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Cette année pour la cinquieme fois déja, I'’équipe msrun était au rendez-vous au départ du
SwissCityMarathon Lucerne parmi les plus de 9’5600 coureuses et coureurs. 87 neurologues
et collaboratrices/eurs de Biogen Idec et de la Société suisse de la sclérose en plaques

se sont engagés pour les personnes atteintes de la sclérose en plaques.

L'équipe hautement motivée a couru une distance totale de pres de 1’650 kilometres.

Biogen Idec Switzerland a versé 20 francs pour chaque kilométre couru et remet ainsi le don
conséquent de 31’000 francs a la Société suisse de la sclérose en plaques.

Merci a toute ’équipe msrun”!
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EDITORIAL

Cheéres lectrices, Chers lecteurs,

Chaque année, les cuisiniers de la Guilde suisse
des Restaurateurs-Cuisiniers proposent un

la «Journée des cuisiniers de la Guilde» constitue
désormais un rendez-vous annuel d’une

i valeur inestimable pour la Société SEP et pour les
personnes atteintes de SEP. Dans tout le pays, les participants
déploient d’importants efforts pour mener a bien ce formidable
projet, a I'instar de Kathrin Fassler Grossen du restaurant
Landgasthof Rosslipost (Unteriberg). «Ce qui me motive tant, cest
d’avoir le sentiment de pouvoir contribuer a faire bouger les

choses avec mes collegues de la Guilde», témoigne la restauratrice,
qui apporte son aide depuis une dizaine d’années et qui sest

rendue a Pfaffikon pour cette édition. Ces gastronomes au grand
cceur font preuve d’un engagement remarquable: tous dirigent

un établissement et passent habituellement leur samedi derriere leurs
propres fourneaux. La Société SEP peut compter sur des soutiens
réguliers et ainsi fournir une importante contribution a la qualité de
vie des personnes atteintes de SEP — nous en sommes toujours tres
reconnaissants.

Je vous souhaite un bel hiver!

Cordialement,

HHoui

Patricia Monin
Directrice
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LUNION FAIT LA FORCE

«Etre la 'un pour lautre et pouvoir dialoguer»: un concept tout simple qui permet
a Sepp et Wisi Gasser de ne pas se retrouver seuls face a leurs inquiétudes. Récit de la vie

mouvementée de fréres jumeaux.

Les jumeaux monozygotes (ce quon appelle de «vrais» jumeaux)
Sepp et Wisi Gasser passent leur enfance et leur jeunesse dans
la ferme de leurs parents a Kleinthal, dans le canton d’Uri. Suite
au déces de leur pére gravement asthmatique, a ’age de 59 ans
seulement, Sepp et Wisi commencent a travailler dés la fin de
leur scolarité afin de nourrir leur grande famille. Ils n’auront pas
le temps de suivre un apprentissage professionnel... En 1968,
les fréres, alors 4gés de 24 ans, s’installent dans une maison
construite par Sepp dans le village d’Isenthal afin de trouver
plus facilement un emploi. Sepp se fait rapidement embaucher
dans une usine d’Altdorf et rencontre Heidi, sa future épouse:
son bonheur semble sans nuage. C'est a cette époque que ses col-
legues lui font remarquer sa démarche hésitante. En avril 1969,
Sepp consulte un médecin et apprend trois semaines plus tard
qu’il a la sclérose en plaques. «Ce jour-la, j’ai eu I'impression que
mon univers seffondrait», se souvient Sepp. Le travail a 'usine
étant trop éprouvant, il trouve une place dans un bureau a
Minnedorf, dans le canton de Zurich. Neuf mois plus tard,
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il réintegre l'usine d’Altdorf, dans le bureau de latelier. Le
2 juin 1972, il épouse Heidi. La méme année, Wisi se marie éga-
lement, avec Margrith.

Une vie de famille bouleversée par la SEP

Les années passent, le quotidien est bien rempli entre travail et
famille: Sepp a deux enfants, Wisi quatre. Tandis que Sepp reste
a Isenthal avec sa famille, Wisi retourne a la ferme familiale de
Kleinthal, qu’il exploite durant I’été. L'hiver, il travaille dans une
entreprise d’Altdorf. Lorsque cette derniére lui propose un poste
a Pannée, il accepte et continue a exploiter la ferme en paralléle
- un véritable bourreau de travail. Les deux familles se voient
souvent, car les deux fréres sont trés liés. «<Heureusement, nos
épouses se sont tout de suite bien entendues», raconte Wisi. Pen-
dant ce temps, la SEP de Sepp progresse. «Les poussées n’étaient
pas trés fréquentes ni trop violentes», explique-t-il. Au début,
Cest surtout le coté droit qui a été touché, notamment la main et
la jambe. Les loisirs en famille sont limités en conséquence: Sepp



et ses proches s’adaptent. Sorties et vacances sont exclues. Avec
le temps, Sepp éprouve de plus en plus de difficultés a marcher:
il lui faut tout d’abord une canne, puis deux et enfin, a partir de
2008, un fauteuil roulant.

Wisi aussi atteint

En 2007, suite a deux opérations de la hanche qui se sont sol-
dées par un échec, Wisi apprend qu’il est également atteint de
SEP. Apreés la premiére opération en 2005, la prothése de hanche
se détache. En 2006, Wisi ne répond absolument pas au traite-
ment de la seconde opération. Les médecins ne comprennent pas
pourquoi jusqu’a ce quune IRM permette de résoudre I’énigme.
«J’étais presque soulagé de savoir enfin ce qu’il se passait», ra-
conte Wisi. Aujourd’hui encore, il reste optimiste: «Je souhaite
me mouvoir dans la nature aussi longtemps et aussi souvent que
possible et continuer a aider a la ferme du mieux que je peux -
bouger me fait du bien!»

Un soutien mutuel

Sepp et Wisi sont membres du Groupe régional d’Uri depuis
longtemps. «L’échange avec des personnes vivant une situation
similaire est enrichissant», explique Wisi. «Le fait de pouvoir
parler avec d’autres personnes atteintes est trés précieux pour
moi. Parler, Cest aussi se soutenir», compléte Sepp. De maniére
générale, les jumeaux apprécient beaucoup l'offre de la Socié-
té SEP: «Par exemple, les séjours en groupe soulagent grande-
ment les proches, qui se dévouent et qui sont toujours la pour
la personne atteinte», souligne Sepp. Le dispositif Swiss Trac
assure une certaine indépendance a Sepp, qui a besoin de l'aide
de Heidi ou d’un auxiliaire pour la plupart des tiches quoti-
diennes. Chaque soir, il fait travailler ses jambes au moins une
heure sur son vélo d’appartement. Wisi effectue lui aussi ses

Grace au monte-escaliers Sepp peut étre mobile.

FORTE
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Les fréres jumeaux Sepp et Wisi Gasser se soutiennent I'un I'autre.

propres exercices. Avant de se coucher, il monte et descend a
plusieurs reprises I’escalier de la cour de la ferme. Bien que sa
démarche ait perdu en assurance et que la fatigue classique de
la SEP se fasse sentir de temps a autre, il refuse de se plaindre.
Son souhait pour I'avenir est aussi modeste que le personnage:
«Chaque jour que je peux passer debout et avec mes proches est
un réel cadeau. Je souhaite que cela dure encore longtemps.»

Texte: Erica Sauta
Photos: Ethan Oelman

Wisi Gasser lisant le journal sur le balcon de son frére Sepp.

N° 4 | Novembre 2013 | 5



VIVRE AVEC LA SEP

SPASTICITE ET SCLEROSE

EN PLAQUES

Les crispations musculaires douloureuses, ou spasmes, font partie des symptémes
les plus fréquents de la SEP altérant la qualité de vie des patients. La physiothérapie et les
médicaments ont souvent une influence positive sur ces troubles.

Comment apparaissent les spasmes?

Différents symptomes se présentent selon la situation inflamma-
toire du systéme nerveux central. Latteinte du cervelet provoque
des troubles de la coordination et se traduit par des tremble-
ments survenant lors de mouvements volontaires (tremblements
d’action). Lorsque les cordons postérieurs (systéme de transmis-
sion des signaux sensoriels de la moelle épiniere) sont Iésés, les
patients se plaignent davantage de troubles de la sensibilité et de
douleurs. En revanche, lorsque les cordons antérieurs (systéme
de transmission des signaux moteurs de la moelle épiniére) sont
endommagés, des paralysies et des spasmes apparaissent. Au-
trement dit, les différents foyers inflammatoires empéchent les
centres supérieurs du cerveau de contrdler les centres inférieurs
réflexes et moteurs de la moelle épiniére, ce qui favorise une
suractivité quelque peu désordonnée dans les centres «aban-
donnés» de la moelle épiniére. Il arrive que la spasticité aug-
mente tellement Pactivité réflexe qu'elle provoque une série de
contractions rythmiques épuisables ou inépuisables de groupes
musculaires (clonus). On connait bien le clonus du pied qui se
produit lorsque 'on pose la plante du pied sur le repose-pied
du fauteuil roulant ou encore, notamment la nuit en position
allongée, les contractures musculaires involontaires entrainant
des mouvements de flexion et d’extension des jambes souvent
douloureux. Lexpérience montre que la spasticité et I'hyper-
tonie (augmentation du tonus musculaire) ne sont pas des phé-
nomenes constants et peuvent s’accentuer dans le cadre d’une
poussée, en cas de cystite, d’escarres, de forte constipation,
d’état anxieux ou de forte fatigue.
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Quel est le role de la physiothérapie?

De maniére générale, la physiothérapie vise & exploiter, chez les
personnes atteintes de SEP, toutes les possibilités fonctionnelles,
a faire disparaitre ou a atténuer les contractures musculaires
douloureuses provoquées par la spasticité. Chez les personnes
fortement atteintes, elle permet de prévenir les raccourcisse-
ments musculaires dus a 'inactivité a aide de la kinésithérapie.
Lhypertonie entrainant une grande difficulté de mouvement,
les mesures de réduction du tonus favorisent la mobilité et com-
battent la fatigabilité souvent accrue. Lefficacité de ces mesures
n'est toutefois durable que si ces derniéres sont réguliéres et ne
se limitent pas a un séjour de rééducation ou a la physiothéra-
pie ambulatoire: un programme a domicile constitué d’exercices
adaptés savére ici judicieux.

Des positions pour réduire le tonus musculaire?

Une position correcte contribue a controéler la hausse de l'activi-
té réflexe. Les groupes musculaires particulierement enclins a la
spasticité, en général les fléchisseurs du bras et les extenseurs du
genou, doivent reposer en étirement maximal. Dans la mesure
ou il est fréquent que les patients gravement atteints doivent
adopter ces positions, il est important que celles-ci soient
confortables et leur permettent de se détendre. En cas de SEP
avec tendance a l'extension des membres inférieurs, une posi-
tion latérale avec flexion des articulations de la hanche et du ge-
nou est recommandée: la position sur le dos favorise les spasmes
d’extension, qui limitent partiellement ou totalement les mou-
vements des jambes. En cas d’alitement prolongé, il est conseillé



de modifier la position du patient toutes les deux a trois heures
afin de prévenir toute complication (escarres, contractures arti-
culaires et rigidités posturales).

Quelles manipulations pour réduire le tonus musculaire?

Les actions thérapeutiques doivent étre adaptées au patient at-
teint de paralysie spastique dans le but de diminuer le tonus
musculaire et de favoriser les postures et mouvements normaux.
Certaines procédures physiothérapeutiques telle la méthode Bo-
bath, connue depuis plusieurs années, consistent a demander des
mouvements actifs des extrémités paralysées seulement apres ré-
duction du tonus musculaire. La méthode tres répandue de la
facilitation neuromusculaire proprioceptive (FNP), également
dérivée de la physiothérapie, part du principe que le cerveau ré-
serve des réponses (neuromusculaires) motrices précises a des
stimulations ciblées, transmises au systéme nerveux central via
les nerfs et la moelle épiniére (proprioception). Les physiothéra-
peutes peuvent enseigner des manipulations utiles aux proches
chargés des soins du patient.

Lhippothérapie pour réduire le tonus musculaire?

Lhippothérapie est une méthode passive: les mouvements ré-
guliers du dos du cheval régulent le tonus. Elle contribue au
relichement des jambes, notamment en cas d’hypertonie des
adducteurs. En dehors de ses objectifs moteurs, ’hippothérapie
améliore les sensations corporelles et la perception des mouve-
ments, et stimule le psychisme. Les patients ont en outre 'occa-
sion de voir le monde d’une autre perspective que de leur fauteuil
roulant. Uassurance-maladie participe aux frais d hippothérapie.

Des aides a la position debout pour réduire le tonus
musculaire?

Il est recommandé aux personnes atteintes de SEP incapables de
se tenir debout ou de marcher seules de se tenir réguliérement
debout a 'aide d’une table haute afin de prévenir les contractions
du pied, du genou, de la hanche et du tronc. Outre la réduction
du tonus, la position debout lutte contre la tendance a la décalci-
fication et stimule la régulation du transit intestinal. Si la théra-
pie ambulatoire a 'aide d’une table haute est impossible, il existe
des barres murales faciles @ monter offrant trois points d’appui.

Clonus = série de contractions musculaires
rapides et réflexes

Hypertonie = excés de tension musculaire

Contracture = contraction musculaire involontaire
et souvent douloureuse

Adducteur = muscle permettant de rapprocher

un membre du corps
Paraparésie = paralysie incompléte des membres inférieurs

FORTE
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TRIBUNE LIBRE

Vive les vacances (suite et fin)

Les vacances se sont terminées
avec un départ de Ténérife en
fin d’apres-midi et un horaire un
peu juste & Zurich (50 min) pour
prendre le dernier train pour
Bienne.

Premiére mauvaise nouvelle en ar-
rivant a l’'aéroport, ’'avion est an-
noncé avec 30 minutes de retard.
Oups! 20 minutes, cest encore
jouable ai-je estimé. Sauf, qu'arrivé a Zurich je récupére
certes ma chaise roulante, mais pas mon Swiss Trac mal-
gré nos recherches avec l'assistant de 'aéroport. Ne restait
plus qu’a aller annoncer I'incident. Naturellement pendant
ce temps les minutes filaient et les CFF ne nous ont pas
attendu.

Deux solutions s’offraient a nous: prendre une chambre
d’hotel a Zurich ou prendre le dernier train pour Berne et
de la espérer trouver un taxi handicap qui nous conduise
a domicile. J’avais dans mes contacts le numéro de té-
léphone d’une compagnie bernoise. «Désolé mon cher
Monsieur, nous fermons dans 15 minutes. Mais il y a une
autre compagnie qui elle travaille toute la nuit.» Petite
éclaircie passagere: on nous attendra.

A passé minuit nous nous installons dans notre train es-
pérant en avoir fini avec les difficultés. Soudain le haut-
parleur: «pour des raisons techniques notre train aura
un retard indéterminé.» Lorsqu’aprés 40 minutes le train
s’ébranle enfin, je téléphone angoissé a la compagnie de
taxi m’attendant & une réponse du type «désolé le chauf-
feur est parti». Mais au contraire le téléphoniste me dit
que le chauffeur attendra. Finalement nous nous sommes
couchés épuisés a 5h30. Vive les vacances, vraiment...

G

Daniel Schwab
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Courbatures ¢t mal de dos?

Et si vous aviez votre propre masseur personnel?

Depuis 1‘aube des temps, le massage est prisé par
les hommes comme une méthode de soin tres ef-
ficace. Qui s‘en étonnera.Les techniques de mas-
sage permettent d‘assouplir la musculature et de
stimuler 1‘irrigation sanguine. Les douleurs qui
résultent d‘efforts excessifs ou de mauvaises po-
sitions peuvent étre soulagées grace a un massage
dorsal. Un massage optimise le bien-&tre physique
et mental. Un Massage peut augmenter la qualité
de vie d‘une personne et renforcer durablement
son état de santé mental et corporel.

Le nouveau siége masseur multifonctions de
SmartQ® associe techniques de pointe et savoir-
faire traditionnel pour le plus grand bonheur de
ses utilisateurs qui ne cessent d‘en faire 1°¢loge.
11 utilise une technologie de pointe spécialement
mise au point et présente seulement dans les
lourds fauteuils de massage. A la place de la rota-
tion habituelle de boules qui montent simplement
le long de votre dos, cet appareil offre un sys-
téme dual d‘axes de pression qui ondule de fa-
¢on symétrique et antagonique, simulant ainsi, en
3-D, idéalement les mouvements des mains et des
doigts d‘un masseur professionnel. La sélection et
la combinaison innovante de techniques de mas-
sage par vibration, roulement, swing et pétrissage
garantissent une expérience des plus agréables.
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La pression différenciée le long des méridiens et
de la colonne vertébrale aide a dissoudre les blo-
cages énergétiques, a calmer les nerfs et a stimu-
ler la circulation sanguine. Le massage par pétris-
sage (Shiatsu) assure un massage en profondeur
et stimule et renforce les muscles. Le massage par
roulement est une technique pariculiérement dou-
ce et agréable qui stimule la circulation sanguine
et le drainage lymphatique. Les vibrations aident
a soulager les crampes musculaires et permettent
une détente psychique.

Par le biais de la télécommande, les tétes de mas-
sage peuvent étre naviguées individuellement
vers la zone problématique. De méme, la répar-
tition des points de pression le long de la colonne
vertébrale peut étre définie trés précisément selon
les besoins individuels grace au réglage variable
des largeurs. Plus long de 8cm, le massage per-
met d‘atteindre les épaules. Le nouveau siege de
massage SmartQ® relax premium 4 en 1 convainc
sur beaucoup de plans et peut étre commandé en
Suisse exclusivement auprés de SwissQualified SA
et nouvellement chez le commerce spécialisé.
Garantie 2 ans. Par commande directe (télépho-
ne, coupon ou internet), il vous sera livré par la
poste et peut étre testé pendant 8 jours sans aucun
engagement de votre part.

Plus d'effets en
profondeur grace a la
chaleur infrarouge

0 4

Massage Shiatsu (par pétrissage)

Massage par roulement

Swing-Massage

Fonction chauffante

Massage par vibration

S mMa R TOC
Transforme chaque chaise

ou fauteul en un siége de massage_p@ﬁa“

Offies spéciales

pour les lectrices et les lecteurs du magazine
FORTE a un prix avantageux de 249.- CHF
au lieu de 448,- CHF.

A o

Je commande avec un droit de renvoi dans les 8 jours Q15-IXF-15
Quantité:

www.sq24.ch

Article: Chaise de massage Article-No.:

SmartQ 4 en 1 pour 249.-/piéce 21-015-15
Nom/Prénom:
Adresse:
NPA/Lieu: Téléphone:
Signature:




Des appareils pour réduire le tonus
musculaire?

Lentraineur thérapeutique Motomed® per-
met aux personnes atteintes de SEP en fau-
teuil roulant d’effectuer des mouvements
de pédalage en position assise, les jambes
fixées. Le rythme, le sens de rotation, la du-
rée et la résistance peuvent étre définis. En
cas de résistance trop élevée due a la spasti-
cité, Pappareil s’arréte automatiquement ou
inverse le sens de rotation. De nombreux
patients utilisent 'appareil & domicile, en
complément de la thérapie. Par ailleurs, le
robot d’aide a la marche Lokomat®, dont
lefficacité sur la capacité de marche en cas
de paraplégie est avérée, peut stimuler la
mobilité et réduire le tonus musculaire des
personnes atteintes de SEP.

Quels médicaments pour traiter

les spasmes?

Il existe des médicaments efficaces pour
lutter contre la spasticité, notamment lors-
quelle saccompagne de spasmes doulou-
reux. Il faut toutefois veiller a maintenir
I’équilibre entre la réduction du tonus mus-
culaire souhaitée et le renforcement indési-
rable des paralysies. Notons également que
dans le cas d’une paraparésie spastique, un
degré de spasticité donné est indispensable
pour permettre au patient de se lever et de
marcher. Il est donc nécessaire et utile de
conserver une certaine «raideur résiduelle».
Il faut par ailleurs étre conscient que les mo-
difications physiopathologiques complexes
de la moelle épiniere a l'origine de la spasti-
cité sont irréversibles, et ne pas étre décu si

les muscles se reldchent sans que les troubles
de la motricité fine ne disparaissent. La po-
sologie des antispasmodiques comme le
bacloféne, le dantroléne ou la tizanidine (cf.
tableau) et le moment de leur prise doivent
étre soigneusement définis en fonction du
patient. En cas d’échec de toutes les autres
mesures médicamenteuses et de la thérapie
par le mouvement, le baclofene peut égale-
ment étre administré par voie intrathécale
a l'aide d’un systeme de pompe spécifique.
Si ’hypertonie se limite & un petit nombre
de groupes musculaires circonscrits, une
application locale de toxine botulique est
recommandée.

Le chanvre efficace contre la spasticité?

Depuis la découverte du systéme endocan-
nabinoide il y a une vingtaine d’années, la
recherche sur les médicaments a base de
cannabis s’est intensifiée. Les endocanna-
binoides sont des substances endogénes
qui, en se liant aux deux récepteurs canna-
binoides CB, et CB,, modulent le flux d’in-
formations entre les neurones du systeme
nerveux central. Dans le cadre de maladies
neurodégénératives, et notamment de la
SEP, on a constaté la présence de modifi-
cations pathologiques du systeme endo-
cannabinoide pouvant étre influencées
par voie thérapeutique a l'aide de canna-
binoides. Concrétement, on suppose que
leffet analgésique des cannabinoides chez
les patients atteints de SEP est da (direc-
tement) a une réduction des spasmes dou-
loureux et (indirectement) au blocage des
voies de transmission de la douleur ainsi

VIVRE AVEC LA SEP

qu’a une action anti-inflammatoire. De
nombreuses études récentes randomisées
et controlées contre placebo ont confirmé
le potentiel thérapeutique des cannabi-
noides en cas de spasticité et de douleurs.
En Suisse, depuis la révision de la loi sur
les stupéfiants, tout médecin est autorisé a
demander aupres de 'Office fédéral de la
santé publique une autorisation spéciale
pour prescrire de la teinture de chanvre
lorsque les mesures jusqualors appliquées
n'ont pas été suffisamment efficaces. Le
nabiximols, disponible dans la plupart des
pays européens sous forme de spray (Sa-
tivex), contient les deux principaux canna-
binoides. Il devrait étre introduit en Suisse
dans le courant de I'année prochaine.

Que proposent les médecines
complémentaires?

On rapporte des résultats positifs sur la spas-
ticité par le yoga, l'acupuncture, la réflexolo-
gie plantaire, le Qi Gong, le Tai Chi, la théra-
pie par ultrasons et la méthode Feldenkrais.
D’apres différents sondages, environ la moi-
tié des personnes atteintes de SEP a recours
a des mesures de médecine complémen-
taire, chanvre, herbes médicinales chinoises
et homéopathie inclus. La connaissance de
ces méthodes est essentielle pour les théra-
peutes et les médecins conventionnels afin
quils puissent faire preuve de tolérance en
cas d’innocuité prouvée, ou déconseiller la
méthode en cas de risque connu.

Texte: Dr C. Vaney, médecin-chef en
neurologie a la Clinique Bernoise Montana

Nom commercial Posologie Effets indésirables Commentaire

(principe actif) (max./j.)

Valium® 3 x2mg Démarche hésitante, difficultés Efficace en suppositoire avant le lever
(diazépam) (40mg) d’articulation du langage en cas de spasticité sévére

Lioresal® 3 x 5mg Vertiges, faiblesse musculaire, Injectable directement dans le liquide
(bacloféne) (100mg) fatigue céphalorachidien a I’aide d’'une pompe
Sirdalud® 2 x 6mg Sécheresse buccale, Capsules a libération retardée (MR) a 6 et
(tizanidine) (36mg) fatigue, vertiges 12mg adaptées a une prise le soir
Dantamacrin® 3 x 25mg Pas de fatigue, 1ésion Contrdle régulier des enzymes
(dantroléne) (400mg) des cellules hépatiques (rare) hépatiques dans le sang
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VIVRE AVEC LA SEP

NOUVELLE NOTICE SUR LE DROIT DE LA
PROTECTION DE LADULTE

Nouvelle Info-SEP: droit a "autodétermination

Le nouveau droit de la protection de 'adulte, entré en
vigueur le 1 janvier 2013, a remplacé le droit des tutelles.
Axée sur l'aide et non plus sur la mise sous tutelle, la
nouvelle législation réglemente les mesures personnelles
anticipées via le mandat pour cause d’inaptitude, les
directives anticipées du patient ainsi que la représentation
juridique et ’action des autorités. Un nouvel Info-SEP
présente les nouveautés légales et explique comment fixer
de maniére contraignante les souhaits et les intéréts des
personnes atteintes de SEP et de leurs proches.

Les fiches d’information peuvent étre téléchargées sur
www.sclerose-en-plaques.ch dans la rubrique Nos
prestations ou commandées gratuitement aupres de la
Société suisse de la sclérose en plaques, Rue du Simplon 3,
1006 Lausanne, 021 614 80 80. ska

Congreés international

Tous les deux ans, "ECTRIMS (comité européen pour

le traitement et la recherche dans le domaine de la sclérose
en plaques) et le RIMS (association pour la rééducation
des personnes atteintes de sclérose en plaques) tiennent un
congrés commun. Cette conférence, la plus importante
sur le plan européen consacrée a la SEP, donne aux
spécialistes en recherche et en rééducation renommés
l'occasion d’échanger leurs derniéres découvertes. Cette
année, I’événement a eu lieu a Copenhague (Danemark)
du 2 au 5 octobre.

Des membres du Conseil scientifique de la Société SEP
ont participé au congreés a titre d’intervenants. Notre
compte rendu des principales découvertes sera prochaine-
ment disponible sur www.sclerose-en-plaques.ch.

Sa mise en ligne sera annoncée via notre newsletter. ska

NTES
NS LES PERSONNES ATTEI
Ao GAGNER LA PARTIE.

CCP 10-10946-8

Société suisse
SEP de la sclérose

www.sclerose-en-plaques.ch en plaques
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 SEP it
en plaques
Du lundi au jeudi de 10h a 13h

0844 737 463

Pour toute question
concernant la SEP et la vie

avec la SEP:
N’hésitez pas a appeler.

Notre équipe de
professionnels répond
volontiers

a vos questions.



VIVRE AVEC LA SEP

DES LOGEMENTS ADAPTES
AUX PERSONNES EN SITUATION
DE HANDICAP

Home, sweet home... Pour de nombreuses personnes atteintes de SEP, le quotidien a la
maison se complique avec la réduction croissante de leur mobilité. Comment aménager

son domicile pour rester chez soi le plus longtemps possible et ou trouver un logement
adapté aux personnes en situation de handicap?

On connait le dicton «My home is my
castle»: ma maison est mon chéiteau, le
royaume que je me crée. Mais lorsque
les personnes atteintes de SEP sont
confrontées a la réduction de leur mobili-
té, quelles sont les solutions pour conser-
ver leur logement le plus longtemps pos-
sible? De nombreux moyens auxiliaires
peuvent étre utilisés ou installés dans
Iespace de vie quotidien. Il est impor-
tant que les patients ou leurs proches se
penchent t6t sur le sujet et consultent
des spécialistes. Les adaptations aux be-
soins des patients portent la plupart du
temps sur Lespace cuisine, les installa-
tions sanitaires, 'accés sans obstacle aux
différentes piéces, etc. Pour rendre un
appartement accessible aux fauteuils rou-
lants, des contraintes particuliéres sont
a prendre en compte: accés sans marche
de la rue a la porte d’entrée, dimensions
minimales de l’ascenseur, largeur des
portes et du couloir, taille de la salle de
bain, accés sans obstacle au balcon ou a
la terrasse.

Demander 'aide de spécialistes

La Fédération suisse de consultation en
moyens auxiliaires pour personnes handi-
capées et dgées (FSCMA, www.fscma.ch)
offre de précieux services pour définir
et sélectionner les moyens auxiliaires et
les mesures architecturales a appliquer:
des spécialistes conseillent les personnes
concernées a leur domicile ou dans les
centres de moyens auxiliaires. Il est re-
commandé de se munir de son numéro
d’assuré AVS avant de prendre contact
avec la FSCMA afin que ses collabora-
teurs puissent rapidement trouver le dos-
sier existant ou en créer un.

FORTE

Les personnes en fauteuil roulant éprouvent
souvent de la difficulté a ouvrir les portes.

Quels sont les droits des personnes
atteintes?

Les assurés Al ont droit a des moyens au-
xiliaires tels que des monte-escaliers ou
des modifications architecturales s’ils sont
professionnellement actifs ou afin de pou-
voir continuer a effectuer leurs tiches quo-
tidiennes (tenue du ménage). Si les moyens
auxiliaires ne peuvent étre financés par
I’AL, d’autres possibilités existent: contac-
tez les assistantes sociales de la Société SEP.

Logements adaptés aux fauteuils roulants
Lorsque I’état de santé se dégrade et que
les patients sont contraints d’utiliser un
fauteuil roulant, il devient impératif de
trouver un logement adapté — une mission
souvent ardue. Si le segment immobilier
supérieur ne manque pas d’offres, les lo-
gements adaptés aux personnes en situa-
tion de handicap a des prix raisonnables

sont rares. Cest pourquoi l'association
pour personnes avec handicap Procap, en
étroite coopération avec des organisations
d’aide telles que la Société SEP, sengage
depuis de nombreuses années, notam-
ment sur le plan politique et en effectuant
diverses démarches, pour faciliter 'acces
des personnes en situation de handicap a
un logement adéquat. Elle met par exemple
a disposition sur son site les annonces de
logements accessibles aux fauteuils rou-
lants des principaux portails immobiliers
de Suisse (www.procap.ch/logements).

Conseil

Les assistantes sociales de la Société SEP
apportent leur aide aux personnes atteintes
etaleurs proches sur les questions relatives
a l'adaptation de logement, aux possibili-
tés de financement ou a la recherche d’un
nouveau logement.

Texte: Eric Fischer, assistant social HES

INFOS ET LIENS

Fédération suisse de consultation

en moyens auxiliaires pour personnes
handicapées et agées, FSCMA:
www.fscma.ch

Marché des occasions:
rubrique «Prestations»

Centres de la FSCMA:

Le Mont-sur-Lausanne, Sion,
Oensingen Briittisellen,

Horw, Ittigen, Quartino, Saint-Gall

Procap pour personnes avec
handicap: www.procap.ch

N° 4 | Novembre 2013 | 11
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NOUVELLES OPTIONS
POUR TRAITER LA SEP

Aprés l'autorisation des interférons et du Copaxone®, du Tysabri® et du premier composé
oral Gilenya®, trois autres traitements de la sclérose en plaques évoluant par poussées
(récurrente/rémittente) font l'objet d’'une demande d’autorisation en Suisse. Les espoirs sont
immenses et de nombreux patients attendent déja leur autorisation.

Aubagio®

Le tériflunomide est une substance consti-
tuée lors de la transformation ou de la dé-
gradation du léflunomide, indiqué dans le
traitement de 'arthrite rhumatoide. Le té-
riflunomide inhibe une protéine qui joue
un rdle important dans la composition du
matériel génétique des globules blancs. Le
programme d ’homologation comprend les
deux grandes études de phase III «<TEM-
SO» et <TOWER». Une étude sur le syn-
drome clinique isolé (SCI) et une étude
comparative entre le tériflunomide et
Pinterféron ont également été réalisées.
Dans le cadre des deux premiéres études,
quelque 2’200 patients ont recu pendant
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deux ans soit un placebo, soit du tériflu-
nomide (deux doses différentes). Chez les
patients ayant recu I'une des deux doses
de tériflunomide, le taux de poussée a di-
minué d’environ 30% et les 1ésions actives
visibles a 'IRM jusqu’a 80%. Les deux
études concluent a la réduction du risque
de progression du handicap d’environ 30%
avec la dose la plus importante. Dans le
cadre d’'une comparaison avec 'interféron
béta-la (Rebif®) jusqu'a larrét du trai-
tement ou jusqu'a la premiére poussée,
aucune différence significative n'a été
constatée entre Uinterféron béta-la et le
tériflunomide. Les données relatives a
Iétude sur le SCI, une forme précoce de

la SEP, ne sont pas encore disponibles.
De maniére générale, le médicament a
été bien toléré. Une élévation des valeurs
hépatiques, une diminution temporaire
de la masse capillaire et des troubles gas-
tro-intestinaux ont été rarement observés.

Tecfidera®

Lacide fumarique est utilisé depuis de
nombreuses années en Allemagne pour
traiter le psoriasis, avec de bons résultats.
Son mécanisme d’action précis sur la SEP
n’est pas connu: il est possible que l'acide
fumarique entraine une réorganisation
des médiateurs cellulaires aboutissant a
un renforcement du profil anti-inflamma-



toire, et qu’il lutte contre le stress oxydatif
a l'aide de certains déchets métaboliques.
Lors de la premiére étude d’homologation
réalisée sur plus de 1’200 patients pendant
24 mois, deux doses différentes d’acide fu-
marique ont été administrées en compa-
raison avec un placebo. Une nette baisse
du taux de poussée (50% par rapport au
placebo), une réduction des lésions vi-
sibles a 'TRM et un ralentissement de la
progression du handicap ont été constatés,
ainsi qu'une bonne tolérance générale. La
seconde étude d’homologation, menée au-
prés d’environ 1400 patients, a comparé
l’acide fumarique (deux doses) a un place-
bo et au Copaxone®. Ici aussi, une réduc-
tion du taux de poussée et des nouvelles
1ésions visibles a 'IRM a été observée par
rapport au placebo. En revanche, leffet
sur la progression du handicap n’a pu étre
démontré. Aucun effet indésirable grave
n’a été relevé lors des essais de traitement
de la SEP. Parmi les effets indésirables, les
patients ont décrit, notamment au début
du traitement, des rougeurs passagéres
de I'épiderme (bouffées de chaleur) et
des troubles gastro-intestinaux (diarrhée,
nausées, flatulences).

Alemtuzumab

Lalemtuzumab est un anticorps monoclo-
nal dirigé contre une protéine principale-
ment située a la surface de globules blancs
matures (lymphocytes). Ladministration
d’alemtuzumab entraine une diminution
nette et durable de ces lymphocytes dans
la voie sanguine. Les premiers essais me-
nés sur ce médicament en traitement de
la SEP ont été réalisés deés 1991. La pre-

miére étude d’homologation, menée au-
preés de 600 patients, a comparé les effets
de l'interféron béta-la et de l'alemtuzu-
mab chez des patients dont le diagnostic
de SEP remontait & moins de cinq ans et
qui n‘avaient encore regu aucun traite-
ment. Par rapport a 'interféron béta-la,
Palemtuzumab a permis une réduction
de plus de 50% du taux de poussée. En re-
vanche, aucune amélioration significative
de la progression du handicap n’a pu étre
démontrée. La seconde étude a porté sur
quelque 800 patients atteints depuis long-
temps et n'ayant pas réagi de maniére sa-
tisfaisante aux médicaments disponibles.
Ici aussi, par rapport a l'interféron bé-
ta-la, l'alemtuzumab a entrainé une ré-
duction de 50% du taux de poussée et un
ralentissement de la progression des 1é-
sions neurologiques permanentes. Outre
des réactions a la perfusion, 'alemtuzu-
mab a provoqué des effets indésirables

VIVRE AVEC LA SEP

surprenants sous forme de nouvelles
maladies auto-immunes, affectant par
exemple la thyroide ou les plaquettes san-
guines. Enfin, une plus grande vulnérabi-
lité aux infections a été constatée.

Résumé

Si ces trois nouveaux médicaments ne
guérissent pas de la SEP, ils constituent
un bon complément aux traitements
jusqu’'a présent disponibles. Leur utilisa-
tion clinique permettra de les situer dans
le spectre thérapeutique existant. De ma-
niére générale, apparition de nouvelles
options est une bonne nouvelle.

Texte: Dr Maria Rasenack, hopital univer-
sitaire de Bdle, et Prof. Dr Tobias Derfuss,
membre du Conseil scientifique de

la Société suisse de la sclérose en plaques,
hopital universitaire de Bile

du temps pour vous!

Nous prenons volontiers

4

ASSISTANCE A DOMICILE

pour la ville et la campagne

Des soins professionnels qui vous gardent en sécurité
- Nous maintenons votre qualité de vie dans votre environnement familier — jour & nuit,
également les week-ends — par des prestations adaptées a vos besoins et vos habitudes!

Assistance a domicile pour vous dans toute la Suisse

Soins, accompagnement et aide au ménage par un seul prestataire.

Depuis plus de 30 ans nous attachons une grande importance a la qualité et au
professionnalisme — reconnue par toutes les caisses maladie — tarifs officiels.

Voulez-vous en savoir plus sur nous et nos prestations dans votre région? Tel. 0844 77 48 48
La nostra filiale nel Canton Ticino: Tel. 091 950 85 85

Soins a domicile privés

www.homecare.ch

FORTE
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CAMP ENFANTS 2013 -
DES VACANCES DE REVE!

Le camp de vacances c’est 'occasion pour
les enfants dont 'un des parents est atteint
de SEP de profiter de vacances inoubliables
dans un cadre magnifique avec des jeunes
du méme age. Durant une semaine, ils
peuvent & nouveau baigner dans I'insou-
ciance, grice 4 un programme d’activités
haut en couleurs.

Cette année, du 11 au 17 aott, 15 enfants
agés de 9 a 16 ans sont partis a la décou-
verte du Jura bernois & Twannberg. «C’était
génial! Vivement le prochain», raconte
l'un des participants ravi par les activités
du camp. Durant une semaine, les enfants
étaient encadrés par 3 animateurs. Ils ont
eu l'occasion, a coté des activités de loisirs
proposées, de sexprimer concernant les
questions et incertitudes les interpelant
au sujet de la SEP. Ces thématiques ont
été abordées et expliquées avec des termes
adaptés a leurs 4ges, notamment dans des

Tous les participants — la bonne ambiance régne!

ateliers animés par un psychologue. C6té
loisirs, les enfants ont pu profiter de dé-
couvrir la région. Au programme: rallye
et course d’orientation, baseball, chiteaux
gonflables et soirée autour du feu. La So-

ciété SEP remercie vivement les «Ladies
Lunch» qui ont permis le déroulement
du camps et prépare d’ores et déja la pro-
chaine édition 2014. mni
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en plaques



UN GRAND MERCI A LA GUILDE

Quand bonne cause rime avec plaisir!

Samedi 7 septembre dernier, la 17¢me édi-
tion de la Journée de la Guilde a une fois
de plus permis de préparer un délicieux
risotto dans plus de 40 villes suisses et
d’apporter ainsi une aide précieuse aux
personnes atteintes de SEP. Dans toute
la Suisse, ils ont été nombreux a dégus-
ter le risotto préparé par les chefs de la
«Guilde suisse des Restaurateurs-Cuisi-
niers». 'événement a connu un grand
succes en particulier a Sion et a Delé-
mont. Avec le montant récolté, la Guilde
apporte un soutien aux personnes at-
teintes de SEP. La Société SEP remer-
cie chaleureusement tous les chefs de la
«Guilde suisse des Restaurateurs-Cuisi-

niers», l'ensemble des personnes ayant
apporté leur aide, les sponsors ainsi que
les membres des Groupes régionaux SEP
qui ont, comme toujours, fourni un pré-
cieux soutien. Enfin, la Société SEP tient
bien entendu a remercier tout particu-
lierement le public qui, en achetant une
portion de risotto, contribue a soutenir
les personnes atteintes de SEP. mni

Les cuisiniers de la Guilde mettent
tout leur savoir-faire en ceuvre
pour la préparation d’un excellent risotto.

168 KM EN MOINS DE 2 JOURS

POUR LA SEP!

«Ensemble, avancons et franchissons le
sommet!» telle a été la devise de Hugues
Jeanrenaud pour I’Ultra-Trail du Mont-
Blanc - 168 km en 38h09 pour la SEP et
pour sa sceur Valérie.

Au nom des quelque 10’000 personnes at-
teintes de SEP en Suisse, la Société Suisse
de la sclérose en plaques remercie Mon-
sieur Jeanrenaud pour son engagement
et son soutien. Ce sportif a la recherche
d’un nouveau challenge a souhaité don-
ner une dimension supplémentaire a ses
efforts en défendant une cause qui lui
tient a cceur: la sclérose en plaques qui a
frappé sa sceur Valérie.

«Le défi de Valérie? Clest sa lutte quo-
tidienne contre la sclérose en plaques.
Grande sportive, ma sceur démontre a
quel point l'activité physique lui permet
de maintenir son moral au top. A chacun
son défi, mais liés par le sang, nous avons
décidé de lui donner un sens commun.»

Cette aventure a commencé le 30 aofit a

16h30 pour finir le 1¢* septembre au petit cest une magnifique somme de 5000 atteintes de SEP et pour lequel nous le
matin a 6h40. Chaque kilometre parcou- francs qu’il a fait parvenir a la Société remercions trés sincérement! mni
ru a fait Uobjet d’un parrainage. Au final, SEP pour le soutien direct aux personnes
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Il JANVIER 2014

SYMPOSIUM STATE OF THE ART 2014

Le samedi || janvier 2014 se déroulera, pour la seizieme fois, le plus grand congres suisse sur
la SEP au Centre de culture et des congrés (KKL) de Lucerne.

Dr Myriam Schluep, présidente du Conseil
scientifique de la Société suisse de la sclé-
rose en plaques, invite les scientifiques a
participer a la 16 édition du symposium
State of the Art. Ce congrés — unique en
Suisse — est intégralement consacré a la
SEP et sadresse a des neurologues, mais
aussi a l'ensemble des professionnels de la
santé. Le comité d’organisation, composé
des professeurs Renaud Du Pasquier, Brit-
ta Engelhardt et Ludwig Kappos, ainsi que
des docteurs Patrice Lalive d’Epinay et Mi-
chael Linnebank, a de nouveau prévu une
rencontre passionnante.

La recherche médicale est essentielle pour les
maladies neurologiques comme la SEP.

Point fort de la réunion, la conférence in-
titulée «Progressive Multiple Sclerosis: The
Next Challenge» sera donnée en anglais.
Lévénement est aimablement soutenu
par Bayer Health Care (Pharmaceuti-
cals), division de Bayer (Schweiz) AG;
Biogen Idec Switzerland SA; Genzyme a
Sanofi Company; Merck Serono, division
de Merck (Suisse) SA; Novartis Pharma
Schweiz AG; TEVA Pharma SA. ckn

Pour plus d’informations, rendez-vous
sur le site www.ms-state-of-the-art.ch

e
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LIFTSYSTEME

HOGG Liftsysteme AG
CH-9620 Lichtensteig

verticaux

démarrer
et aller ou
tu veux!

E

Elévateurs
pour fauteuil
roulant

Ascenseurs

www.hoegglift.ch

ATEC Ing. Biiro AG
Tel. o1 854 80 20
Fax o4l 854 80 21
CH-6403 Kiissnacht a.R.

www.swisstrac.ch

'SWISSsTRAC®

Société suisse
de la sclérose
en plaques

Du lundi au jeudi de 10h a 13h
0844 737 463

Pour toute question concernant la SEP et la
vie avec la SEP: N hésitez pas a appeler.
Notre équipe de professionnelles répond
volontiers a vos questions.



SEJOUR EN GROUPE:
INSCRIPTIONS OUVERTES

POUR 2014

Le séjour en groupe cest 'occasion pour
les personnes fortement touchées par la
SEP, mais qui sont encore a domicile, de
changer de décor et de retrouver la vie
d’un groupe. Mais Clest aussi un espace de
liberté pour les proches afin de se ressour-
cer et de reprendre des forces.

La pluie a malheureusement marqué le
séjour 2013 qui s’est déroulé au Centre
Artos a Interlaken en septembre, avec 12
participants entourés de 20 bénévoles et
deux infirmiéres. Mais l'ambiance était
quand méme au rendez-vous, a en croire le
«C’était super!» de cette participante.

La Société SEP remercie chaleureusement
les bénévoles pour leur travail et leur en-
gagement précieux quils renouvellent
d’année en année car leur participation
est essentielle pour le succes des séjours en
groupe!

En septembre 2014, le séjour en groupe
aura lieu aux Diablerets, du 7 au 20 sep-
tembre. Si vous souhaitez profiter de
découvrir de nouveaux panoramas, les
inscriptions sont ouvertes. Durant deux
semaines, les personnes atteintes de SEP
sont prises en charge par deux infirmiéres
diplomées et 20 bénévoles formés, dans
un environnement parfaitement adapté.
Le séjour accueille au maximum 12 per-
sonnes.

Au bord du lac de Thoune, les participants profitent d’'un moment convivial.

Plus d’information? Une demande d’ins-
cription? Adressez-vous au Centre ro-
mand SEP par téléphone au 021 614 80 80
(Marguerite Cavin).

Votre demande d’inscription doit nous
parvenir avant le 31 janvier 2014. Atten-
tion: une préinscription ne garantit pas
une participation. La priorité est don-
née aux personnes n’ayant encore jamais
participé. mni

DU 21 AU 28 JUIN 2014

SEJOUR VACANCES 2014 A
TWANNBERG

Envie d’échapper un moment a la vie de
tous les jours, d’apprécier un beau paysage
et de partager avec d’autres personnes? La
Société SEP vous propose du 21 au 28 juin
un séjour de vacances pour les personnes
atteintes de SEP, mais encore autonomes.

FORTE

Durant un semaine, vous profiterez de
bouger avec un maitre de sport adapté et
vous pourrez découvrir la région entre
Chasseral et le lac de Bienne dans un hétel
aménagé, avec piscine, en pleine nature.
Lexpérience a montré quune semaine

hors du cadre habituel, a pratiquer des ac-
tivités de loisirs est une ressource impor-
tante! mni

Information, Inscription composer le
021 614 80 80 ou mcavin@sclerose-en-
plaques.ch. Couples bienvenus!
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COURS ET FORMATION
JANVIER A MARS 2014

Nos journées d’information, séminaires et formation donnent la possibilité d’aborder
différents aspects de la vie avec une sclérose en plaques.

JOURNEE DE FORMATION

(P) 03 Faciliter le mouvement et le transfert (B/Pr)
Astrid Stalder, spécialiste en Kinesthétique
Hépital La Providence, 2000 Neuchitel

Mercredi 5 mars, 09h00 — 16h30

Gratuit

JOURNEE DECOUVERTE

0l Sortie «Raquettes et Sophrologie»
Christian Turkier, sophrologue
Hoétel Les Sources, 1865 Les Diablerets
Samedi | février, 09h30 — 17h00

CHF 40.00 par personne, repas compris

04 Initiation a ’Accessible Yoga ((JABSOIREE D’INFORMATION

Maria Rosaria Spano, Yoga-thérapeute 02 SEP et thérapies complémentaires (P, Pr, B, I)

Crét-Bérard, 1070 Puidoux Dr Nathalie Calame,
' ﬂ Médecin homéopathe et naturopathe

Jeudi 27 mars, 09h30 — 16h30
CHF 40.00 par personne, repas compris Hétel NH Fribourg, 1700 Fribourg
Mardi 4 février, 18h30 — 21h00

= S Gratuit

INSCRIPTION
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GROUPE REGIONAL
DE NEUCHATEL

Sortie — excursion d’une journée a ’Arche de Noé dans le canton du Jura.

FORTE

SEP INTERNE

PORTRAIT

Date de création
1983

Membres
23 personnes atteintes
21 bénévoles

6 membres du comité

Contact
André Muriset, Président
032 753 65 50

Philosophie

Lénergie du groupe est en grande
partie due au dévouement

sans faille de nos bénévoles ainsi que

de l'esprit d’entraide qui I'anime.

Des membres accompagnés de
bénévoles du Groupe de Neuchatel.

Vacances en Alsace (France) 2010.

N° 4 | Novembre 2013 | 19



SEP INTERNE

QUI REMPORTERA LE PRIX

SEP 2014?

Chaque année, la Société SEP décerne le
Prix SEP a une personne ou a un groupe
qui se distingue de maniére particuliére et
qui par sa fagon de composer avec la SEP,
redonne courage aux personnes atteintes
et a leurs proches. Les personnes ou les
groupes ayant contribué de maniére im-
portante a 'avancement des travaux sur
la SEP en Suisse peuvent également étre
récompensés.

Nous vous invitons a proposer des per-
sonnes ou des groupes de personnes
atteintes de SEP, des proches, des spé-
cialistes, des bénévoles des Groupes régio-
naux ou des Groupes d’entraide, ou encore
des collaborateurs de la Société SEP qui
vous semblent mériter ce prix.

Le prix, décerné avec un certificat et
une récompense de 3’000 francs (per-
sonne) ou de 5000 francs (groupe), sera
remis lors de I’Assemblée générale du
7 juin 2014.

Veuillez envoyer votre proposition avant
fin février 2014 par courrier a ladresse
ci-dessous. ckn

Erica Pfammatter, Société suisse SEP,
case postale, 8031 Zurich ou par e-mail a
epfammatter@sclerose-en-plaques.ch

Therese Liischer, membre du
Comité de la Société SEP, et Emil
Berchten lauréat du prix 2013.

NOUVEAUTES BIBLIOTHEQUE

La bibliotheque spécialisée du Centre ro-
mand SEP a Lausanne est ouverte a toute
personne intéressée. Elle comporte un bon
millier de documents - livres, articles spé-
cialisés, etc. Découvrez nos nouveautés:

Un autre regard sur la Sclérose en
Plaques, dans les pas du Dr C. Kousmine
Le docteur Alain Bondil partage son expé-
rience pour inviter les concernés a préve-
nir la maladie, a éviter ou espacer les pous-
sées, a diminuer les traitements ou encore
a retarder les séquelles. Ce livre fait une
synthése des différentes causes de la ma-
ladie, en s’arrétant notamment sur aspect
psychologique des patients et en mettant
Paccent sur la méthode Kousmine.

Le deuil... a traverser

Ouvrage sur le deuil rédigé par Alexandre
Jollien, Rosette Poletti, Alix Noble Bur-
nand, Christine Burki. Cet ouvrage est
destiné a toute personne qui vit un deuil
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La bibliotheque du Centre romand SEP - un large choix d’ouvrages prétés gratuitement!

ainsi quaux personnes intéressées par le
sujet. Les chapitres abordent cette thé-
matique par des axes différents: philo-
sophique, théorique et métaphorique.
Chaque texte peut étre lu au gré du lecteur
en fonction de ses besoins.

Intéressé par ’'un de ces ouvrages?
Réservez dés a présent sur notre
bibliothéque en ligne
www.scleorse-en-plaques.ch

ou par e-mail
info@sclerose-en-plaques.ch



SEP INTERNE

NOUVEAU SITE WEB:

LA SEP EXPLIQUEE
AUX ENFANTS

id

Le 20 novembre, date de la Journée mondiale de I'enfance | SEP Pt
instaurée par les Nations Unies, la Société SEP lance son
site sur la SEP destiné aux enfants, aux parents et aux écoles: www.sep-enfants.ch

La Journée mondiale de l'enfance cest
loccasion de s’informer, de discuter et de
réfléchir sur la situation de tous les en-
fants de notre planéte. Dans le cadre de
I’édition 2013, la Société SEP a créé un site
sur la SEP congu pour les enfants, plus pré-
cisément pour les écoliers 4gés de 6 a 11
ans. La SEP représente un défi particu-
lier pour les enfants dont un des parents
ou un proche est atteint de SEP. Et encore
plus lorsqu’ils sont eux-mémes touchés
par la maladie. Des explications adaptées
a leur 4ge s’averent indispensables: elles
permettent de dissiper leurs incertitudes
et d’améliorer leur compréhension de la
maladie et leurs relations avec les per-
sonnes concernées. Riche en informations
adaptées au jeune public, le site conduit
les petits internautes de maniére ludique
a travers une sélection de sujets et de si-
tuations du quotidien. Un lexique permet
de garantir la compréhension des notions
complexes ou nécessitant une explication.
Quatre personnages guident les enfants a
travers leurs récits: I'apprenti magicien, qui
fait office de porte-parole, la tortue atteinte
de SEP, le hibou savant et un chat joueur.

Le site Internet, riche en illustrations et en
informations, couvre largement la ques-
tion de la SEP. Il est recommandé aux pa-
rents, aux classes et a toutes les personnes
intéressées. Le divertissement n'est pas en
reste: une aire récréative propose des jeux
en ligne, des concours et la possibilité pour
les enfants de partager leurs propres his-
toires. Enfin, le site actuel est complété par
un espace permettant aux enfants de poser
des questions a Kikekoi, le hibou savant.

Texte: Erica Sauta
Hlustration: Dani Pfenning

FORTE

en plaques

SAM L’EPATANT, ELINE, KIKEKOI, CHATOUILLE

Les quatre personnages du site sur la SEP se présentent aux enfants comme suit:

Sam PEpatant

Coucou cest moi. Tu sais déja que je m’appelle Sam I’Epatant
et que je suis apprenti magicien. Mais tu dois aussi savoir
qu’un jour, je serai un vrai magicien trés célébre! Enfin, cest

mon réve, et pour le réaliser, il faut que je m'entraine sérieuse-
ment. Peut-étre qu’un jour, quand je serai un grand magicien,
je pourrai faire disparaitre la SEP.

Eline

Je m’appelle Eline, je suis une tortue de bonne humeur qui a la
SEP. Tu te demandes comment je fais pour étre gaie? Bien sur,

ma maladie me rend parfois triste, mais grace a mes amis, je

sais plein de choses sur la SEP. Et comme je connais bien ma
maladie, il m’est plus facile de vivre avec elle.

Kikekoi
Moi, je suis intelligent... Pardon, je ne me suis pas présenté: je
m’appelle Kikekoi et je suis un hibou trés intelligent. Comme

j’ai beaucoup lu sur la SEP, je peux répondre a beaucoup de

questions que me posent mes amis, ou que tu pourrais me
poser. Il y a des questions simples avec des réponses simples
- les questions compliquées aménent des réponses plus com-
pliquées. Mais jessaie toujours d’y répondre!

Chatouille

Coucou, je mappelle Chatouille et je suis une petite chatte
grise. Quand il s’agit de jouer, je suis toujours de la partie...
Je suis méme toujours la premiére a vouloir jouer! Je ne tiens
pas en place, jaime courir et sauter partout... Une vraie puce!
Bon il faut que j’y aille, je m’ennuie quand je reste trop long-
temps assise a parler. J’ai envie de jouer...
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ACTIVITES DES GROUPES

Bienne

Rose-Marie Marro 032 342 05 36
04.12 Christ Roi

11.01 Christ Roi, repas de midi

05.02 Christ Roi, fondue & midi

Bienne - Nouveau groupe *
Daniel Schwab 032 342 62 16

Jura — Les Espiégles
Delphine Schmid 032 471 14 71
Le 3*™ mercredi du mois a 14h00
15.12 Repas de Noél, 11h30

Jura «Pause-café» *
Delphine Schmid 032 471 14 71

2tm mardi de janv. mars, mai, juillet, sept.

et nov. de 19h30 a 21h30

Fribourg «Les Maillons»
Isabelle Python 026 413 44 89
Aquagym: 1 et 3*™ jeudi du

mois, ou 5*™ si jour férié, Piscine de
PASPIM a Marsens / 17h35 a 18h05
14.12 Féte de Noél a Tinterin

Fribourg — Groupe d’entraide
«Les Funambules» *

Sophie Cherpillod 079 823 52 30

Le groupe recherche une responsable et
fonctionnera au minimum pour 2014

Lausanne -

Groupe Arc-en-Ciel *
Marie-France Courvoisier 021 646 59 82
arcenciel.sep@gmail.com

Aquagym: infos chez Mme Courvoisier
Rencontres informelles; Brasserie

des Sauges 2™ mardi du mois des 19h30,
renseignements: 021 320 95 76

06.12 Souper de Noél

Lausanne «Les Dynamiques»
Michel Pelletier 021 648 28 02

05.12 Féte de Noél, 4 Vents a Pully
23.01 Rencontre GLLI 13h30-16h
20.02 Repas GLLI 11h30-16h

Neuchatel

André Muriset 032 753 65 50

11.12 Repas de Noél

09.01 Rencontre avec intervenant
13.02 Assemblée générale du groupe

Neuchitel et

La Chaux-de-Fonds:

Groupe Plein Ciel *

Carole Rossetti 032 842 42 09

Rahel Tschantz 032 731 00 90
Rencontre 3** mardi du mois
Piscine le mercredi aprés-midi

04.12 Souper de Noél

21.01 Collation de la nouvelle année
18.02 Soirée jeux

La Chaux-de-Fonds

André Boegli 032 913 02 50

Eliane Perrin 032 968 76 93

19.12 Journée, féte de fin d’année

16.01 Loto et féte des rois

23.01 Conférence NEPAL 14h salle
Beaulieu Payerne

20.02 Visite Nespresso Avenches

Payerne «Les Courageux»
Jacques Zulauft 026 668 21 37
19.12 Féte de Noél

La Riviera «Rayons de Soleil»
Gilles de Weck 021 963 38 91
10.12 Féte de Noél

Sion & environs

Héléne Prince 027 322 13 30

07.12 Rest. Aéroport - Sion

09.01 Rest. Rive-Gauche — Granges
13.02 Rest. Metropole Migros - Sion

Valais «Les Battants» *

Suzana Fragoso 078 817 80 77

www.lesbattants.ch

Aquagym: les mardis de 14h a 14h45

20.12 Vin chaud, 16h chez Zen Place du
Midi Sion

10.01 Repas de Noél, 19h & Chéiteauneuf

Yverdon-les-Bains /

Nord vaudois

Jean-Paul Giroud 024 425 33 36

ou 079 561 69 50

Réunion tous les 1° mardis du mois

Tous les lundis matin: Hippothérapie
Aquagym: piscine d’Yverdon avec physio.
19h (Infos dates auprés de M. Giroud)
03.12 Repas de Noél

Groupe autogéré, Gland *
Isabelle Pino 022 369 27 82
Rencontre 1 fois par mois, clinique la
Ligniére, 18h - 20h30

Groupe autogéré

«Les Mésangesy, Val-de-Travers *
M= Claude Bieler 032 860 12 77
Rencontre 1 jeudis du mois, cure de
Métiers, 15h

Groupe autogéré, Genéve *
Infos auprés du Centre romand SEP a
Lausanne 021 614 80 80

Dernier mardi du mois Maison des
Associations Geneve

INFORMATIONS

* Ces groupes s’adressent a des personnes dont les handicaps sont peu visibles et jouissant de leur compléte autonomie.
Ils accueillent des personnes nouvellement diagnostiquées. Ils ne font pas appel a 'aide de bénévoles extérieurs.
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SEP: RENCONTRE 2013
DES CHERCHEURS SUISSES

Chaque année, la Société suisse de la sclérose en plaques invite les chercheurs de
Suisse dont elle soutient les projets a présenter leurs travaux. Leurs résultats et leurs
échanges permettent d’enrichir les connaissances sur la maladie.

Lédition 2013 du congrés des cher-
cheurs SEP s’est tenue le 23 aotit a l'audi-
toire Langhans de I'Inselspital de Berne.
A cette occasion, les projets de recherche
soutenus par la Société SEP ont été présen-
tés. Réunissant quelque 80 participants, le
symposium a remporté un franc succes:
les groupes de recherche suisses ont sou-
mis 27 projets au total, signe d’une intense
activité de recherche au cours de 'année
derniére.

Le congres sest ouvert sur deux exposés
sur la neuromyélite optique. Egalement
appelée «syndrome de Devic», cette patho-
logie provoque des symptomes similaires
a ceux de la SEP et peut étre confondue
avec elle. Il est pourtant essentiel de la dis-
tinguer de cette derniére, car il s’agit d’'une
maladie en soi que de nombreux médica-
ments destinés a traiter la SEP sont suscep-
tibles d’aggraver. Lors de la premiére in-
tervention, Dr Monika Bradl, enseignante
universitaire («Center of Brain Research»
de 'Université de Vienne), a évoqué la re-
cherche fondamentale et les derniéres dé-
couvertes liées a la neuromyélite optique.
Ensuite, Dr Tania Kimpfel (Institut de
neuro-immunologie clinique de I'Univer-
sité Ludwig Maximilian, Munich), a pré-
senté les directives actuelles en matiére de
diagnostic et de traitement ainsi que les
perspectives de thérapie. Ces deux scien-
tifiques, trés expérimentées dans le do-
maine de la recherche et du traitement de
la neuromyélite optique, ont ainsi fourni a
leurs auditeurs une vision globale de I’état
actuel des connaissances.

Diversité de la recherche sur la SEP

A lissue de cette introduction, les projets
des différents groupes de recherche ont été
exposés: certains ont été brievement pré-
sentés et illustrés sous forme de «posters»
puis affichés a des fins de discussion, tan-

FORTE

Rencontre des chercheurs suisses — I'occasion pour les participants d’échanger de précieuses
informations.

dis qu'une sélection de projets a fait 'objet
d’interventions détaillées. Comme 'année
derniére, un prix doté de 500 francs a pu
étre décerné grace au soutien de la Socié-
té SEP: il a été attribué a la présentation
«Sterile inflammation in MS: Cell sur-
face bioactive lipids on stimulated T-cells
induce cytokine production in human
monocytes/macrophages». Les félicita-
tions sont revenues a Rakel Carpintero du
groupe de recherche de Danielle Burger
(Service d’immunologie et d’allergologie
et Département de biochimie de I'Univer-
sité de Geneéve).

En marge des exposés, les chercheurs ont
eu loccasion d’échanger idées et expé-
riences et d’évoquer de nouveaux projets —
un aspect essentiel de cette rencontre. De
maniére générale, le congrés 2013 a réuni
des travaux de haut niveau menés dans les
domaines les plus divers, qui refletent la
diversité de la recherche sur la SEP dans le
pays. Bon nombre de ces projets ont été ré-
alisés en coopération avec des partenaires

nationaux et internationaux. Les groupes
de recherche ont tenu a remercier la Socié-
té SEP pour son important engagement,
sans lequel ces activités de recherche n’au-
raient pu voir le jour. L'édition 2014 de la
rencontre des chercheurs SEP s'annonce
d’ores et déja trés prometteuse.

Texte: Dr Christian Kamm,
Prof. Britta Engelhardt et

Prof. Heinrich Mattle,

membres du Conseil scientifique
de la Société SEP et du

comité d’'organisation du congrés

Neuromyélite optique:

également appelée «syndrome de Devic»,
cette maladie auto-immune inflamma-
toire du systéme nerveux central touche
particulierement les nerfs optiques et la
moelle épiniere.
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Emil Steinberger a fété le 6 janvier dernier ses 80 ans.

Emil Steinberger, vous avez toujours réussi ce que vous avez
entrepris sur scéne, a I'écran ou sur le papier. Quelles sont vos
plus grandes satisfactions et avez-vous essuyé des échecs?
Lorsque je vois des artistes du cirque Knie contraints de se pro-
duire a toutes les dates prévues alors qu’ils remportent un suc-
cés quasi nul, je me rends compte de la chance que jai eue lors
de ma tournée en 1977. C’était merveilleux, entreprise a méme
enregistré un nombre de spectateurs record depuis sa création.
Tout le monde était heureux, et moi aussi bien str. J’ai connu
de petites déceptions, la plupart du temps avec les émissions de
télévision - pas avec les numéros d’Emil, mais avec de nouveaux
numeéros. Une scéne comique jouée pour la premiére fois et im-
médiatement enregistrée ne rencontre jamais le méme succes
qu'un numéro parfaitement r6dé en tournée.

Lorsque I'on voit apparaitre Emil Steinberger, on s’attend en
général a rire - méme lorsque vous allez acheter des chaus-
sures. Est-ce que cette attente vous amuse? Comment vous
démarquez-vous du personnage d’Emil?

Cela ne me pose aucun probléme, car je nai aucun probléme
a séparer la scene de la vie quotidienne. Les gens, surtout en
Suisse, savent que je ne suis pas seulement un humoriste, mais
que je travaille a bien d’autres projets tout aussi importants. J’ai
par exemple fondé un théétre et plusieurs cinémas dont j’ai éga-
lement assuré la programmation, j’ai été graphiste, jai réalisé
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de nombreux spots publicitaires, j’ai écrit et j’écris de nouveau.
Comme je refuse systématiquement toute participation a des ga-
las, a des fétes d’entreprises ou a d’autres événements de ce type,
le risque d’étre réduit a mon roéle d’humoriste est faible.

Vous étes entré dans ’histoire culturelle au-dela des frontiéres
suisses: vous pourriez vous reposer. Qu’est-ce qui vous pousse
a rester sur scene?

Je sais que les gens aiment rire et que l'offre en la matiere est
réduite: cela me motive réguliérement a remonter sur scéne afin
de pouvoir contempler des visages heureux. Beaucoup de spec-
tateurs jeunes n’ont pas pu me voir parce que j’ai fait une pause
en 1987 pour ne remonter sur scéne qu’en 2000, & ma propre sur-
prise. Depuis, la demande n’a pas faibli.

Il arrive quEmil Steinberger se montre critique. N’avez ja-
mais pensé a associer votre humour a un réle politique actif,
par exemple?

Evidemment, les sujets ne manquent pas et souvent, je sais com-
ment je pourrais les mettre en scene. Mais on ne peut pas tout
mélanger: passer du drdle, du comique, & un registre politique
et caustique, ce nest pas crédible. Maintenant, je suis trop vieux
pour changer cela. En outre, pour qu’un spectacle politique reste
actuel, les textes doivent étre adaptés en permanence.

On sait comment Emil fait rire. Mais qu’est-ce qui ne fait ab-
solument pas rire Emil Steinberger?

Lorsque jassiste a un spectacle comique sans étre touché par
I'humour, il me faut longtemps pour pouvoir a nouveau m'en-
thousiasmer. Cela dit, je ne ressens absolument pas le besoin de
rire & chaque fois que je vais au théatre, japprécie également les
pieces au contenu sérieux.

La Suisse compte plus de 10’000 personnes atteintes de sclé-
rose en plaques, dont le quotidien est souvent semé d’em-
btiches. Quel message souhaitez-vous leur transmettre?

Je sais qu’il s’agit d’'une maladie trés douloureuse et insidieuse.
Aujourd’hui, on ne peut toujours pas promettre de guérison.
Pourtant, de nombreuses personnes atteintes supportent leur
maladie avec le sourire: je les admire. Lorsque vous le pouvez,
allez voir des spectacles comiques, car le rire influence positi-
vement la maniére dont on gére la maladie. Je connais des gens
qui recherchent volontairement le comique: ils lisent des livres
droles, regardent des films droles... Rire fait du bien au corps et
agit sur de nombreux organes. Je vous salue tous chaleureuse-
ment et vous souhaite de vivre beaucoup de bons moments!

Interview: Erica Sauta
Photo: Niccel Steinberger



Care lettrici, cari lettori,

ogni anno i membri della Gilda svizzera dei
ristoratori-cuochi si ripresentano puntuali

nelle piazze per offrire ai passanti il loro delizioso
risotto. La giornata dei cuochi della Gilda & cosi
diventata un appuntamento fisso di inestimabile
valore per la Societa SM e per le persone affette

da sclerosi multipla. Malgrado si tratti di un grosso
impegno, i cuochi dell'intero paese aderiscono con entusiasmo

a questa nobile causa. Anche in Ticino, potrete vivere questa
giornata insieme a noi, I'8 dicembre in Piazza Grande a Locarno,
durante la manifestazione «Locarno on ice». Kathrin Fissler Grossen
del Landgasthof Rosslipost di Unteriberg, che partecipa da circa

10 anni e che questanno ha deliziato i palati degli abitanti di
Pfaffikon, spiega cosi le sue motivazioni: «Cio che mi spinge ¢

il pensiero di fare qualcosa di concreto insieme ad altre colleghe

e colleghi della Gilda.» Aderendo a questa iniziativa i cuochi
dimostrano una grande generosita, poiché tutti gestiscono un’attivita
propria e normalmente il fine settimana lavorano nelle loro

cucine. Come sempre la Societa SM puo contare sull’aiuto dei suoi
sostenitori e fornire cosi un importante contributo alla qualita di
vita degli interessati. Per questo desideriamo esprimere ancora una
volta la nostra riconoscenza.

Vi auguro tanta serenita e Vi ringrazio di cuore.

Hgui

Patricia Monin
Direttrice
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GRUPPI REGIONALI

Sopraceneri e Moesano

Cp 119, 6528 Camorino
Presidente: Luisella Celio,
079 337 35 24, luisella.celio@gmail.com

I membri verranno avvisati per posta
sulle prossime attivita.

Sottoceneri

Cp 5238, 6901 Lugano
Presidente: Renata Scacchi,

091 923 52 84,
grupposottoceneri@gmail.com

15 dicembre: Pranzo di Natale
26 gennaio 2014: Tombola
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TICINO

LA SOCIETA SM IN RETE

Internet, Facebook, post, blog, URL, sono vocaboli a voi ancora sconosciuti oppure fanno
gia parte del vostro vocabolario quotidiano? In ogni caso, sono ormai diventati pane
quotidiano per la Societa SM, che da poco ha aperto la sua pagina Facebook anche in italiano
(Societa svizzera sclerosi multipla) e che presto lancera un sito dedicato ai

bambini, e nel 2014 una comunita (forum).

C’é chi dice che non si puo piu vivere senza.
Chi invece non vuole farsi condizionare
da queste nuove tecnologie e dalle loro
molteplici funzionalita. In ogni caso il
mondo dell’elettronica e virtuale fa passi
da gigante e anche la Societa SM si adegua
ai tempi. La pagina internet & oramai da
diversi anni che viene consultata da per-
sone con SM, parenti e specialisti. Ma ora,
per ampliare offerta, & stata creata anche
la pagina Facebook. E infatti obiettivo
dichiarato della Societa SM avvicinarsi
anche ai piti giovani, e queste nuove possi-
bilita sono quindi da cogliere al volo.
Nelle prime settimane di vita la pagina
Facebook in italiano ha gia raccolto un
numero considerevole di «fan, il che si-
gnifica, che oltre a presentare i suoi ser-
vizi e avere un contatto piu diretto con le
persone, la pagina Facebook riesce a sen-
sibilizzare sul tema SM un gran numero
di persone. Basti solamente pensare, che la
sua omonima tedesca, pud gia contare pitt
di 77000 persone iscritte.

Ma cosa ne pensa chi naviga? Abbiamo
chiesto a Gilda Degiorgi, persona con SM
e «fan» attiva della pagina della Societa
SM, di darci la sua opinione:

Internet e Facebook sono utili?

Internet e Facebook sono importanti per
le persone con SM, soprattutto per chi &
limitato nella mobilita e per i giovani, che
sono cresciuti con queste tecnologie. Per-
sonalmente utilizzo internet per rimanere
aggiornata, cerco soprattutto news sulla
ricerca, i nuovi medicinali o le nuove te-
rapie. Aspetto con ansia 'approvazione di
nuovi medicamenti o di notizie positive.
Il vantaggio di una pagina internet gesti-
ta dalla Societa SM ¢ il fatto di avere delle
informazioni competenti e oggettive e non
delle mezze informazioni, come spesso ac-
cade sui giornali.
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facebook

DAREILMA
SENZA

AIUTATE LE PERSOME CON 5H A TEMERE

A fine agosto ¢é stata lanciata la pagina
Facebook della Societa SM anche in italiano!

Oltre alla ricerca di informazioni, quali

sono i motivi che la spingono a navigare

sulle pagine della Societa SM?

La curiosita ¢ uno dei motivi che mi spinge
a guardare internet e Facebook. Come
persona con SM voglio essere partecipe e
quindi informata. Anche se non sempre &
facile capire tutti gli aspetti legati a questa
malattia, voglio almeno provarci.

E allora cosa trova sulla pagina Facebook
di cosi «curioso»?

La pagina Facebook mi aggiorna sulle
nuove iniziative, come quella della straLu-
gano, che ho apprezzato molto. Cerco di
condividere il piu possibile queste attivita
con i miei amici, per farle conoscere. Trovo
sia un ottimo strumento e bisogna trovare
la giusta modalita per fare in modo che la
gente si interessi. In generale vorrei che si
presentassero immagini positive e attivita
propositive.

In programma per il prossimo anno c’¢
anche la costituzione di una comunita
(forum)...

Credo che I'idea di creare una comunita
online sia ottima. E una specie di «gruppo

Socletd svizrera scleros] multipla
& su Facebook.

P CONPETIAT C0 SOCMtE Enarn SCheros mukinl, SO subnn a Facsoook.
I yw s |

DURD.

i’
2. ~J
Socleta svizzera sclerosi n

di aijuto-ajuto» virtuale, dove le persone
possono scambiarsi le proprie esperienze e
dubbi. Io sono gia in contatto con diverse
persone con SM in Svizzera e Italia. Tro-
vo perd anche importante che ci siano dei
moderatori, che possano di tanto in tanto
rispondere da professionisti ad alcune do-
mande. Inoltre, credo che queste tecnolo-
gie bisogna anche saperle usare, cosa non
sempre facile per chi ¢ pil1 in 1a con l'eta, e
capire che tipo di privacy si vuole mante-
nere.

Testo: Cristina Minotti,
Responsabile Centro SM



STRALUGANO 2013:
IL RITIRO NON E AMMESSO

Durante il fine settimana del 28 e 29 set-
tembre, la Societa SM ¢ stata 'organiz-
zazione senza scopo di lucro sostenuta
dalla manifestazione luganese. Inoltre,
ha potuto sensibilizzare la popolazione
sulla SM in svariati modi. Nonostante
le condizioni metereologiche sfavorevo-
li della domenica mattina, i podisti del-
la squadra «insieme per la SM» — tra le
quali fila ha partecipato anche il Consi-
gliere di Stato Paolo Beltraminelli — non
si sono ritirati e sono giunti fino al tra-
guardo dei 10 e i 30 km della straLugano,
lanciando cosi un messaggio di forza alle
persone con SM. Assieme a loro hanno
corso anche altre migliaia di atleti, che
con la loro prestazione, hanno permesso
al Comitato della straLugano di soste-
nere la Societa SM con CHF 4°000! Ma
il sostegno non ¢é stato solo finanziario:
articoli, interviste alla radio, presenza
nel villaggio della straLugano hanno
permesso alla Societda SM di presentar-
si e presentare i propri servizi. Durante
la manifestazione sono state coinvolte

Anche quest’anno la Societa svizzera scle-
rosi multipla vi aspetta domenica 24 no-
vembre, presso 'aula Magna dell’Ospe-
dale Regionale di Lugano (ORL) dalle
ore 10.00 alle 12.30, per un’interessante
conferenza sulle novita terapeutiche nel
campo della SM. La mattinata informativa

Dopo il grande successo in Svizzera te-
desca e romanda, domenica 8 dicembre
alle 12.00, sara il momento di gustarsi un
buon risotto anche in Ticino. La Gilda
svizzera dei ristoratori-cuochi sara infatti
presente in Piazza Grande a Locarno, du-
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La squadra «Insieme per la sclerosi multipla» che ha partecipato al Motto de «Il ritiro non &

ammesso» alla straLugano 2013!

pitt persone possibili grazie a magliette
e etichette raffiguranti lo slogan e il logo
della Societda SM: una grande campagna
di sensibilizzazione al motto di «il ritiro
non ¢ ammesso»! La Societd SM ringrazia
il Comitato Organizzativo della straLu-

sara condotta dal Dr. med. Claudio Gob-
bi, Viceprimario di Neurologia al’ORL
e la Dr.ssa Chiara Zecca, Capoclinica
di Neurologia al’ORL. I due specialisti
riferiranno sui risultati delle piu attua-
li ricerche sulla SM, sui nuovi farmaci
approvati o in procinto di essere approvati

rante la manifestazione di Locarno on ice,
per questa giornata che unisce la solida-
rieta alla buona cucina! I cuochi «ticine-
si» della Gilda vi aspettano tutti in Piazza
Grande, per unire il piacere per la buona
tavola ad una buona causa. cmi

gano per il prezioso sostegno, tutti i po-
disti che si sono messi a disposizione per
correre, in particolare I'onorevole Paolo
Beltraminelli e Andrea Erba; Radio 3i per
i contributi speciali e tutte le persone che
hanno partecipato alla gara! cmi

e sugli studi in via di conclusione. cmi

La conferenza é aperta a persone con SM,
parenti, interessati. Le iscrizioni

sono da inoltrare al Centro SM entro il
14 novembre, 091 922 61 10 o

e-mail: info@sclerosi-multipla.ch
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Wisi (a sinistra)
e Sepp Gasser
sono molto uniti.

DARSI FORZA A VICENDA

«Esserci gli uni per gli altri e dialogare» — questa semplice regola di vita dona a Sepp e Wisi
Gasser, entrambi colpiti da SM, la certezza di non trovarsi mai da soli di fronte alle difficolta.
Qui di seguito uno sguardo alla movimentata vita dei gemelli Gasser.

I gemelli monozigoti Sepp e Wisi Gasser
trascorrono I'infanzia e la gioventl nella
fattoria dei genitori a Kleinthal, nel Can-
ton Uri. Gravemente malato d’asma, il
padre muore a soli 59 anni. Appena termi-
nata la scuola, Sepp e Wisi, devono quindi
ajutare a mantenere la numerosa famiglia,
non ¢’¢ tempo per un tirocinio professio-
nale. Per trovare piu facilmente lavoro, nel
1968 i due fratelli, ormai ventiquattrenni,
si trasferiscono in una casa costruita da
Sepp nel paese di Isenthal. Presto Sepp tro-
va un impiego in una fabbrica di Altdorf.
Quando poi conosce la sua futura moglie
Heidi, le cose sembrano finalmente andare
per il meglio. Ma proprio in questo perio-
do i colleghi notano il suo modo incerto di
camminare. Nell’aprile del 1969 si rivolge
cosl a uno specialista e tre settimane dopo
scopre di essere affetto da sclerosi multi-
pla. «In quel momento ho avuto la sensa-
zione che il mondo mi crollasse addosso»,
ricorda Sepp. Il lavoro in fabbrica diventa
troppo faticoso per lui, cosi trova un altro
impiego in un ufficio di Minnedorf, sul
lago di Zurigo. Nove mesi dopo torna a la-
vorare nell’azienda di Altdorf, questa volta
in ufficio. Il 2 giugno 1972 mantiene la sua
promessa e sposa Heidi. Nello stesso anno
le campane nuziali salutano anche il ma-
trimonio tra Wisi e la sua Margrith.

La SM condiziona anche la vita familiare
Gli anni passano e la vita scorre ricca di
impegni lavorativi e familiari. Sepp diven-
ta padre due volte, Wisi quattro. Mentre
Sepp vive con la sua famiglia a Isenthal,
Wisi fa ritorno alla fattoria dei genito-
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ri a Kleinthal. In estate si occupa della
sua gestione, mentre in inverno lavora in
un’azienda di Altdorf. Quando questa gli
offre un impiego per tutto I'anno, accet-
ta e gestisce la fattoria parallelamente al
lavoro. Wisi ¢ un gran lavoratore. Le due
famiglie si incontrano spesso, perché i fra-
telli sono molto legati. «Per fortuna anche
le nostre mogli sono andate subito molto
d’accordo», dice Wisi. Nel frattempo la
SM di Sepp progredisce. Sin dall’inizio &
soprattutto la parte destra del corpo ad es-
sere interessata, in particolare la mano e
la gamba. A causa dei peggioramenti, per
i quattro membri della famiglia, diventa
difficile essere molto attivi nel tempo libe-
ro — devono tutti adattarsi alle circostanze.
Con il tempo la capacita di deambulazione
di Sepp peggiora. All’inizio ha bisogno di
un bastone, quindi di due, e dal 2008 rie-
sce a muoversi solo con la sedia a rotelle.

Anche Wisi soffre di SM

Nel 2007 anche a Wisi viene diagnosti-
cata la SM. La diagnosi arriva dopo due
operazioni all’anca, che semplicemente
non ne voleva sapere di guarire nel modo
giusto. Il primo intervento del 2005 si era
concluso con un distacco della protesi,
mentre nel secondo del 2006 Wisi non
aveva praticamente risposto alla terapia
postoperatoria. In ospedale ci si inter-
rogava sui motivi, finché una RMN ha
fatto chiarezza. «A quel punto ero qua-
si sollevato di sapere cosa c’era che non
andava», racconta Wisi, che ancora oggi
conserva il suo atteggiamento positivo:
«Mi piacerebbe muovermi nella natura il

piu liberamente e il pit a lungo possibile
e continuare ad aiutare finché posso nel-
la fattoria. Il movimento mi fa bene.»

Sostenersi a vicenda

Da molti anni Sepp e Wisi sono membri
del Gruppo Regionale della Societa sviz-
zera SM di Uri. «Il confronto con perso-
ne che vivono una situazione analoga alla
nostra €& qualcosa che ti arricchisce mol-
to», dice Wisi, e Sepp aggiunge: «Per me
¢ estremamente importante riuscire ad
avere un dialogo con gli altri. Dialogare
significa anche sostenersi a vicenda.» I
fratelli apprezzano enormemente l'offerta
della Societa SM: «I soggiorni di gruppo,
ad esempio, sono di grande sollievo per i
familiari che spesso assistono costante-
mente una persona con SM e si sacrificano
per lei», sottolinea Sepp.

A Sepp, che per la maggior parte degli atti
quotidiani dipende dall’aiuto di Heidi e di
un’infermiera, lo Swiss-Trac regala un po’
di autonomia. Inoltre, ogni sera fa alme-
no un'ora di esercizio per le gambe sulla
cyclette. Anche Wisi ha trovato la terapia
motoria che fa per lui: prima di andare a
dormire sale e scende per alcune volte le
scale fuori in cortile. Anche se il suo passo
non ¢& pit1 cosi sicuro e inizia ad avvertire la
stanchezza tipica della SM, non si lamenta.
I suoi desideri per il futuro sono modesti,
proprio come lui: «Ogni giorno in cui rie-
sco ad alzarmi e a stare insieme ai miei cari,
¢ un regalo per me. Mi auguro che le cose
rimangano cosi ancora per molto tempo.»

Testo: Erica Sauta, Foto: Ethan Oelman



VIVERE CON LA SM

SPASTICITA E SM

Le contrazioni muscolari dolorose, definite anche spasmi, sono tra i sintomi della SM
e possono compromettere la qualita di vita delle persone che ne soffrono. In molti casi questi
disturbi possono essere alleviati con cure fisioterapiche e farmacologiche.

Da cosa dipendono le contrazioni muscolari dolorose?

Levento inflammatorio puo presentarsi in diverse parti del siste-
ma nervoso centrale, e ognuna di queste determina la comparsa
di sintomi differenti. Se ¢ localizzato nel cervelletto si riscontrano
problemi di coordinazione e un tremore durante i movimenti vo-
lontari (tremore intenzionale). Se ad essere colpiti sono i cordoni
dorsali (vale a dire il sistema di conduzione degli stimoli senso-
riali del midollo spinale), i soggetti lamentano piu probabilmen-
te alterazioni della sensibilita e dolori. Se sono invece coinvol-
ti i cordoni ventrali (cioe il sistema di conduzione degli stimoli
motori del midollo spinale), si manifestano paralisi e spasmi. In
altre parole, i diversi focolai inflammatori impediscono ai centri
encefalici di controllare i centri dei movimenti e dei riflessi del
midollo spinale ai quali dovrebbero sovrintendere. Cio favorisce
una sorta di iperattivitd anomala nei centri spinali motori, ab-
bandonati in un certo senso a se stessi. A volte la spasticita sti-
mola a tal punto l'attivita riflessa da causare contrazioni ritmiche
episodiche o continue dei gruppi muscolari (clono). Molto diffusi
sono il clono della caviglia, che compare quando si appoggiano
le eminenze della pianta del piede sui poggiapiedi della sedia a
rotelle, o le tensioni muscolari, che si verificano in particolare di
notte, in posizione sdraiata, e che spingono le gambe a flettersi
o distendersi involontariamente e spesso dolorosamente. Lespe-

rienza dimostra che la spasticita e 'aumento del tono muscolare
non rappresentano fenomeni ad andamento costante e che pos-
sono aggravarsi nell’ambito di una recidiva, in presenza di in-
fiammazioni vescicali, compressione cutanea localizzata, forte
stitichezza, condizioni di ansia o intensa stanchezza.

Per leggere l'articolo specialistico completo, visitate il sito
web: www.sclerosi-multipla.ch sotto la rubrica Attualita

NUOVO FOGLIO INFORMATIVO

Nuova legge sulla protezione degli adulti

Dal 1° gennaio 2013 ¢ entrata in vigore la nuova legge
sulla protezione degli adulti, che ha sostituito il vecchio
diritto tutorio, ormai vecchio di 100 anni. All’insegna

del motto «aiutare anziché mettere sotto tutela», la nuova
legge disciplina il diritto di decidere della cura della
propria persona, grazie al mandato precauzionale e al
testamento biologico, della rappresentanza legale e

degli interventi delle autorita. Il foglio informativo fornisce
una panoramica delle novita legislative e contiene utili
consigli su come le persone affette da SM e i familiari
possono tutelare le proprie volonta e interessi. Lobiettivo
della Societa SM ¢ di fornire una comunicazione, che aiuti
a promuovere 'autodeterminazione. I fogli informativi
possono essere scaricati dal sito www.sclerosi-multipla.ch
sotto la rubrica Cosa offriamo, oppure ordinati
gratuitamente alla Societa svizzera SM, Via San Gottardo
50, 6900 Lugano, Tel. 091 922 61 10. ska

FORTE

ECTRIMS

Scambio internazionale di conoscenze specialistiche
Ogni due anni si rinnova un appuntamento che riunisce
sotto lo stesso tetto due importanti eventi del panorama
internazionale, PECTRIMS (European Committee for
Treatment and Research in Multiple Sclerosis) e il RIMS
(Rehabilitation in Multiple Sclerosis). Questo grande
convegno sulla SM, il maggiore a livello europeo, ospita
specialisti del mondo della ricerca e della riabilitazione
che si incontrano per scambiarsi reciprocamente le
conoscenze piu recenti. Il convegno di quest’anno si

¢ tenuto dal 2 al 5 ottobre a Copenaghen, in Danimarca.
I membri del Consiglio Scientifico della Societa SM
hanno partecipato in qualita di relatori. Gli interessati
potranno scoprire a breve le piu importanti novita
riassunte in una relazione su www.sclerosi-multipla.ch.

Gli iscritti alla newsletter saranno informati non appena
la relazione sara disponibile online. ska
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VIVERE CON LA SM

TERIFLUNOMIDE, ACIDO
FUMARICO E ALEMTUZUMAB

Dopo l'approvazione degli interferoni e di Copaxone® avvenuta

oltre 10 anni fa, quella di Tysabri® 5 anni fa e infine quella del
primo preparato ad uso orale Gilenya® 2 anni fa, in Svizzera ¢&
stata ora richiesta lautorizzazione per altri tre preparati per il
trattamento della sclerosi multipla recidivante remittente. Le
aspettative che circondano questi farmaci sono alte, quindi mol-
ti pazienti aspettano gia con impazienza la loro autorizzazione.
Di seguito viene fornita una breve presentazione di questi tre
nuovi prodotti, con il loro meccanismo d’azione, lefficacia di-
mostrata negli studi di approvazione e gli effetti collaterali che

potrebbero presumibilmente causare.

Per leggere l'articolo specialistico completo,
visitate il sito web: www.sclerosi-multipla.ch

sotto la rubrica Attualita

16° STATE OF THE ART 2014

Sabato |l gennaio 2014, presso il Centro Cultura e Congressi (KKL) di Lucerna, si terra la
|6 edizione del pit importante convegno sulla SM della Svizzera.

La PD Dr. Myriam Schluep, Presidente del
Consiglio scientifico della Societa svizzera
SM, fara gli onori di casa al 16° simposio
State of the Art, un convegno unico nel
panorama svizzero, interamente dedicato
alla sclerosi multipla e rivolto a neurolo-
gi e specialisti del settore medico. Anco-
ra una volta il comitato di programma,
composto dal Prof. Renaud Du Pasquier,

CHI VINCERA IL

Ogni anno la Societa SM conferisce il
premio svizzero SM a una persona o a
un gruppo particolarmente meritevole. Il
premio viene assegnato a persone che, per
il loro modo di convivere con la sclerosi
multipla, riescono a infondere coraggio
ad altri individui, con SM o meno, e che si
distinguono per prestazioni particolari. I1
riconoscimento pud anche rendere onore
a contributi eccezionali resi allo sviluppo
generale del lavoro sulla SM in Svizzera.
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la Prof. Britta Engelhardt, il Prof. Ludwig
Kappos, il PD Dr. Patrice Lalive d’Epinay
e il PD Dr. Michael Linnebank, ha saputo
mettere insieme tanti argomenti interes-
santi. Il convegno sul tema «Progressive
Multiple Sclerosis: The Next Challenge»
(«SM progressiva: la prossima sfida») si
terra in lingua inglese. La giornata gode
del gentile sostegno di: Bayer Health Care

(Pharmaceuticals), divisione di Bayer
(Schweiz) AG; Biogen Idec Switzerland
SA; Genzyme a Sanofi Company; Merck
Serono, divisione di Merck (Svizzera) SA;
Novartis Pharma Schweiz SA; TEVA
Pharma SA.

Ulteriori informazioni su
www.ms-state-of-the-art.ch

PREMIO SM 20i14?

Siete invitati di tutto cuore a proporre per-
sone o gruppi per il premio SM: ad esem-
pio malati di sclerosi multipla, familiari,
specialisti, volontari dei gruppi regionali e
di autoaiuto, ma anche collaboratori della
Societa svizzera SM.

Premiazione al’Assemblea generale

Il premio SM verra consegnato il 7 giugno
2014 in occasione dell’Assemblea generale
e prevede un attestato accompagnato da

un premio in denaro di 3’000 franchi (per
le singole persone) o 5000 franchi (per i
gruppi).

Siete pregati di indicare la persona o il
gruppo che a vostro parere merita uno
speciale riconoscimento nella lettera di
nomination e di inviarla entro la fine
di febbraio 2014 a Erica Pfammatter,
Societasvizzera SM, Casella postale, 8031
Zurigo oppure via e-mail all'indirizzo:
epfammatter@sclerosi-multipla.ch



INTERNO

1d
SITO WEB RAGAZZI - QUATTRO ** ‘*

AMICI SPIEGANO LA SM

In occasione della giornata mondiale dei bambini, che le Nazioni Unite celebrano
il 20 novembre, la Societa SM inaugurera il nuovo sito web dedicato ai ragazzi sul tema della
sclerosi multipla. Il sito & rivolto a tutti i bambini, ai genitori e alle classi.

I1 sito web sara ricco di informazioni esposte in modo adeguato
all’eta e si propone di introdurre in modo leggero e giocoso alcu-
ni temi selezionati e situazioni di vita quotidiana. Uno speciale
glossario servira a garantire che i ragazzi comprendano corretta-
mente anche i termini difficili o che richiedono una spiegazione.

Societa svizzera
sclerosi
multipla

I giovani visitatori saranno accompagnati da personaggi che il-
lustreranno in forma narrativa il contenuto delle diverse pagine:
lapprendista stregone Stellium Magis, la tartaruga con la SM
Spidi, il saggio gufo Geo e il gatto giocherellone Flo. esa

Basta un clic per navigare: www.sm-infanzia.ch

MEETING DEI RICERCATORI SM SVIZZERI 2013

Ogni anno i ricercatori dell’intera Svizzera si incontrano per presentare i propri progetti,
realizzati con il sostegno della Societa svizzera SM. La discussione dei risultati e lo scambio
reciproco di esperienze sono volti a migliorare e ampliare le conoscenze su questa malattia.

Quest’anno il convegno dei ricercatori SM
si & tenuto il 23 agosto nel Langhans Audi-
torium dell’Inselspital di Berna fornendo
cosi l'occasione di presentare i lavori di ri-
cerca finanziati dalla Societa SM. Levento
ha registrato uno straordinario livello di
partecipazione, con circa 80 presenze. I
vari gruppi di ricerca svizzeri hanno espo-
sto complessivamente 27 progetti, a testi-
monianza della vivace attivita di ricerca
svolta nell’ultimo anno.

Il convegno ¢ iniziato con due presenta-
zioni sulla «neuromielite ottica» (definita
anche «malattia di Devic»). La sintomato-
logia che accompagna questa patologia fa
sl che essa possa essere scambiata per SM.
E tuttavia importante essere in grado di
distinguere le due, poiché la neuromielite
ottica rappresenta una malattia ben di-
stinta e molti farmaci per la SM possono
addirittura peggiorarne il decorso.

Nella prima presentazione, la docente uni-
versitaria Dr. Monika Bradl del «Center of
Brain Research» dell’Universita di Vienna
ha tracciato un quadro generale della ri-
cerca di base e delle piu recenti conoscen-
ze sulla neuromielite ottica. Nella seconda
la PD Dr. Tania Kimpfel dell'Istituto di
neuroimmunologia clinica della Ludwig-
Maximilians-Universitit di Monaco di
Baviera ha descritto le attuali direttive per
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la diagnosi e il trattamento e illustrato le
prospettive future per nuove possibili te-
rapie. Con la loro grande esperienza nella
ricerca e nel trattamento della neuromieli-
te ottica, le due docenti sono cosi riuscite a
fornire una visione d’insieme dell’attuale
stato delle conoscenze.

I molteplici aspetti della ricerca sulla SM
La parte rimanente del convegno ¢ stata
riservata alla presentazione dei progetti
di diversi gruppi di ricerca. Nella sezione
«Posterflashes» si & dato spazio a una serie
di brevi relazioni su diversi progetti, sui
quali si & poi aperto un dibattito. Alcuni
progetti selezionati sono stati invece pre-
sentati ed esposti in maggiore dettaglio.
Anche quest’anno, grazie al sostegno del-
la Societa svizzera SM, é stato possibile
conferire un «Premio poster» del valore
di 500 franchi. Il riconoscimento & anda-
to al poster «Sterile inflammation in MS:
Cell surface bioactive lipids on stimulated
T-cells induce cytokine production in hu-
man monocytes/macrophages». Gli orga-
nizzatori hanno avuto modo di esprime-
re le loro sincere congratulazioni a Rakel
Carpintero del gruppo di ricerca di Da-
nielle Burger del Reparto di immunologia
e allergologia/Reparto di biochimica
dell’Universita di Ginevra.

I lavori di ricerca presentati a quest’ulti-
mo convegno dei ricercatori svizzeri sono
di altissimo interesse e provengono dai
pitl diversi ambiti di studio della sclerosi
multipla, a dimostrare la varieta e la mol-
teplicita dell’attivita di ricerca sulla SM in
Svizzera. Molti di questi progetti sono sta-
ti realizzati in collaborazione con partner
nazionali e internazionali. I gruppi di ri-
cerca hanno espresso uno speciale ringra-
ziamento alla Societa svizzera SM, senza
il cui enorme impegno la loro attivita non
sarebbe stata possibile. Il prossimo Swiss
MS Researcher Meeting 2014 promette sin
d’ora la diffusione di nuove emozionanti
conoscenze.

Testo: Dr. Christian Kamm,

Prof. Britta Engelhardt e

Prof. Heinrich Mattle, membri del Consiglio
scientifico della Societa svizzera SM;
Comitato organizzatore del convegno

Glossario: la neuromielite ottica
(definita anche malattia di Devic)

¢ una malattia inflammatoria
autoimmune del sistema nervoso
centrale che colpisce in particolare i
nervi ottici e il midollo spinale.
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AR EGARD POUR VOTRE SANTE ET BIEN-ETRE

Dffres spéciales pour les lectrices et
les lecteurs de la revue «<FORTE»

SA
DE OF NA
el Fauteuil tournant de

pureau ERGOTEC SYNCHRO PRO

698.— au lieu de* .
sy au lieu de* 1298.—

Fauteuil tournant de bureau professionnel congu selon les derniéres acquisitions en matiére
d" ergonom|e forme anatomique parfaite; mécanisme synchro-blocable; réglage de hauteur par vérin
a gaz de sécurité; adaptation individuelle au poids; , MEMORY FOAM" appui-reins
‘ergonomlque (S/M, LIXL); dossier a filet aéré inusable ménageant le dos et évitant la

fatigue, ne «colle» pas au dos; appui lembaire & réglage (soutien de la colonne

vertébrale et des disques); appui-téte et appui-nuque (amovible); accoudoirs a 12 posi-
tions de réglage en hauteur et latéralement avec appuis rembourrés; convient a toutes les
activités quotidiennes au bureau, en particulier le travail a I'écran. Dimensions:

s/ | | gl | (hxixp) 48-65x 52.5x 48.5 cm, poids: 22 kg, mode d'emploi et de
montage en fr, it, all, angl. Garantie 2 ans. 5 Pied: bois/bambou,

. alu dépoli, alu poli, alu noir dépoli, alu noir poli; avec galets de tapis
(galets pour sols durs en option: CHF 20.- les 5)

Couleurs du tissu: 1. guava, 2. yellow, 3. domingo, 4. curacao, 5. costa, 6. steel, 7. paradise,
8. olive, 9. demerera, 10. sombrero 11. havana, 12. montserat; Couleur du cuir: noir

9 21011012

' "au lieu de* 229.- m

lassage intensif de I'ensemble du corps par pulsation, réglable par crans, actif en

profondeur (uTap avec lumiére infrarouge activable) et massage par vibra-

! tion (uVibe) pour accroitre la sensation de bien-étre et réchauffer les tissus. Pour
\\ assouplir, détendre et stimuler la circulation sanguine dans les muscles en cas de tensions,
crampes, courbatures, signes de fatigue, douleurs dorsales et menstruelles, avec 6 embouts

de massage différents et une serviette de protection (cheveux). Les épaules, le dos, les jambes

et méme les plantes des pieds peuvent étre massés sans effort. Instructions

- B d'utilisation en fr, it, all, angl. 2 ans de garantie.
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'X%‘ii?féf; 205 Kit de soin des cheveux, du visage
g et des dents - FAZOR®5EN 1

@@ autiw de*ass.- [T

Rasoir avec 5 tétes de rasage; Utilisation sec ou humide; Tondeuse a barbe et poils
longs avec téte de rasage précise réglable; Tailleuse de poils oreilles/nez; Tondeuse a barbe
de précision; Brosse a dents rechargeable pivotante; Nécessaire de voyage (22x44.cm); Sy-

stéme de puissance (100- 24OV rechargement rapide, p||es ion-lithium, etc.); Cadenas de

I
BPM MEDS
2B lieu de+ 208 - L I

Tensiométre numérique professionnel pour bras, entierement automatisé-+réveil de voyage (date,
heure, alarme): mémoire pour 2 profils d'utilisateur, 120 blocs mémoire, 2 alarmes de rappel, mesure
de la pression artérielle systolique/diastolique-+fréquence des pulsations, technologie oscillo-métrique+

I'algorithme Fuzzy (=grande précision de mesure), détection de I'arythmie cardiaque, classifi
cation de la pression artérielle selon I'OMS, testé cliniquement. 2 brassards (S/M, X/XL), support

Article / dimension / couleur Quantité

Prix

Veste fonctlonnelle d’extérieur
TITANIUM 6 EN 1

Veste d'extérieur (4 saisons) haut de gamme, testée en

conditions himalayennes/alpines, répondant aux exigences les

plus élevées et offrant toute une panoplie de qualités techniques;
fermeture avant avec zip dissimulé a ouverture en haut et en bas,
avec protection du menton; 2 grandes poches intérieures poitrine zippées;
3 poches intérieures filet/velours; 4 poches extérieures zippées; toutes les
fermetures éclair repoussent I'eau et sont en plus protégées; Cool-System:
aération par zip ou velcro sous les aisselles; capuche réglable et amovible
enroulable dans le col avec visiére pouvant étre utilisée avec un casque;
manchettes réglables par velcro d’une seule main; cordon élastique a la
taille et dans I'ourlet du bas; avec 2 vestes intérieures amovibles en
tissu polaire (isolation moyenne/élevée: 300/400g/L, diverses poches
intérieures/extérieures zippées); fabriqué en HIMATEX deux couches, une
fibre respirante imperméable & 100% au vent et a I'humidité; coutures
thermosoudées imperméables; imperméabilité: 20'000 mm, micro-aéra-
tion: 6'000 mvt (g/m?/24h); kit spécial hiver/ski: soufflet pare-neige

se fixant par zip avec élastique pour veste extérieure/polaire; poche
pour ticket sur le bras gauche; poche transparente amovible

pour forfait remontées mécaniques; masque téte-casque

pouvant étre dissimulé dans le col; 1 masque visage tempéte;

HIMALAYA OUTDOOR® by Omlin. 100% Made au Népal.

11 Couleurs: 1. jaune, 2. orange, 3. rouge, 4. bleu ciel,
5. bleu glace, 6. bleu, 7. vert printemps, 8. olive, 9. gris, 10. noir.
9 tailles: 2XS, XS, S, M, L, XL, 2XL, 3XL, 4XL
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Pantalon fonctionnel d'extérieur

TITANIUM3EN1
ulieude*349.— m

Pantalon fonctionnel solide concu avec de nombreux détails techniques: optimal
comme pantalon de ski/de trekking; assorti a la veste TITANIUM 6 EN 1; zip
latéral dissimulé sur toute la longueur de la jambe; coupe ergonomique; bretelles amo-
vibles pour pantalon extérieur/polaire; bas de jambe réglable par velcro; 4 poches zip-
pées imperméables; kit spécial hiver/ski: 1 pantalon polaire amovible avec
taille plus haute a I'avant et a I'arriére, 2 poches latérales, 1 poche poitrine kangourou
zippée; guétres pare-neige élastiques amovibles avec bride de maintien; fabriqué en
HIMATEX deux couches, une fibre respirante imperméable a 100% au vent et a I'humidité;
surface couche supérieure en ripstop anti-déchirures et anti-abrasion particulierement
résistant aux genoux/fessier/intérieur des chevilles; toutes les coutures sont ther-
mosoudées et imperméables; imperméabilité: 20°000 mm, respirabilité: 6'000

mvt (g/m?/24h); HIMALAYA OUTDOOR® by Omlin. 100% Made au Népal.

11 Couleurs: 1. jaune, 2. orange, 3. rouge, 4. bleu ciel,
5. bleu glace, 6. bleu, 7. vert printemps, 8. olive, 9. gris, 10. noir.
9 tailles: 2XS, XS, S, M, L, XL, 2XL, 3XL, 4XL

Sac a dos multifonctions
X-TRAIL HYDROLITE 27+5

au lieu de* 298.- m

Sac a dos muttifonctions aux multiples équipements et comprenant un systéme

| de désaltération a isolation totale (3 litres) ; aération dorsale tri-direction-
nelle AirPort™ efficace, rembourrage du dos et de la ceinture de taille ErgoFoam™ ;
compartiment principal avec zip et poche de rangement, ceinture de taille et sangle
de poitrine, bretelles ergonomiques avec systéme SuspensionStrap, poche frontale
avec filet et sangles, 2 poches latérales a sangles élastiques, systéme de fixation des
batons de randonnée ; diverses sangles de compression et de fixation, sangles en
caoutchouc pour sac de couchage, casque, etc. ; bandes réfléchissantes 3M, protec-
tion anti-pluie, poche pour téléphone mobile, support CD/MP3, organizer, sac de laptop,
portemonnaie, etc. Idéal pour les activités de plein air (randonnée, trekking, ski, cycle,
escalade) et les loisirs. Matériel: ripstop Diamond/Dobby robuste. Volume : 27+5 Litres.

Couleurs : 1. orange, 2. rouge, 3. bleu glace, 4. vert, 5. noir
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Commandes: CARESHOP GmbH, c/o Biirgerspital Basel, Ruchfeldstrasse 15, 4142 Miinchenstein  Sous réserve d'erreur d'impression. Prix VA inclusive,

frais de port en sus. Livraison jusqu‘a épuisement du stock.

Téléphone 0848 900 200, Fax 0848 900 222, WWW.Careshop.ch *Somme des différents prix.



