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La Maison de la SEP 
pour les patients atteints de sclérose en plaques et leur entourage 
dans 9 villes en France, les 25 & 26 mai 2011, 

à l’occasion de la journée mondiale de la sclérose en plaques
Paris, le 11 avril 2011 - Les 25 et 26 mai prochains, les réseaux de santé dédiés à la sclérose en plaques (SEP) et les associations de patients* ouvrent « La Maison de la SEP » avec le soutien institutionnel de Biogen Idec France. La Maison de la SEP est un espace unique d’échange et d’information pour les patients atteints de SEP et leur entourage et sera ouverte simultanément dans 9 villes en France : Bordeaux, Clermont-Ferrand, Dijon, Lille, Lyon, Marseille, Nantes, Paris et Toulouse. 
La SEP est une maladie trop souvent ignorée et qui touche pourtant environ 80 000 personnes en France. 

Un espace privilégié
Pourquoi cet espace ?
Tout simplement, « La Maison de la SEP » est destinée à offrir aux patients et leur entourage des moments d’information, d’échange, de partage, de discussion, des instants de relaxation et de sérénité autour de la SEP .

Lieu convivial, chaleureux et entièrement dédié à la maladie, « La Maison de la SEP » fédère tous les acteurs impliqués dans la prise en charge de la maladie : Réseaux de santé, équipes médicales locales (neurologues, infirmières, psychologues, kinésithérapeutes…), assistants sociaux et représentants des associations de patients…
Durant 2 jours, patients, famille, entourage, soignants et grand public pourront se réunir autour de différents espaces et ateliers :
· Ateliers d’information

· Tables rondes /Groupes de paroles

· Ateliers  découverte : intérêt du yoga dans la SEP avec la Fédération Française de Kundalini Yoga
· Espace multimédia

· Zones de discussion et de rencontres Patients / Associations / Professionnels de Santé

Pour la première fois, « La Maison de la SEP » sera simultanément ouverte dans 9 villes à travers la France : Bordeaux, Clermont-Ferrand, Dijon, Lille, Lyon, Marseille, Nantes, Paris et Toulouse.
Pour découvrir en détail La Maison de la SEP dans les 9 villes en France 

Connectez-vous sur www.lamaisondelasep.fr
(AFSEP,  la Ligue Française contre la SEP, Notre Sclérose)
La Sclérose En Plaques : vivre malgré la maladie

La sclérose en plaques est une maladie neurologique caractérisée par la destruction progressive de la myéline (enveloppe protectrice des nerfs du cerveau et de la moelle épinière). Touchant environ 
80 000 personnes en France, cette maladie, qui évolue sur plusieurs années, concerne avant tout une population jeune et majoritairement féminine en pleine construction de projets de vie.
Mener la vie la plus normale possible tout en étant malade est l’un des défis posés par la sclérose en plaques. Malgré les répercussions de la maladie sur la vie quotidienne, il est important de continuer à se faire plaisir, à aller vers les autres, à avoir des activités de loisir…

Les associations de patients SEP partenaires
Depuis 1962, l’Association Française des Sclérosés En Plaques (AFSEP), reconnue d’utilité publique, fédère les personnes atteintes de sclérose en plaques ou concernées par la maladie. 

Relayée par ses 130 délégués départementaux, l’Afsep : 

· propose écoute et soutien aux personnes malades et à leurs aidants 

· les renseigne, les représente et défend leurs intérêts 

· favorise la création et gère des structures et services d’accueil et des soins pour les personnes malades les plus dépendantes 

· forme des acteurs de soins et d’accompagnement soit au domicile, soit en établissement spécialisé

· informe sur la maladie notamment par sa revue trimestrielle «Facteur Santé»

· participe à la recherche en lien avec l’Arsep (fondation pour la recherche sur la sclérose en plaques).

Reconnue d’utilité publique depuis 1967, l’Afsep est également agréée par le Comité de la Charte de Déontologie des Associations Humanitaires faisant appel à la générosité du public. 

L’Afsep affecte l’ensemble de ses ressources à des actions en faveur des personnes atteintes de sclérose en plaques.

Site Internet : www.afsep.fr 

La Ligue Française contre la Sclérose en Plaques, par abréviation L.F.S.E.P., association fondée le 26 décembre 1986 et reconnue d'Utilité Publique par décret du 21 janvier 1997 a pour but de fédérer toutes les actions en faveur de la lutte contre la sclérose en plaques, notamment : 

· d'informer les malades, les médecins, le grand public, 

· de favoriser : 

· l'aide morale et matérielle aux patients et à leur famille, par les associations adhérentes 

· l'aide à la recherche sur la sclérose en plaques : formation de chercheurs, enseignement, aide au fonctionnement et à l'équipement des laboratoires de recherche. 

· l'aide à la création, à la subvention, à l'administration d'établissements ayant pour objectifs les soins et/ou la recherche sur la sclérose en plaques. 

· de rechercher des fonds. 

Site Internet : www.lfsep.asso.fr 

L’association Notre Sclérose créée en 2007 a pour objectif de faire connaître cette maladie au plus grand nombre et de permettre à un maximum de personnes de s’exprimer, témoigner, s’informer...

Ce blog, plateforme de communication sur la SEP, s’engage à : 

- Diffuser les témoignages sur la sclérose en plaques...
- Proposer une plateforme conviviale pour parler de la maladie avec optimisme auprès des malades, de la famille, des proches… 

- Donner l’accès à de nombreuses rubriques : informations sur la maladie, témoignages, interviews sur l’accessibilité, le corps médical… 

- Offrir un "service unique" : c’est le seul lieu où l’on trouve des interviews, des reportages, des témoignages de personnalités, d’artistes… en vidéo.

Site Internet : www.notresclerose.org 
Les réseaux de santé dédiés à la sclérose en plaques partenaires
Les neurologues libéraux, les neurologues hospitaliers, les médecins rééducateurs, les infirmières, les psychologues et autres experts de la SEP … ont formé au niveau régional des réseaux de santé dédiés à la SEP dont le but est d'assurer une meilleure prise en charge du patient au plus proche de son domicile.

Les réseaux de santé partenaires de « La Maison de la SEP » : 

Bordeaux : 

Réseau AQUISEP – www.aquisep.fr

Clermont-Ferrand : 
Réseau Neuro SEP Auvergne - www.sep-auvergne.org

Dijon :

 
Réseau Bourguignon de la SEP 




Clinique Bourguignonne de la SEP (CliboSEP)
Lille : 


Réseau G-SEP – www.gsep.fr
Lyon : 


Réseau Rhône-Alpes SEP - www.rhone-alpes-sep.org

Marseille : 

Réseau PACA-SEP – www.pacasep.org

Nantes : 

Réseau RESEP Loire 

Paris : 


Réseau SINDEFISEP - www.sindefi.org



Réseau SEP Ile de France Ouest

Toulouse : 

Réseau MIP-SEP - www.mipsep.org

Biogen Idec France, société engagée dans la sclérose en plaques

La mission de Biogen Idec France est de transformer l’avenir de la sclérose en plaques. Transformer l’avenir de la sclérose en plaques, ce n’est pas uniquement proposer des médicaments, aussi innovants soient-ils, c’est aussi permettre d’améliorer  la prise en charge de cette maladie et maintenir la qualité de vie des patients.
La sclérose en plaques, premier domaine de recherche de Biogen Idec
Avec la mise sur le marché d'un interféron bêta en 1996, Biogen Idec a affirmé sa volonté de contribuer activement à l'amélioration de la prise en charge des patients atteints de sclérose en plaques.

Depuis avril 2007, Biogen Idec France commercialise aussi un traitement dans les formes très actives de sclérose en plaques.

La recherche dans le domaine de la sclérose en plaques se poursuit au sein de Biogen Idec avec notamment le développement de nouveaux produits.

L'engagement de Biogen Idec France auprès des différents acteurs concernés par la sclérose en plaques : 

Biogen Idec France a souhaité aller plus loin et s'impliquer non seulement dans la mise à disposition de traitements, mais aussi en proposant des programmes scientifiques aux neurologues impliqués dans la prise en charge de cette maladie et en proposant  de nombreux services spécifiquement destinés aux patients atteints de sclérose en plaques ainsi que leur entourage. 

Livrets d'information, informations destinées aux enfants ayant des parents atteints de la maladie, site Internet exclusivement consacré à la sclérose en plaques, numéro vert... : ce sont autant d'outils qui figurent parmi les différents services conçus pour aider et accompagner les patients atteints de sclérose en plaques dans leur vie quotidienne.

Depuis de nombreuses années, Biogen Idec France a établi un partenariat avec les associations de patients, afin de contribuer au soutien des patients et à la recherche dans ce domaine.
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