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Qu’est-ce que la Sclérose en Plaques ?

La sclérose en plaques est une affection neurologique évolutive du sujet jeune.

Elle se caractérise par des poussées inflammatoires à l'origine d'une démyélinisation par plaques au sein de la substance blanche du système nerveux central. La démyélinisation est une dégénérescence de la gaine de myéline qui entoure et protège les fibres nerveuses.
Qui touche-t-elle ? 

( On estime qu'il existe deux millions de personnes dans le monde atteints de

Sclérose en Plaques, dont 80.000 en France.

( La SEP touche plus les femmes que les hommes (70% sont des femmes).

( La maladie débute en moyenne entre 20 et 40 ans.

LA SEP EST LA PREMIERE CAUSE DE HANDICAP NEUROLOGIQUE 

CHEZ LE JEUNE ADULTE

L’origine est encore mal connue… Elle serait en lien avec 2 types de facteurs : d’une part, des facteurs propres à l’individu et d’autre part, des facteurs environnementaux.

Quels peuvent être les symptômes ?
Chaque personne atteinte peut présenter un ou plusieurs symptômes. 

Leur gravité, leur durée et leur manifestation varient beaucoup d’une personne à l’autre. 

Chaque situation est singulière :
( Troubles visuels


( Troubles urinaires

( Troubles sensitifs


( Troubles du transit

( Troubles de la motricité

( Troubles sexuels

( Troubles de l’équilibre

( Fatigue
Il n’existe pas à ce jour de traitement curatif, mais on peut traiter certains symptômes.
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APF : mission sep…

LA SEP A L’APF : « APF ECOUTE INFOS »
Sur près de 28.000 adhérents, environ 4200 personnes sont atteintes de Sclérose en Plaques.
Pour répondre à leurs besoins, un Groupe Initiative National (GIN SEP), qui impulse et mutualise les réponses associatives, s’est créé.
Une problématique au cœur des réflexions du GIN SEP : les personnes récemment diagnostiquées. 

Un Constat : très peu de personnes ayant un diagnostic SEP récent sont accueillies à l’APF. Il existe une forte demande d’information de la part de ces personnes qui pour certains appréhendent de participer à des rencontres nécessitant la mise en place d’une relation interindividuelle. 

Comment répondre à cette demande au sein de l’APF?

Moyens

Un site Internet : www.sclerose-en-plaques.apf.asso.fr

( S’informer sur ce qu’est la SEP, ses conséquences, la rééducation, la recherche, les troubles associés…

( Accéder à des ressources documentaires

( Trouver des témoignages de personnes sur leur vie avec la maladie.

Une ligne d’écoute : Ecoute SEP 0 800 854 976 (appel anonyme et gratuit depuis un poste fixe) avec des psychologues à l’écoute

Un magazine: Faire Face SEP
Supplément gratuit bisannuel (juin, décembre) du magazine Faire Face de l’APF
Dans le Var…

- 2 groupes de parole, animés par des psychologues : un à Fréjus (depuis 2000) et un à La Garde (depuis 2009), afin de permettre aux personnes de se rencontrer et d’échanger sur leur problématique.
- un cycle d’ateliers mémoire en 2007.

- un projet pour 2010 : l’Ecole de la SEP
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Sclérose en Plaques...

 

Votre diagnostic remonte à moins de 2 ans ?

 

Pour plus de renseignements, contactez

 

Cathy HENGY au 06 83 65 73 32 ou 

dd.83@apf.asso.fr

 

Avec le soutien de l’UNISEP et la collaboration du Réseau PACASEP.

 

www.sclerose

-

en

-

plaques.apf.asso.fr
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ECOLE DE LA SEP 

Le projet école de la SEP est un projet innovant, unique en France.

Il sera mis en œuvre par l’APF dans 3 régions en 2010. 

Ce projet invite les personnes nouvellement diagnostiquées à venir s’informer sur tous les aspects de la Sclérose en Plaque afin de pouvoir mieux appréhender la maladie mais aussi apprendre à vivre avec…

 à la croisée des chemins de leur vie. 

L’EXPERIENCE BELGE…

OBJECTIF : initié par la Ligue Belge de la SEP, le projet vise à apporter des réponses aux questions que se posent les nouveaux diagnostiqués (moins de 2 ans).

10 années d’existence et une forte demande des nouveaux diagnostiqués : 

+ de 70 participants pour l’édition 2008

PRESENTATION DU DISPOSITIF POUR LA REGION PACA

Rythme et durée : 
Séance de présentation, puis 4 séances d’une matinée (3h – 3h30), un samedi matin tous les 15 jours.

Cadre pédagogique 
Objectif d’apprentissage : les sessions se font sous forme de conférences.
Personne n’est obligé de s’exprimer.

Des professionnels
- Neurologues, psychologues, professionnels du secteur social, sophrologue, philosophe ayant une connaissance approfondie de la SEP.

- Professionnels membres de réseaux reconnus

Une équipe APF
Présente à chaque séance, chargée de l’animation et garante du bon déroulement de la session.

POURQUOI CE DISPOSITIF ?

Les personnes ayant un diagnostic récent  ont un grand besoin d’informations et de soutien. Rencontrer, être informé et mieux cerner les aspects de la SEP est donc capital. L’intervention de spécialistes pluridisciplinaires permettra cela. 

POUR QUI ?

Toute personne, de plus de 18 ans, ayant un diagnostic récent de SEP (- de 2 ans) et/ou son entourage.

THEMES ABORDES
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Cathy HENGY

 

Référente SEP de la Délégation APF du Var
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Délégation Départementale du Var 

 

58, rue Antoine Fourcroy

 

83 130 La Garde

 

 

Téléphone

 : 04 98 01 30 50

 

Email

 : 

dd.83@apf.ass

o.fr

 

 

 

www.ecoute

-

infos.apf.asso.fr  

 

www.sclerose

-

en

-

plaques.apf.asso.fr 

 

 

 

L’APF est membre de l’UNISEP :

 

www.unisep.org

 

 

La SEP a l�fAPF

 

 

Au niveau national

 

 

Un site

 

: 

 

www.sclerose

-

en

-

plaques.apf.asso.fr

 

 

î

S’informer

 sur ce qu’est la SEP, 

 

ses consé

quences, la rééducation, la 

 

recherche, les nouvelles technologies, 

 

les troubles associés…

 

î

Accéder à des 

ressources documentai

res

. 

 

î

Trouver des 

témoignages

 de personnes sur 

leur vie avec la maladie.

 

 

Une ligne d’écoute

 : 

0

 

800

 

854 976

 

(appel anonyme gra

tuit depuis un poste fixe)

 

 

Des psychologues sont à l’écoute 

des 

 

personnes en demande d’aide 

 

psychologique, ou orientent vers 

des 

 

ressources spécialisées.

 

 

Un magazine

: 

Faire Face SEP

 

Avec un supplément bisannuel 

 

(juin et décembre) 

 

 

Au niveau local, d

ans les délégations

…

 

 

î

Des 

journées d’informations

 

î

Des 

groupes de parole

, d’échanges

 

î

Des 

activités

 

 

4 demi

-

journées d’information 

 

avec des intervenants experts 

 

sur  des thèmes variés :

 

médicaux, sociaux, 

 

psychologiques…

 

 

 

Ne 

restez plus seul

 

 

 

face à vos questions !

 

Avec le soutien de l’UNISEP et la collaboration 

 

du réseau PACASEP.

 

APF Ecoute Infos SEP

 

www.sclerose

-

en

-

plaques.apf.asso.fr

 

Le site d’information de l’APF sur la sclérose en plaques

 

 

Des psycholo

gues à votre écoute : 

0 800 854 976

 


Le thème médical : description de la maladie, les traitements, la recherche…

Les thèmes psychologiques et sociaux : l’annonce du diagnostic, vivre et être au quotidien, la qualité de vie…
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PROGRAMME 

	Le 17 AVRIL 2010

Séance de présentation
	Le 22 MAI


	Le 5 JUIN


	Le 19 JUIN


	Le 3 JUILLET



	Présentation du programme 

et des principes de l’école de la SEP

	· La maladie Aspects médicaux

· L’annonce du diagnostic


	· Les traitements des poussées

· Vivre avec

: la croisée des chemins

	· Les traitements des symptômes

· La recherche

· Les droits


	· La prise en charge précoce de la maladie

· Carpe diem
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?

 

 

Toute personne, de plus de 18 ans, 

 

ayant 

un diagnostic récent de SEP  

 

(moins de deux ans) et /ou son entourage

.

 

 

P

our quoi

 ?

 

 

Apporter des 

réponses aux questions

 

 

que se posent les nouveaux diagnostiqués. 

 

Les personnes ayant un diagnostic ré

cent 

 

ont en effet un 

grand besoin d’informations 

 

et de soutien.

 

Ou

 ?

 

 

À l’

Hôtel Campanile

 

1, rue Jean Andréani

 

Pont de l’Arc

 

1

3 090 AIX

-

EN

-

PROVENCE  

 

En cas de besoin, une aide au transport pourra 

 

être envisagée sur demande.

 

Comment

 ?

 

 

î

Une série de conférences.

 

î

Un groupe d’environ 50 personnes.

 

 

î

Aucune obligation de prendre la parole

 

et respect de 

l’anonymat.

 

Les intervenants

 

 

Des 

professionnels

 ayant une 

 

connaissance approfondie de la SEP 

(neurologues, psychologues, 

 

prof

essionnels du secteur social).

 

 

Une 

équipe de l’APF

... 

 

 

Présente à chaque séance, elle est chargée 

 

de l’animation et garante d

u bon 

 

déroulement des sessions.

 

Origine du projet

 

 

L’École de la SEP est un 

dispositif 

 

proposé par la ligue belge de la SEP 

 

depuis 2000

. Devant le succès de c

ette action, 

l’APF a décidé d’expérimenter

 une 

 

transposition de cette école.

 

La région PACA est un des sites pilotes.

 

 

L�fAPF

 

 

L

’APF, association nationale créée en 1933, 

 

est un 

mouvement de défense et de 

 

représentation des personnes avec un 

 

handicap mo

teur et de leur famille

. 

 

 

Elle regroupe près de 28 000 adhérents, dont 

plus de 4 000 atteints de SEP

, et gère près de 

400 struc

tures médico

-

sociales.

 

 

Conditions de participation

 

 

î

 Inscription préalable nécessaire

 

î

 Engagement de participation 

 

sur le cycle complet

 

î

 Une partic

ipation de 20 

€

 par personne 

 

pour l’ensemble des sessions est demandée ; 

 

elle couvre une partie de l’inscription, les frais 

d’accueil et la documentation remise 

 

à l’issue de l’école.

 

Quand

 ?

 

 

Une session de présentation le 

 

17 avril 2010 

et, des rencontres les :

 

 

 

1
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22 mai 2010

 

  

 

       

 

        

3

î

19 juin 2010

 

2

î

5 juin 2010

 

    

 

        

 

       

4

î

3 juillet 2010

 

Les themes abordes

 

 

Le thème médical

 

 

description de la 

maladie

, 

 

les 

traitements

, la 

recherche

…

 

 

Les thèmes psychologiques 

 

et 

sociaux

 

 

l’

annonce

 du diagnostic, 

 

vivre

 et 

être au quotidien

, 

 

la 

qualité de vie

…

 


COMMUNICATION

Un « flyer » pour une large diffusion.
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Un dépliant à destination des professionnels.





CONTACT PRESSE 

Cathy HENGY

Référente SEP de la Délégation APF du Var

N° de téléphone : 06 83 65 73 32
Email : cathyhengy@gmail.com ou

dd.83@apf.asso.fr
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