troubles
urinaires S
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J'avais abordé dans un autre billet d'humeur mes
différentes expériences avec les urologues. Je voulais
aujourd'hui parler plus concrétement de la vie avec des
troubles urinaires.

Y




Ily a différentes sortes de troubles urinaires dans la SEP:
« les troubles rétentionnels » lorsque lon narrive pas a
vider completement sa vessie, lincontinence, lorsque
lon a des fuites, qui saccompagne ou non encore
d'imperiosites (ou urgenturies).

Je bénéficiais dun médicament assez efficace pour ma
dysurie et je m'étais apercue que pour mieux gerer ma
dysurie, il fallait que je m'occupe aux toilettes : lecture,
série ou mots croises, tout était bon pour me faire penser
a autre chose qu'au jet capricieux.

L'incontinence

Je souffrais essentiellement de fuites. Au début jutilisais
des proteges-slips mais lors de mes poussées ou
lorsque j'étais particulierement fatiguee, ils étaient
insuffisants et je devais passer a des protections adaptees
Heureureusement elles étaient plus fines qu'autrefois,
relativement discretes et absorbaient bien les odeurs.
Cétait tout de méme langoisse quand on est une femme
jeune. La toxine botulique est adaptée dans certains cas,
pour « paralyser » les muscles quand les traitements
oraux ne suffisent plus et est efficace en moyenne 6
mois.

La rééducation périnéale

Mon medecin me prescrit également des séances
de rééducation qui diminuérent considérablement
mes troubles. Encore un grand moment de géne. Je
commengais malgreé tout a m'y habituer.

La kinésithérapeute, spécialisée dans la rééducation
perineéale, etait gentille. Nous parlions de tout et de
rien pendant la séance, ce qui faisait oublier que javais
ses doigts dans mon vagin ! La réeducation a base de
sonde n'était pas indiquée dans mon cas. Dans la salle

dattente je croisais des femmes qui venaient visiblement
daccoucher, d'autres sans doute menopausees : ily avait
de tous les ages, de tous les milieux et cela banalisait un
peu cette rééducation si particuliere.

Le sondage

Jétais «chanceuse », je ne souffrais pas de rétention
et navais pas a me sonder. Une de mes amies avait du
sy résoudre : elle se sondait toutes les 3 heures dans la
journée pour éliminer lurine qui restait dans la vessie.
Une infirmiere lui avait montré comment sauto-sonder
et elle avait trouvé dautres vidéos sur Internet. Aprés
quelques essais de sonde de marque differente, elle
avait trouvé celle qui était le plus adaptée, avec un
lubrifiant qui facilitait la mise en place. Aprés sétre lave
les mains, elle utilisait une nouvelle sonde a chaque fois,
ce qui signifiait qu'elle en avait toujours sur elle. Elle me
disait que c'était devenu une habitude et que son mari
avait accepté la situation avec philosophie, estimant que
cétait elle qui éetait dans la situation la plus difficile, pas
lui. Une sagesse dont certains hommes ne faisaient pas
preuve..

Partager ses craintes et ses astuces

En parler avec d'autres personnes concernées
sur les forums lui avaient fait du bien. Certaines
etaient anxiogénes et elle avait vite cesse de
leur ecrire, dautres étaient bienveillantes,
partageaient leurs astuces. Beaucoup avaient
la méme crainte que moi : que les fuites

surviennent aux moments les plus intimes ?
Que faire ? En parler dembléee avant que cela
n‘arrive ou seulement si cela se produisait ?

Javais aussi peur de sentir lurine et faisais
donc tres attention a mon hygiene.




Des questions qui pouvaient sembler vraiment dérisoires
a tous ceux qui avaient des troubles plus sérieux,
mais j'etais jeune et javais du mal a assumer tous ces
symptomes.

Des conseils pratiques

Javais aussi trouvé quelques conseils pratiques sur
internet :

— Je vidais ma vessie avant nos rapports (en cas
d'incontinence plus importante, on pouvait privilégier
les rapports dans la douche ou le bain, ainsi que se
sonder juste avant)

— Je buvais au minimum 1 litre ¥ d ‘eau par jour,

— Jévitais d'étre constipéee (ce qui aggravait les troubles
urinaires), de faire des abdominaux violents qui
mettaient a mal mon périnée (je navais pas besoin
d'une incontinence d'effort en plus..).

La kiné m'avait recommandé de ne pas boire de café et
de ne pas manger certains aliments tels que les tomates,

les épices,.. qui irritaient la vessie, Donc je m'en passais.

Au moindre signe faisant penser a une infection urinaire
(bralures en urinant, émission de petites quantités
d'urines,..), je consultais mon medecin.

Je m'étais rendu compte que si je lisais aux toilettes,
si j'éecoutais de la musique et me concentrai sur autre
chose que ma miction, ma dysurie diminuait. De petites
astuces, qui amelioraient ma vie quotidienne.




Charlolte
en interview




SEPOP

Ossociation voile &

sclérose en plagues

Lamerestune école delavie, disent les marins. Et ce n'est
pas Thibaut Vauchel-Camus, le skipper de « Solidaires En
Peloton », qui me contredira !

Lancien marin professionnel, Xavier Dagault a du
abandonner la mer a regret aprés le diagnostic de SEP.
Dix ans plus tard, validé «athléte handisport>, il a pu
recommencer a naviguer. Il a monté en novembre 2018,
l'association SEPOP pour faire découvrir la voile a d'autres
patients. Portrait d'un homme atypique.

Xavier Dagault est un homme atypique : ancien judoka,
breton il arpente le pont des bateaux depuis son plus
jeune age. Il quitte son metier d'assureur en 2000 pour
disputer « The Race », une course autour du monde
sur un catamaran de 33 metres de long, aux coétés
de Loick Peyron : le point de deépart de sa carriere
d'équipier professionnel sur ces grands multicoques,
alors surnommes les Formule 1 des mers. Mais en 2005,
cest le choc : le diagnostic de sclerose en plaques
tombe (il avait des antécédents de paresthesies, avec
fourmillements dans les jambes et picotements dans la
joue et une hospitalisation pour un bilan en 2003 mais
aucun diagnostic n'est posée a l'éepoque).

« Cest le choc car ce mot fait peur>» se souvient-il.
« Heureusement, je suis costaud mais je prends un coup
et jarréte de naviguer ».

En effet , son traitement de l'époque est incompatible
avec la vie en mer ou lhygiéne est reduite a sa plus
simple expression.

« Et il etait impensable dimposer a un equipage en
course le risque que je fasse une poussee en mer. »

Le retour a la voile

Les annees passent, Xavier change de meétier, et
compose avec les poussées jusquen 2012 ou elles se
multiplient. Son traitement est arrété et il rentre dans un
protocole ou il recoit des injections. En paralléle, il est
mis en invalidité et c'est alors qu'il entend parler d'une
sportive Handisport souffrant aussi d'une SEP, avec le
méme parcours pathologique que lui. Cest la revélation :
il veut reprendre la voile !

« Jappelle L'Ecole Nationale de Voile de Saint-Pierre-
Quiberon (ENSV) ou se trouve le pole paralympique »,
raconte-t-il enthousiaste. « Jeffectue un premier stage,
passe une batterie de tests avec un medecin pour valider
mon statut ‘dathlete handisport” et integre le podle
paralympique ».




Avec le bateau confié par lENVS, Xavier entame en 2015
sa premiére saison sportive qui comprend plusieurs
regates a létranger. Le sport savere tres vite couteux
du fait des voiles, des frais d'inscription aux régates, des
déplacements, etc.

Il décide alors de créer lassociation SEPOP (Sclérose En
Plaques Organisation Plaisance), avec un double objectif:
collecter des fonds pour financer ses saisons mais aussi
faire naviguer des malades atteints de SEP.

N

La mer pour les patients

« Faire du sport, naviguer, peut vraiment aider les
patients. Jen suis convaincu. Pour ma part, cela ma
redonné une energie incroyable », confie-t-il. « Jaimerais
faire partager ce bonheur a dautres patients et pourquoi
pas generer des vocations et creer a plus long terme
une equipe sportive. Le pole paralympique ENVSN ne
demande qua recruter des candidats.. »

Sa neurologue est enthousiasmée par le projet. «Jai
accepte détre la marraine de SEPOP car cest un patient
qui court aux couleurs de la SEP », confie-t-elle. « Il est
extraordinaire, il donne la péche a tout le monde et cest
un bonheur davoir des patients comme lui, ca donne un
sens. »

Cette grande fan de mer est de plus admirative de la
capacité d'adaptation du marin : « Ce professionnel qui
a couru a un haut niveau accepte de repartir en course
en tenant compte de la maladie, au niveau handisport »,
sexclame la neurologue. « Cest fort de repartir sur la mer
ainsi ' » Convaincue de linterét de lassociation, elle aide
Xavier dans ses recherches de financements. « SEPOP
a également lambition de soutenir des programmes
sportifs de régatiers atteints, comme moi, de SEP, mais
encore faut-il en avoir les moyens.

« Simon projet a recu de nombreux echos enthousiastes,
Jje nai malheureusement pas encore trouve de gros

partenaires qui me permettraient d'organiser des sorties
en mer ! Nous arrivons a la belle saison, cest le moment
ideal pour découvrir la voile. »

La bouteille a la mer est lancee..

PS : Excellente nouvelle, Xavier fait désormais partie de
léquipe de Solidaires En Peloton, la marque sportive de
lArsep !




Sylvie a 30 ans lorsqu'elle apprend qu'elle souffre d'une
sclérose en plaques. Quand le handicap s'installe, elle
accepte peu a peu la maladie, en partie grace au sport.
Toujours en activité, elle se lance dans un défi physique
associant personnes valides et handicapées avec un
objectif : changer le regard sur le handicap.

Cest en 1992 que tout commence, avec des sensations
anormales sur tout un cote du corps ; la vision de Sylvie
se voile et les maladresses se multiplient. Cette fois-ci,
laccumulation de symptomes, comme les faiblesses
musculaires, la spasticité, la perte de sensibilité, la
conduit a consulter une neurologue. Aprés un bilan, et
du fait dantécedent de névrite optique, la jeune femme
apprend quelle est atteinte de sclérose en plaques,
maladie qu'elle ne connait pas : « Céetait au cours de lete

1992, il n'y avait pas internet, on ne savait pas ce que
cétait la SEP », commente Sylvie.

Elle met seulement sa soeur dans la confidence : « Cela
permettait deviter les commentaires de ceux qui en
savaient encore moins que moi», estime-t-elle lucide.
«Jai cache la maladie comme une situation honteuse
parce queje voulais rester digne, debout et pas malade ! »

Grace autraitementetaunarrétdetravail, Sylvie récupere
de sa poussée. A la fois optimiste et dans le déni, elle se
convainc que cet épisode naurait pas de suite. Et quand
une autre poussée survient peu dannées apreés, elle
recupere de la méme facon, aprés un traitement et du
repos.

L'acceptation progressive

Peu a peu, elle se prépare psychologiqguement a ce que la
maladie prenne une forme secondaire progressive : « Que
la SEP remittente evolue en une forme secondairement
progressive, je commence par laccepter », analyse-t-
elle. Le temps et la pratique sportive laident avec, en
pensée : « si ca peut aider a la retarder.. »

Depuis 2012, apres de nouvelles poussées, elle travaille
a temps partiel, sur les conseils de sa neurologue. Cette
situation lui laisse davantage de temps pour prendre soin
delle, avec une alimentation biologique, non industrielle
et équilibrée, ainsi que la pratique de la natation, a raison
d'1 kilometre plusieurs fois par semaine.

Le sport contribue a mieux la faire cohabiter avec la
maladie:en 2015, lorsd'une journée organisee par lARSEP,
elle entend parler d'une étude clinique, RehabMuScle. Il
sagit d'une technique de reeducation : « Le programme
est dense, a raison de 4 séances par semaine, 3 heures
consecutives, durant un mois », detaille Sylvie.
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Lexpérience est éprouvante, provoquant des douleurs,
de la spasticité et des decharges électriques. Mais les
bénéfices du sé€jour durent plusieurs mois : l'équilibre
est meilleur, la résistance et lendurance améeliorees, la
fatigue diminueée. Ce n'est pas tout : «jai eu davantage
confiance en moi et je me suis sentie moins depressive »,
estime-t-elle.

Un raid pour changer le regard sur le handicap

Cest dans cet etat d'esprit quelle postule pour le raid
Free Handi'se Trophy, soit 720 kilométres reliant Annecy
a Nice en cyclo-tandem et canoé. Ce raid est destine aux
entreprises, et ilassocie valides et personnes en situation
de handicap, pour changer le regard sur le handicap.
Chaque equipe est composée de quatre collaborateurs
d'une entreprise, deux valides et deux personnes en
situation de handicap. Ils se relaient en bindbmes handi/
valide tout au long de la course.

« Dans cette aventure humaine et sportive, ce nest pas
la vitesse qui est valorisee mais la capacite du groupe
a finir le travail sans laisser personne sur le bas-cote »,
commente Sylvie.

Au-dela du partage et de la solidarite, ce genre
d'expériences fait comprendre les differences de chacun
et apprend aux dirigeants a manager leurs equipes en
privilegiant 'humain. Les personnes valides participant
a lexpérience prennent conscience de la force des
invalides, supérieure a la leur..

Les paysages magnifiques défilent, les liens humains
sapprofondissent, le partage de moments forts se
multiplie : « Jai vecu un truc de fou et je suis fiere d'y avoir
participé aux cotés de lequipe Finan'Bulles a laquelle
Jjétais associee », senthousiasme Sylvie. « Maintenant, je
sais qu'on peut, mais jamais seule ! »

Une belle philosophie de vie, a apprécier a sa juste
valeur..,

« Tant mieux ! Jespere que ce ne sera que le début d'une
aventure. Jai vecu un truc de fou et je suis fiere d'y avoir
participé aux cotes de lequipe Finan'Bulles a laquelle
jai ete associee. Jamais jaurais cru.. Maintenant je sais
quon peut mais jamais tout seul .. tous ensemble ! »
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« Sclerosée de la plague »

Sclérosée de la plaque.. c'est ainsi que s'appelle Nathalie
sur YouTube et dans son premier livre. Atteinte de SEP
depuis 21 ans, elle m'a racontée son parcours, avec
humour et la méme détermination.

Nathalie a appris a 22 ans qu'elle avait une SEP alors que
les premiers symptomes remontent a plusieurs annees .
sa reaction téemoigne de son fort caractére puisqu'elle
refuse de pleurer. Ce gquelle fera lors d'un coup de fil a
sa maman . « En % d'heure, je me suis tout fait, le deni, la
colere, la tristesse, puis cétait fini », se souvient-elle. « Je
suis une battante ! soit je me tirais une balle, soit je me
battais ! Et je suis toujours dans cet objectif-la. »

Soulageée davoir un diagnostic aprées des années sans
explication, elle récupere de sa poussee, se sépare de
son premier mari et rejoint celui qui partage toujours sa
vie et qui est le pére de ses deux enfants. « Au debut, la
maladie ma plus ou moins laissee tranquille et les choses

rentraient assez vite dans lordre avec les corticoides »,
raconte-elle. « Jai rapidement eu des troubles urinaires,
qui étaient lun des premiers symptomes en fait.
Progressivement, les troubles de la marche se sont
accentues et mon péerimetre de marche sest reduit de
plus en plus, javais moins dequilibre mais tout cela était
insidieux. Les corticoides nétaient plus efficaces, malgré
de tres fortes doses. »

Dialogue et partage avec ses enfants

La maladie na pas empéché cette battante davoir des
enfants, en dépit de lavis négatif d'un premier neurologue.
«A la différence de certaines personnes, mes deux
enfants mont toujours connue malade, déetaille Nathalie.
Quand ma fille aineée était bebe, je lui parlais en lui
expliquant que jétais malade mais que je pourrais bien
moccuper delle. La maladie na jamais ete un sujet
tabou et je leur en ai parlé normalement, a tous les deux.
Ils savent que leur mere marche comme elle marche et
quelle a une narcolepsie en plus, ils ont l'habitude de
me voir malade. »

Ils sont surtout fiers de leur jolie maman, grace a
sa chaine YouTube et aux interventions réalisees
aupres des collegiens et des lyceens pour parler
de la maladie. « Tous leurs amis sont au courant et
il n'y a pas de soucis car ils voient que je continue
a prendre soin de moi, reprend-elle. Cest tres important
pour moi, pour ma famille et pour les autres ! Sinon, on
ne se plait plus ni a soi ni aux autres... »

Lurgence de la vie..

Depuis 2 ou 3 ans, Nathalie est passee en forme
secondaire progressive. Elle fait toujours des poussees
et son handicap se majore peu a peu. Elle se passe
difficilement de son fauteuil et se rejouit avec ironie de la
présence des murs et des meubles qui laident a garder




lequilibre. Alors elle se bat comme elle la toujours fait :
en vivant a bout de souffle et en étant trés active !

«Je ne peux pas passer une journée chez moi, je
dois toujours sortir», dit-elle dans un sourire. «Jai
limpression de perdre mon temps quand je me repose !
Jai une urgence de voyager, de reussir a faire plein de
choses, davoir un projet (parachutisme, ULM, nage avec
les dauphins,..). »

Aider d'autres patients

La maladie est un moteur impressionnant et c'est sans
doute elle qui pousse Nathalie a réaliser ses réves dans
la mesure de ses moyens. Comme beaucoup dentre
nous, lincertitude qui regne sur lavenir pousse a vivre
intensément linstant présent.

Autre moteur motivant, sa chaine YouTube, sur laquelle
elle partage avec humour sa vie, ses deboires et ses
joies. Sa fagon de voir les choses et son humour plaisent
enormeéement aux autres patients et Nathalie a de
nombreux retours positifs : « Grace a ma chaine, jaide
des personnes et cest ca qui me motive ! sexclame la
jeune femme. Mon fils de 10 ans est tres fier de moi et
suit avec attention avec le nombre dabonnes et de vus. »

Lamour, au coeur de la vie

Cest auprés de sa famille que Nathalie se ressource et
qu'elle offre sa joie de vivre et sa force. Lamour la pousse,
pour ses enfants et pour son mari. Il géere la logistique et
Nathalie a la chance de vraiment pouvoir compter sur Lui,
comme lui est chanceux de lavoir a ses cotes.

« Acontrario, sije vais moins bien, ilencaisse trop et méme
sije suis malade, c'est moi qui suis sa bequille.. », confie-
t-elle. Dans un couple, lamour et le fait de compter sur
lautre sont bilatéraux, que l'on soit malade ou pas. Cest
aussi une belle lecon de vie et d'espoir pour tous que
nous offre Nathalie !

En plus détre une blogueuse reconnue dans le monde de
la SEP (http://myelitetmoi.unblog.fr), Mel est championne
de tir a larc handisport. Elle a eété meédaillée plusieurs
fois et elle nous parle de sa passion et de ce qu'elle lui
apporte.

Comment et quand as-tu découvert le tir a l'arc ?

«Jai découvert le tir a larc en 2008, jetais en pleine
poussee. Jétais sportive et je pratiquais le tennis de
table en compeétition mais quand la maladie a debarqueé,
Jjai arréte le sport et cela me manquait. Or, le ping-
pong en fauteuil etant compliqué, jai da labandonner
et jai pense, sans trop y croire, au tir a larc que javais
essaye enfant et qui mavait plu. Et si jessayais ? Je me
suis présentee dans un club parisien, mais sans dire que
jétais malade . je nen avais pas envie et javais peur de
la reaction des autres (jetais aussi dans le deni, cétait




ma premiere poussee). Cetait donc une decouverte et
au bout de quelques mois, je me fatiguais vraiment et
jai da parler a mes entraineurs de ma maladie. Ils sen
doutaient clairement mais avaient respecté mon silence
a ce propos. »

Pourquoi t'es-tu lancée dans la compétition ?

« Enzo1z,jairegarde les Jeux Paralympiques a Londres et
lors de la céréemonie d'ouverture, le discours de Stephen
Hawkings, atteint de sclerose laterale amyotrophique,
ma bouleversee. Et si jessayais le handisport ? Je me
suis dit « chiche ! » Du coup, je me suis inscrite dans des
compeétitions en 2012, ou jai bien reussi puis jai eu envie
de faire les championnats de France en 2013 : jai eu la
medaille de bronze. Ca a éte un bonheur absolu ! Jai
aussi ete medaillee dargent en 2014. Je me suis entrainée
episodiquement en 2015 du fait de poussées puis jai
prépare les championnats de France 2016, a raison d'un
entrainement par semaine, pendant 1h30 maximum du
fait de la fatigue.. »

Que t'apporte le tira larc ?

« Ce sport mapporte du réconfort face au combat et
jai limpression de moccuper de moi-méme
uniquement (le tir a larc est un temps pour moi).
Je ris avec les professeurs et les autres éleves, il
y a une ambiance amicale super. Cest un grand

plaisir!

Bien sar, le jour de la compétition, je stresse
vite car je me fixe trop dobjectifs : toujours
plus, cest ma devise ! Cest stimulant mais
fatigant.. Jai eu pendant un an le record de
France en 2013 (il trone dans ma salle de
bain et quand je ne suis pas bien, je pense

| / a ca). Ces resultats améliorent la confiance

en moi.

Le tir a larc maide aussi a me tenir en forme, me muscle
et me fait travailler ma concentration . jessaie de me
reconcentrer vite quand jai fait une mauvaise fleche
(grace a mon coach ). Il apporte dans ma vie beaucoup
de joie, du plaisir et de la fierte quand je vois que je suis
encore capable den faire : je me sens valide ! Il y a des
moments emouvants.. Je gere mieux le stress aussi. »

Comment arrives-tu a gérer le sport et la maladie ?

«Apres avoir fait des compétitions, je suis assez
épuisee et il mest arrive davoir des contractures
musculaires tres douloureuses durant un mois apres une
compétition. Mais j'en ai besoin, a la fois physiquement et
psychologiquement : le tir a larc, cest de la joie !

En 2010, jai perdu la motricité de mon bras droit, jai du
tout recommencer a zero . jai hesite a arréter le tir a larc
mais jai appris a nouveau a tirer avec mon entraineur.
Ca ma pris un an et demi, jai commence avec un arc de
déebutant en révant de reprendre mon arc et cet objectif
ma donné des forces. Les autres blogueurs SEP mont
aussi soutenu a fond !

Et aprées une poussee epouvantable en 2014, jai
abandonné le tir a larc pendant 1 an . jen faisais de
temps en temps, je voulais m'y remettre serieusement
mais j'étais inquiéte. La poussee ma fait relativiser mes
objectifs de compétition... »

« Je vous conseille de pratiquer un sport adaptée parce
que nous avons besoin de se motiver et de prouver
egalement que nous sommes des combattants »




Un voyage extraordinaire

Un voyage pour réconcilier corps, esprit et ame..

En 2017, Internet et la télévision ont beaucoup parlé de
Marine Barnerias, une jeune patiente de 21 ans. Apres
avoir appris guelle souffrait dune SEP, elle lache tout
pour faire un voyage extraordinaire, au bout du monde et
au bout d'elle-méme. Elle reconcilie alors corps, ame et
esprit pour mieux vivre avec sa maladie. Elle m'a racontée
son voyage et ses enseignements.

Ily a 2 ans, la vue de Marine s'est brouillée durablement.
Elle consulte alors un spécialiste et a la suite d'examens,
le couperet tombe : elle souffre d'une SEP. Un diagnostic
qui lui fait leffet d'un électrochoc puisqu'une deuxieme
poussee visuelle la pousse dans de grandes réflexions ;
elle decide alors dabandonner sa vie et les propositions

detraitement pour partirenvoyage, sac au dos. Elle choisit
3 destinations bien speécifiques : la Nouvelle-Zélande
pour apprivoiser son corps, la Birmanie pour apaiser son
esprit et la Mongolie pour partir a la rencontre de son
ame.. Un voyage initiatique qui la fait partir a la rencontre
des autres et surtout delle-méme. « Sans cette maladie,
Jje serais passee a cote de ma vie.. », analyse la jeune
femme. En effet, elle avait toujours eu envie de voyager
sans franchir le cap, et c'est la SEP qui lui a fait vaincre
ses craintes et la lancée dans cette grande aventure, soit
6696 km le sac sur le dos. « La maladie ma permis de
me rendre compte a quel point tout etait possible dans la
vie et ce nest pas parce qu'il y a un mot SEP que cela va
mempécher de réaliser mes réves ! » sexclame Marine.
Certaines epreuves servent parfois de declic: « la maladie
chronique permet souvent de prendre conscience de ses
priorités et de les mettre au coeur de sa vie.. »

Accorder corps, esprit et ame

Apres avoir collecté de quoi financer son voyage, Marine
se lance, armée de ses baskets, d'une tente et de son
incroyable énergie.

Elle découvre alors les paysages fabuleux de la
Nouvelle-Zélande ; elle teste son corps lors de treks
insenses et elle se retrouve seule, face a la nature.
En Birmanie, elle prend conscience de son esprit, en
s'initiant a la méditation pour apprendre a étre bien avec
elle-méme. La jeune femme y rencontre beaucoup de
sourires, d'entraide et d'écoute ; elle fait également une
retraite silencieuse et solitaire de 10 jours. En Mongolie,
elle partage la vie quotidienne et la yourte d'une tribu de
Tsaatans ; elle parcourt a cheval la steppe mongole, se
confronte a la rudesse du climat et des habitants mais se
rapproche d'elle-méme..

Lors de ce voyage somptueux, la hature panse les plaies,
sert de pont entre le corps et lesprit et apaise son ame.




Seule face a la nature qui lui procure des sensations
extraordinaires, elle apprend a faire confiance a son
instinct. Marine fait aussi des rencontres puissantes,
comme cet automobiliste qui la prend en stop atteint
egalement d'une SEP.

Pactiser avec la maladie

Quitte a vivre avec une maladie, autant faire les
présentations en bonne et due forme : Marine baptise
alors sa maladie «Rosy», en réeference a la fleur
qui concilie beauté et épines et qui illustre bien la
situation : cest la SEP qui a poussé la jeune femme a
realiser cet extraordinaire périple, et a transformer une
epreuve en quelque chose de magnifique !

Tout au long de son périple, elle fait connaissance avec
sa «locataire », comme elle lappelle. Dailleurs, elle
ne souffre daucun symptome en Asie, elle se détache
de la maladie et elle «oublie» méme la pochette de
medicaments, prescrits par son neurologue en cas de
poussée, dans son sac a dos.

Aller au bout de ses envies, malgré la SEP

Neuf mois apres son retour, a 'heure ou je lui parle,
que retient Marine de son voyage ? «On a une force
immense, qui anime chacun dentre nous. Il n'y a rien de
plus fort que de decouvrir que lhomme a des ressources
immenses pour géerer les obstacles que la vie met sur
son chemin ! Je nessaie pas de dire qu'il faut partir en
voyage absolument, mais on a tous en nous les capacites
de faire des choses a notre echelle, suivant nos envies. »

La jeune femme a emmeneé tout au long de son périple
les 100 000 patients francais atteints de SEP. Elle
aimerait les inciter a ne pas abandonner leurs réves : « Je
voudrais que lon retienne de mon histoire que lon est

tous capable de le faire, on a tous des peurs qui nous
freinent mais il faut croire en ses réves et en cette petite
voix, dans notre téte... »

Nul doute que la phrase d'Oscar Wilde illustre a merveille
sa philosophie « Mjeux vaut viser la lune, car méme en
cas dechec on atterrit dans les etoiles ».
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soutien avant Tout Y

« A la place daidant, on va mettre aimant.. », commence
d'emblée Robert, qui connait Marie depuis 5 ans. « Elle
ma dit tout de suite qu'elle avait une scléerose en plaques,
ca ne ma pas pose de probleme ! ».

Ils vivent separement, lune a Marseille et lautre a Toulon.
« Mais nous nous voyons tous les week-ends et parfois
dans la semaine selon nos emplois du temps respectifs. »

Communication et soutien

« Au debut, je ne savais pas pour sa fatigue, notamment
quand il fait chaud, mais je men suis apercu assez
vite », raconte Robert « Nous parlons beaucoup et pour
la fatigue, il suffit de le savoir pour mieux géerer les
situations. »

Tous les patients le savent sans forcement parvenir a se
parler mais la communication est primordiale en cas de
SEP. Nos proches sont aussi la pour nous rassurer et nous
pousser un peu, sans nous faire depasser nos limites.

« Quand nous marchions, au debut, nous faisions de
petites distances mais quand elle tient ma main, elle
se sent securisee et elle va plus loin », senthousiasme
Robert. « Elle me dit que sans ma main, elle ne le ferait
pas.. »

De méme, cest avec Robert que Marie, qui a peur de
leau, saventure dans la mer et fait de la marche dans

leau, ce qui lui fait beaucoup
de bien. La rééducation fait
en effet partie de la vie
de Marie, a raison de 3
séances par semaine a
Marseille et un mois par

an a un rythme intensif.

La réeducation lui a
permis de se débarrasser

de sa canne. « Moi je ne
ressens aucune contrainte

en toute sincerite »,
analyse-t-il. « Physiquement
et mentalement on sentend

bien et on arrive a se comprendre

a demi-mots. Je suis persuade que

souvent elle oublie sa maladie, et moi je n'y pense pas
du tout, tout en prenant soin delle (ce qui serait le cas
méme si elle navait pas de SEP). »

Un apport mutuel

« Onsapportechacunquelque chose! »s'exclame Robert.
«Je lui apporte de la securité et du confort, comme je
moccupe du bricolage et de tout ce qui est physique.
Jaime bien cuisiner. Ca la soulage mais ¢a ne lempéche
pas de cuisiner quand elle se sent bien. » Marie lui offre
son calme et sa sérénité, ainsi que ses multiples centres
d'intéréts : « Nous avons des echanges tres interessants.
Elle ma fait decouvrir les cours déthologie. Je pense
quelle mapporte plus que je ne lui apporte ! »

Marie a aussi facilité les relations de Robert avec les
personnes en situation de handicap :

« Avant Marie, quand je voyais une personne en fauteuil,
Jje ne pouvais pas la regarder ni laborder », se souvient-il.
« Il y avait un pas que je ne savais pas comment franchir
de peurde heurter. Maintenant, je sais etj'y vais beaucoup




plus franchement. »
Un engagement a deux

Robert offre également ses compétences techniques a
Marie et les met au service de la sclérose en plaques: « Je
laide un peu aux kawas Sep et ca maide a comprendre,
comme je nai jamais eté confronte au handicap. Et quand
il faut presenter un powerpoint, on le prepare ensemble
car la bureautique est plus mon job. Elle redige sa
présentation et je fais son secrétaire particulier.. »

De la méme facon, a chaque réunion dans le cadre de la
SEP, Marie et Robert préeparent ensemble ses fiches pour
préparer ses interventions orales.

« Quand on se rencontre sur le tard, cest précieux ce qui
nous arrive.. », conclut Robert, avec sagesse..

Les hawg, Sep

des rencontres conviviales

—_—

Les kawas SEP, c'est un concept novateur qui réunit
les patients autour d'un café, dans une ambiance tres
conviviale. Loin de 'hépital et de son atmosphére
potentiellement déprimante, ils s'échangent leurs
astuces, partagent leurs expériences et renouent avec
le plaisir d'étre ensemble.

Christine, qui a fait partie de la premiére promotion des
patients experts de la ligue contre la Scléerose en Plaques
(LSFEP) est linstigatrice des Kawas SEP : « Je trouve les
hopitaux tristes et ternes, alors organiser des rencontres
entre patients, a lexterieur, me semblait une excellente
idee ! »




Les autres patients experts ont été enthousiastes et lidée
a fait son chemin, dans le Midiavec Christine, en Meurthe-
et-Moselle avec Benjamin, et en region parisienne avec
Francoise et Michelle.

La convivialité au rendez-vous

Benjamin, fait partie d'une association, «La canne a
SEP », ou les membres parlent de tout sauf de la maladie .
« Je trouvais cela dommage puisque cela aurait pu étre
l'occasion de mettre tout sur la table et de se donner nos
combines concernant la maladie », estime-t-il. Il a donc
organisé un rendez-vous mensuel, aprés la sieste pour
ceux qui ont besoin de repos, dans un café adapté aux
personnes a mobilité réduite et ou le stationnement est
facile, pour parler plus facilement de la maladie.

Christine a mis en place un rendez-vous tous les deux
mois, dans un café accessible de Nice «Jorganise le
temps de parole : on fait un tour, chacun se présente puis
intervient comme il le souhaite. Les personnes expliquent
leur traitement, leurs difficultés, elles parlent aussi des
nouveautes, comme la cryothéerapie.» Les horaires et
le lieu sont communiqués via la LFSEP, dans le journal
quotidien nigois, ou encore grace a sa neurologue, dont
elle béeneéficie du soutien et de la présence en fin de
seance.

« Lors de la premiere reunion, il y avait des aidants, venus
pour faire connaissance, puis au fur et a mesure, chaque
malade est venu seul, dans lidee de passer un super
moment, en buvant un verre et en riant », se rememore
Benjamin.

« Je profite de ces instants pour diffuser un maximum
d'informations sur la maladie (comme les Courriers de
la Ligue (LFSEP), les Chroniques de Charlotte,..) » Les
patients viennent de lassociation a laquelle Benjamin

appartient, des ateliers d'Education Thérapeutique du
Patient (ETP), auxquels il participe, et du site Facebook
du réseau SEP lorrain (LORSEP).

Le concept séduit visiblement puisquentre 10 et 15
personnes sont présentes chaque mois.

Toutefois a Paris, le concept a plus de mal a percer.
Francoise et Michéle choisissent pourtant des endroits
adaptés, facilement desservis par les transports en
commun, et font bénéficier de leur bonne humeur et
de leur énergie les autres patients. Alors, les Parisiens,
n'hésitez pas a prendre contact avec la Ligue pour savoir
quand a lieu le prochain Kawa SEP !

Un partage d'expériences enrichissant

«Janime seul la séance mais une fois un sujet lance,
chacun y va de son anecdote ou de sa technique »,
raconte Benjamin. « Nous parlons de tout, de nos
problemes urinaires (avec les Peniflow), de vacances,
dalimentation, de traitement, ou encore des difficultés a
concilier maladie et travail pour ceux qui ont un emploi,
de la famille et des enfants. »

Quant a Christine, elle senthousiasme a lidee de
mobiliser tant de ressources humaines lors de ces
rencontres : « Nous avons tous des SEP differentes, des
parcours difféerents, donc cest tres enrichissant ! »

Autre reussite du concept, selon Benjamin : « La plupart
des gens présents navaient plus mis un pied dans un
cafe depuis lannonce de la maladie. Nous avons toujours
peur du regard des autres », déplore-t-il. « Méme moi,
Jjai du mal parfois a affronter le regard des gens quand
Jje marche avec mon deambulateur, que je titube et
ne marche pas droit. Je pense a celui que jétais avant




et a celui que je suis devenu. Alors ces retrouvailles
mensuelles sont avant tout une fagon de retrouver une
habitude de vie normale. Nous sommes comme des
personnes non malades qui entrent dans un café pour
parler de tout autour d'un verre », analyse-t-il.

Rompre lisolement, dédramatiser et s'amuser...

Et le succes est la. «Les gens adorent, ils réeclament
méme des resto SEP », sexclame Benjamin. « On rend
moins tabou la maladie, on dedramatise la sclerose en
plaques. Ces moments ensemble les aident a sortir de
leur isolement et a se sentir moins seuls. Ils voient que
malgré la maladie, on peut encore faire des choses.. »

Les «animateurs» passent egalement un excellent
moment. Ils s'estiment tous les deux chanceux détre
aussi bien entourés par leurs proches. Alors les Kawas
SEP sont aussi un moyen de rendre un peu de cette
chance, pour reprendre leurs mots.

« Jaime les gens, cela me fait du bien », confie Christine.
« Que de belles rencontres je fais grace a ces moments ! »

Elle nous fait découvrir le monde du chant et les bienfaits
de la musique.

Depuis combien de temps chantes-tu ?

«Je chante depuis lenfance, jai debutée dans une
chorale en 6eme, il y a 25 ans ! Jai passe la porte du
conservatoire et pendant 4 ans, jai suivi une maitrise de
chant, ou jai énormement travaille avec un professeur
reconnu, Toni Ramon. Puis ma voix a mueé : jétais alto-
ténor et je suis devenue soprano. Entre 2003 et 2008, je
me suis formee en direction de choeur au conservatoire
pour apprendre les bases de direction. En parallele, jai
dirigé une chorale durant 4 ans en region parisienne
avec une centaine de choristes. Mais en 2008, jai arréte
quand la maladie a debarqué.. Jai revu mes ambitions




a la baisse (contrainte de gestion du planning medical/
hospitalier et de repétitions hebdomadaires) et cree un
petit choeur qui me fait rencontrer des gens formidables.
Je remplace parfois dautres chefs de choeur. Cest tres
instructif ! »

Que t'apportent le chant et la direction de choeur ?

« Japprends toujours avec la musique : jai limpression
tres satisfaisante de toujours progresser. Comme le sport,
elle mapporte beaucoup dequilibre et me fait travailler
la mémoire. Et surtout, je ne me sens pas malade quand
Jje chante ! Quand je dirige, je suis moi-méme, méeme si
Jjai des problemes de sante.. La maladie ma permis de
déevelopper un sens plus profond du partage, une volonte
de faire vivre la musique a travers le regard des gens. »

La musique est utiliseée comme thérapie... Qu'en penses-tu ?

« Music-o-théerapie.. La musique mapporte un bonheur
absolu. Elle me fait un bien fou méme si cela prend
beaucoup denergie.. Elle me detend et mapaise. Je
mamuse, jimprovise des morceaux de jazz. Jai un don
sijen crois les autres, qui vient de ma mere (au passage,
merci maman). En plus, cela maide pour les emotions
negatives, le stress, lanxiete. »

Tu diriges 20 choristes, quels liens as-tu avec eux ?

«Dans ma chorale, je fais partager la baguette de
direction de choeur, je lance des gens . je transmets mes
connaissances, cest valorisant. Les choristes me font du
bien parce quils me font confiance, tout simplement.
Ensemble, on arrive a atteindre nos objectifs, cest tres
satisfaisant. Ce sont des amis, cest une seconde famille
et puis cest un souffle de vie ! »

Oui aux plaisirs des sports d'hiver

Le ski vous offrait des sensations incroyables mais vous
l'avez abandonné depuis que vous étes en fauteuil ? Quel
que soit votre handicap, profiter des joies des sports
d'hiver est possible ! Suivez lexemple et les conseils de
Benjamin, l'un des patients experts de la Ligue contre
la Sclérose en Plaques (LFSEP). Allez, tout schuss
maintenant..

Atteint d'une sclérose en plaques progressive depuis
2010, Benjamin utilise un fauteuil roulant du fait de
faiblesses musculaires. Ily a 3 ans, il décide de retrouver
les joies de la glisse, grace au handiski. «<Comme j'habite
pres des Vosges, le ski, ¢lest géenétique chez moi ! »
sexclame-t-il. « Et la position assise du handiski ne me




met pas en situation d'échec, c'est un sport adaptée pour
moi».

Premiére porte a franchir, celle de l'école du ski francais..
L ESF propose en effet des cours aux skieurs handicapeés,
quiils soient debouts, assis ou malvoyants. Les skieurs
debout peuvent utiliser luniski ou le dualski ; ils sont
reserves aux plus sportifs. Le premier nécessite un bon
equilibre puisque lon est sur un seul ski. Et le dualski est
plus facile, les deux skis permettant de compenser un
equilibre imparfait.

Certes, lapprentissage necessite plusieurs heures de
cours etde nombreuses chutes.. La personne handicapée
est assise sur l'uniski ou le dual ski et un guide est debout
derriére lui, skis au pied. Au début, le pilote conduit seul
mais au fur et a mesure, la personne handicapéee apprend
a guider le dispositif avec le haut de son corps ou sa téte
:un mouvement vers la droite déclenchera le virage.

« Jétais redevenu un debutant mais jai vite retrouve
une veritable sensation de glisse », sexclame Benjamin.
« Maintenant, je flirte a nouveau avec les joies du sport,
les plaisirs de la vitesse ! » Dapres lui, pour un sportif, 8
lecons sont suffisantes pour avoir de bonnes sensations.

Des appareils adaptés au handicap

Les troubles de l'équilibre ou de la coordination rendent
impossible lutilisation de skis ? Pas de probléme : le
kartski offre beaucoup plus de stabilite, tout en restant
indépendant. Ses deux poignées permettent de controler
la direction et la vitesse.

En cas de troubles de la vue, il est possible de benéficier
d'un guidage par un moniteur formé a guider les
malvoyants.

Et aujourd’hui, méme une personne lourdement
handicapee peut profiter des bienfaits de la montagne
grace au tandemski ! A moitie allongée, elle se laisse
pousser par une personne habilitée a conduire lappareil.
Lappareil est bien sur homologué pour les remonte-
pentes. Il est aussi proposeé aux seniors ou aux personnes
qui ne savent pas skier mais veulent découvrir la beauté
des paysages enneiges..

Oublier la maladie a ski

Benjamin espére a travers son exemple motiver
dautres personnes atteintes de sclérose en plaques.
La sédentarité n'est pas une fatalité lorsque lon a une
maladie, bien au contraire et dévaler les pistes est un
plaisir inoui.

« Lorsque le matériel permet a un skieur assis davoir la
méme autonomie et les mémes performances que la
famille ou les amis qui lentourent, la notion de handicap
disparait et le but est atteint », sSenthousiasme Benjamin.
Grace au handiski, il a retrouvé les plaisirs conviviaux du
ski en famille et entre amis.

Si Benjamin souhaite partager son expérience, c'est
pour montrer qu'il est possible dapprivoiser son corps,
de (re)devenir sportif et, au-dela, de trouver une reelle
ouverture a la vie. Il peut en témoigner : la montagne
est vraiment accessible quand on a un handicap. Alors
profitez les bienfaits des sports d'hiver !

Ou skier ?

En France, tous les massifs sont ouverts aux personnes
a mobilite réduite : entre les Alpes, les Vosges, le Jura,
le Massif Central, les Pyrénées, vous avez le choix !
Mais toutes les stations ne sont pas engageées avec la
méme ferveur dans le handiski.. Sur le site de l'Ecole Du




Ski Francais, vous trouverez les écoles qui proposent
lenseignement de handiski.

Et le plus simple est de contacter la station ou vous
souhaitez vous rendre, afin de veérifier quelle propose
des installations adaptées a votre handicap. Le Label
Tourisme et Handicap garantit un certain niveau
d'implication, par exemple.
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Lescrime, ca la connait bien puisque Circée, atteinte de
SEP depuis 10 ans, la pratique a haut niveau. Portrait
d'une battante, qui préfére l'attaque a l'esquive..

« On ne sait pas tout ce qui nous attend avec le diagnostic
et heureusement », analyse avec justesse Circée. «Jai
mis tres longtemps a realiser.. » En 2007, la poussée qui
conduit au diagnostic est severe : vertiges, paresthesie a
gauche, paralysie faciale, difficultées d'élocution, troubles
urinaires,.. La jeune femme commence rapidement a
enchainer les pousseées, au rythme de 2 ou 3 par an.

«En 7 ans, jétais en fauteuil », raconte-t-elle. « Cela
sest fait progressivement, dabord avec 1 canne puis 2,
et ensuite le fauteuil a certains moments puis tout le




temps. » Ainsi lacceptation de la situation s'est faite.

Une anecdoteillustre a merveille son caractére déetermine
et plein dhumour. « Le regard des autres avec ma canne
et ma démarche incertaine était dur a vivre, encore plus
a la campagne quen ville », déplore Circee, «Alors jai
voulu leur donner une raison de me regarder : jai mis
de jolis vétements et je me suis dit qu'ils me regardaient
parce que jetais jolie !» Ce changement de point de
vue sur elle-méme, sur son handicap, sur le regard des
autres, laide alors a franchir un cap.

De la SEP a l'escrime..

Circée rebondit eégalement grace a la découverte de
lescrime 5 ans plus tot : «Jétais danseuse handi et il
n'y avait pas de danse dans le forum handisports de ma
nouvelle ville », relate Circée. « Le stand descrime ma
tapé dans loeil et le maitre darmes ma convaincue. »
Ce sport a en effet la particularite d'étre tres adaptée avec
un fauteuil. « Le fauteuil ne bouge pas en escrime, il est
fixé sur des plaques de meétal et on bouge a la force
des abdos, explique la jeune escrimeuse. Et les valides
sasseyent dans un fauteuil aussi . cest rare que cela soit
dans ce sens ! »

Alors la neophyte apprend a armer, attaquer, contre-
attaquer et elle prend un plaisir fou a ce sport : « Je suis
a fond dans mon truc et je ne pense qua toucher lautre
et a méclater. Cela me fait travailler la concentration, la
coordination et la dexterite mais comme cest dans le
plaisir, le travail se fait en douceur. » Et lescrime a d'autres
avantages : « Elle moffre une motivation de dingue pour
me lever le matin, méme quand jai mal partout le matin,
méme quand je suis en poussée » sexclame Circée.
« Cest une motivation a vivre en fait ! De plus, ce sport lui
a permis d'accepter plus facilement laggravation de son
handicap : «jai perdu le controle de mes abdominaux et

Jje ne tiens pas debout sans laide des mains », analyse-t-
elle. « Je pense quejaurais eu plus de mal a le vivre sans
lescrime car la, jai juste change de categorie avec des
gens comme moi et cela passe plus facilement..»

Objectif, les Jeux en 2020

Rapidement, Circée sest lancée dans la compétition
et elle est arrivee en quart de finale aux derniers
championnats du monde a Rome, en équipe de France.

Elle voyage dans le monde entier et rencontre des
personnes de toutes les nationalités : « On voit des
handicaps difféerents : «en Inde, il y a énormément de
malformations et les rares fauteuils sont de vrais chars
dassaut », constate-t-elle. « Cela fait relativiser de voir
les différentes prises en charge de la maladie dans le
monde.»

La voix de Circee se fait encore plus déterminée : « Mon
objectif c'est Tokyo en 2020... La sélection se fera a partir
de septembre lannee prochaine et il y aura beaucoup
detapes pour gagner des points lors des compétitions
mondiales. Je suis 15eme monde et il faudrait que je sois
au moins dans les 5 premieres. Je pense qu'une passion,
cest essentiel pour bien vivre, encore plus quand on a
une maladie chronique, que ce soit le sport, les enfants
ou le macrame ! »




Anne-Alexandrine, une des Patients Experts SEP, est
montée sur les planches en octobre au Théatre de
Ménilmontant a Paris !

Elle aborde avec humour la vie avec une sclérose en
plagues, dans son one-woman-show. Grace a lécriture
et au rire, elle dépasse sa SEP et cohabite de facon plus
sereine avec elle. Un spectacle qui vous fera prendre la
maladie chronique du bon cété !

Avocate atteinte d'une SEP réemittente depuis 10 ans,
Anne-Alexandrine est habituée a faire rire ses proches a
propos de la maladie : « Ca fait partie de mon caractere
de tourner a la rigolade les choses un peu dramatiques
et tragiques. Cest un mecanisme de defense, cest mon

arme a moi pour vivre avec.. », analyse la jeune femme.
Ses amis, sa famille et son mari lencouragent a éecrire
et méme son infirmier référent la pousse a le faire : «il
faut que vous écriviez, méme si ce nest pas vous qui
Jjouez parce que cest drole et cest plein de sagesse, ¢a
permet de prendre du recul et de dedramatiser. »

Ily a 2 ans, aprés une septicemie qui manque de
lemporter, le déclic se produit et elle se met a écrire
des sketchs a propos de la sclérose en plaques, mais
pas seulement : «le spectacle parle de la maladie en
general, des situations que lon peut rencontrer a 'hopital,
de la facon dont on compose avec le quotidien en cas
de maladie chronique », détaille Anne-Alexandrine.
« Jaborde les problemes communs a tous les patients :
fatigue, trouble de lequilibre, paralysie, perte de force,
troublestabous comme les troubles urinaires et sexuels. »

Elle entendait souvent que lon ne pouvait pas rire de la
SEP : « Pour moi, bien sur que lon peut en rire ! On peut
rire de tout mais pas forcement avec tout le monde »,
analyse-t-elle en reprenant les mots de Pierre Desproges
et ajoute, « Il vaut mieux en rire qu'en pleurer ! »

Ecrire, encore plus que rire lui a permis de prendre du
recul par rapport a sa maladie et de vivre avec de facon
plus sereine.

Les planches, une révélation..

« Jai fait mes premiers sketchs sur la scene ouverte du
Talent de Ménilmontant, un concours d’humoristes qui
a lieu chaque année », raconte-t-elle. « Cela ma permis
de me confronter au public et de voir si je le faisais rire
(et pas que ma famille et mes amis, ce qui etait une de
mes craintes). » Elle est sélectionnée jusqu'en finale et
finit 3¢me du concours ! Une réussite qui la transcende.
« Quand jetais sur scene, joubliais la fatigue, javais




limpression que jétais portee par autre chose ou détre
presque quelqu'un dautre », se souvient 'lhumoriste.

« Sur scene, je me sens a ma place, je me sens bien.. Ca
me fait beaucoup de bien. C'est une sorte de thérapie '»

La maladie, une force ?

Alors qu'elle est encouragée par ses proches a écrire, elle
rencontre Benjamin (son mari), producteur de spectacles
et son plus grand fan. A eux deux, ils aimeraient donner
une autre portée au spectacle et veulent sensibiliser le
grand public: « Souvent, les gens connaissent la sclerose
en plaques simplement de nom mais ne savent pas ce
que ca represente », constate Anne-Alexandrine.

« En sortant du spectacle ils ont une petite idée de ce que
cest de vivre avec une SEP.. Avant tout, je veux montrer
quavoir des problemes de santé, ce nest pas étre
quelqu'un de faible ! Il y a encore cette représentation
sociale que maladie = faiblesse. Or c'est une force ! »

Echange

Panage

Bouger et rire contre la SQEP. avec le Ruban Blev

Du coté de la Bretagne, ca bouge pour la SEP ! Audrey
et Bruno, tous deux atteints de sclérose en plaques, ont
decide de lancer une association promouvant le sport et
le rire. Nom de code : le Ruban Bleu. Objectif : faire le
plein dendorphines, en compagnie de patients et de non
malades..

Cest dabord l'histoire d'une rencontre, rendue possible
grace a la SEP. Audrey en souffre depuis 7 ans : une
hémipléegie a révelé la maladie. Bruno a appris, ily a 22
ans, gqu'il souffrait dune SEP, devenue secondairement
progressive.

Ces deux sportifs se sont rencontrées a l'hdpital, dans
le cadre d'une rééducation. Comme quoi, lamitie et le
positif émergent parfois de circonstances éprouvantes..
A leur sortie, un constat les interpelle : dans leur region,
aucune association ne porte sur la rééducation physique
et sportive. Alors avec le soutien de léquipe hospitaliére
de rééducation, ils se lancent en mai 2014. Le Ruban Bleu
est né, avec 2 axes . le sport et la bonne humeur !

Les membres se retrouvent regulierement pour faire du
sport. « On essaie de se voir le plus souvent possible,




selon les poussees », raconte Audrey. « Sur le principe,
on marche tous les 15 jours dans le secteur de Saint
Brieux et un systeme de sport en salle et de gym douce
est mis en place. »

A partirde mars, un cours de « longe-cote » sera organise
2 fois par mois : cette marche en mer permet de se
muscler contre la résistance de leau. Leau froide est
souvent appreciee par les patients souffrant d'une SEP.

Sport, bonne humeur et culture

« Les membres de lassociation sont ravis parce que nos
activites sont faites dans une ambiance positive, sans
pathos », sexclame Audrey. Pour la jeune femme, on est
vite réduit a la maladie tandis que la, on laborde rarement
et on parle de tout : « Cest ce que les gens aiment chez
nous : nous sommes axes sur la vie et non sur la maladie,
le tout dans la bonne humeur et dans le positif I »

« Aucun de nos membres nest en fauteuil roulant mais
il y a des formes severes », détaille Bruno. « Comme
ils ne font pas de sport, ils profitent des eévenements
culturels, comme des représentations de théatre ou des
concerts en faveur de lassociation. Ils assistent aussi aux
evenements sportifs organises ».

Tres actif, le Ruban Bleu a participé au Teléethon et a
fabriqué le plus long ruban bleu en tissu, d'une longueur
de 488 meétres ! Indépendante, lassociation collecte
egalement des fonds, dans le cadre de soirées caritatives,
dont les bénéfices sont reversés a TARSEP.

Une association ouverte aux non malades
Autre caracteristique atypique : «elle est ouverte aux

non-malades, qui apportent leur vision de la vie de tous
les jours et de la maladie. » LLes conjoints peuvent ainsi

parler entre eux de leurs expériences et ressentis.

De plus, le Ruban Bleu est associé a un collectif sportif
compose de 20 sportifs (hon malades) : « Ils représentent
lassociation au sein de compeétitions sportives, avec
un autocollant ou un ruban bleu », explique Audrey.
« Comme ca, les spectateurs s'interessent a la SEP : nos
sportifs sont de véritables ambassadeurs de la maladie
et ils la font sortir de lombre. »

Béneéficiant du soutien de l'hépital de Saint-Brieuc et
faisant partie du réseau SEP Bretagne, nul doute que
cette jeune et dynamique association seduira de plus en
plus de patients et leurs proches.




Depuis 2007, Audrey souffre d'une sclérose en plaques,
qui provoque des symptomes invisibles handicapant sa
vie quotidienne.

Elle s'est mise au handiski lannée derniére, une activité
qui lui fait un bien fou. A la veille de sa premiére
compétition en Coupe de France, elle nous raconte cette
aventure.

Cela fait un an qu'Audrey s'investit davantage dans le
monde de la SEP: elle fait partie de la seconde promotion
de Patients Experts et elle tient un blog baptise
« Inséparable. » A la recherche d'un défi physique, son
choix s'est porté sur le ski, un sport qu'elle pratique depuis
son enfance, a raison d'une semaine par an. « Jai eu un
déeclic en fevrier 2015, sur un telesiege », confie-t-elle.
« La neige est mon univers. Jadore le ski, la sensation
de liberté et de calme que cela mapporte. Cest ici que
je me sens bien.. » Elle s'est donc rapprochée d'un club

handisport, le Annemasse Sports Handicap, et a réalisé
son premier stage en janvier. Si au départ, elle ne pensait
pas avoir sa place en club handisport puisqu'elle marche
toujours, elle a realisé que c'était un bon moyen de le
faire dans des conditions vraiment adaptées et de profiter
d'activités organisées, a un tarif plus abordable.

Malgré lapparence de parfaite santé, son handicap
est bien présent, comme le rappelle la skieuse : «La
fatigabilite pendant leffort est extrémement rapide ;
parfois jai des doutes sur ma capacite a arriver en bas
du slalom.. La force est le probleme numero deux . je me
dis parfois que sans les chaussures de ski, il me serait
impossible de tenir debout sur les skis. » Et c'est sans
compter la spasticite, majorée par le froid et leffort, qui
lui procure de fortes douleurs. Les entrainements sont
parfois tres eéprouvants : « La semaine derniere, jai fini
en larmes, sans parvenir a retirer mes chaussures, ni a
marcher. Canne et soutien des murs ont ete obligatoires
pendant quelques heures. »

Les seances d'étirement plusieurs fois par jour et les
auto-massages avec des huiles essentielles ne sont pas
suffisants, méme slils la soulagent un peu. Surtout, le
groupe d'handiski est la pour la soutenir et lui prodiguer
quelques conseils appréciés, comme ces semelles
chauffantes qui ameélioreraient la spasticite.

Appartenir a nouveau a une communauté

Audrey se sent a sa place dans ce groupe qui la
accueillie avec une grande bienveillance et lui apporte
enormement. «Javais une apprehension avant dy
rentrer », reconnait-elle. « Quand on me regarde, on peut
se demander ce que je fais en handisport, puisque mon
handicap est invisible ! Or jai tout de suite ete integree,
avec une tres grande gentillesse, que ce soit par les
Skieurs debout ou assis. » Elle a retrouvé le sentiment




dappartenir a une communaute, ce qui lui fait un bien
fou et la stimule vraiment. Quand elle regarde ceux qui
skient en fauteuil-ski, elle est impressionnee par leur
aisance . «Je me dis que si ma maladie saggravait, je
nabandonnerai pas le ski pour autant », sexclame-t-elle.
« Ce ne sera pas la fin I »

La liberté sur les skis

La saison est trés courte du fait de larriveée tardive de la
neige et d'une poussee en décembre.

Alors Audrey travaille avec sa kinésithérapeute le
renforcement musculaire et elle fait quotidiennement
du vélo d'appartement, ainsi que quelques exercices de
gymnastique. Ce travail est plutdt fastidieux mais une
fois sur les pistes, le bonheur apparait. Le ski lui offre un
incroyable sentiment de liberté : « Cest tres stimulant,
cela me permet de me depasser, daller au-dela de ce
que jaurais normalement fait. »

La coupe de France a lieu en janvier, les championnats de
France en mars et elle est a la fois stressee et impatiente.
Elle réve de résultats encourageants, méme si elle ne
skie pas pour se classer a haut niveau, mais pour le plaisir
et pour inspirer quelques personnes avec une SEP. Car
sur ses skis, Audrey se sent vraiment plus forte que la
maladie.
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sanofi

Sanofi Winthrop Industrie
82 avenue Raspail - 94250 GENTILLY
wWWww.sanofi .fr

Pour contacter linformation médicale :
Par internet : https:/www.sanofimedicalinformation.com
Par telephone du lundi au vendredi de gh a 18h aux
nuMeros suivants :

Telephone depuis la métropole :
0 800 394 000 Frtiratis
Téléephone depuis les DROM COM ;

0 800 626 626 Jetruial |
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