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Stoppons
la sclerose en plagues

Une maladie a démystifier

Qu’est-ce que la SP?

La sclérose en plaques (SP) est une ma-
ladie imprévisible, souvent invalidante,
du systéme nerveux central, constitué
du cerveau et de la moelle épiniére. Le
systéme immunitaire prend pour cible
la myéline, soit la couche protectrice
qui entoure les cellules du systéme ner-
veux central.

Quelle est la cause de la SP?

Onne connait pas encore la cause exac-
te de la SP, mais les recherches menées
actuellement sur cette maladie indiquent
que celle-ci découlerait d’une interaction
complexe entre divers facteurs de risque
environnementaux et génétiques. La com-
binaison de ces deux types de facteurs
pourrait influer sur le risque d’avoir
la SP, selon un ensemble de conditions
prédéterminées qui restent encore a dé-
couvrir. La SP n’est pas contagieuse ni
héréditaire méme si I'incidence de la
ladie constitue un des principaux themes
de la recherche financée par la Société
canadienne de la sclérose en plaques et
I'organisme quilui est affilié, soit 1a Fon-
dation pourlarecherche scientifique sur
la sclérose en plaques.

Qui peut avoir la SP?

La sclérose en plaques peut se mani-
fester chez des personnes de tous ages.
Bien que la plupart des personnes at-
teintes de SP recoivent leur diagnostic
entre 15 et 40 ans, cette maladie touche
également de jeunes enfants et des adul-
tes d’age mur. Les femmes sont trois fois
plus susceptibles d’étre atteintes de SP
que les hommes.

Selon les estimations, entre 55000 et
75 000 Canadiens sont atteints de SP. Se-
lon lestaux d’incidence actuels, la Société
dela SP estime qu’environ 1 000 nouveaux
cas de SP sont confirmés chaque année
au Canada, ce qui signifie que, chaque
jour, plus de trois Canadiens regoivent
un diagnostic de SP.

La SP évolue-t-elle au fil du temps?

La plupart des personnes atteintes de
SP (entre 80 pour cent et 85 pour cent)
présentent d’abord une forme cyclique
(poussées-rémissions) de SP. Au fil des
ans, de 50 pour cent a 70 pour cent des
personnes ayant recu initialement un
diagnostic de SP cyclique verront leur
maladie évoluer vers une forme progres-
sive secondaire de SP et subiront une ac-
cumulation progressive des incapacités.
Chezles autres, toutefois, lamaladie peut
évoluer trés légérement et étre marquée
par des poussées occasionnelles, suivies
généralement de périodes de bon rétablis-
sement, et par I’apparition de troubles
neurologiques mineurs qui s’accumule-
ront sur de longues périodes.

La SP est-elle mortelle?

La SP n’est pas une maladie mortelle
pour la grande majorité des personnes
touchées. La plupart des personnes at-
teintes de SP ont une espérance de vie
normale ou presque, et ce, grace a ’amé-
lioration de la prise en charge des symp-
tomes de 1a SP et des autres traitements
prescrits pour la SP.

Peut-on espérer la découverte d’un
remede?

Certainement. Les chercheurs en ap-
prennent chaque jour davantage sur les
causes de la SP, et sont plus prés que ja-
mais de trouver des moyens de contrer
cette maladie. La Société canadienne de
la sclérose en plaques et la Fondation
pour la recherche scientifique sur la SP
subventionnent des travaux de recherche
dans divers domaines comme :
-l'identification des facteurs de risque

de la SP;
-la compréhension des mécanismes du
systéme immunitaire;
-laréparation des lésions du systéme
nerveux central causées par la SP;
-I'imagerie par résonance magnétique
appliquée a la SP;
- les traitements.
Source : www.scleroseenplaques.ca

Linsuffisance veineuse : I'explication du phénomene?

En 2009, la publication de résultats
par une équipe médicale italienne a eu
leffet d’'une bombe dans les médias... et
aupres des gens atteints de sclérose en
plaques. Ces spécialistes ont en effet no-
té chez la plupart de leurs patients une
anomalie veineuse. Cette sténose (ré-
trécissement de la veine) était surtout
présente au cou, et en dilatant les veines
touchées, les patients auraient vu leur
condition s’améliorer. « Les résultats,
bien qu’évasifs, ont créé un événement
meédiatique comme on avait rarement
vu », dénote le D" Albert Lamontagne,
neurologue.

Le traitement n’étant pas offert ici,
des gens atteints de SP partent a ’étran-
ger pour bénéficier de cette opération,
mais pour en savoir plus et vraiment
documenter la théorie vasculaire, les
associations canadienne et américaine
de sclérose en plaques ont mandaté des
centres de recherche universitaires (au
Canada : a Vancouver, Toronto, Calgary
et Ottawa) de mener une recherche selon
les régles de I'art. « A Sherbrooke, nous
travaillons surla possibilité de mettre en
place un protocole de recherche sur I'in-
suffisance veineuse céphalo-rachidienne
chronique », ajoute le D* Lamontagne.

IMACOM, JOCELYN RIENDEAU

Le neurologue Samir Claude Jarjoura est a la téte de la Clinique de sclérose en plaques du

CHUS.

Une solide expertise a la Clinique
de sclérose en plaques du CHUS

En région, lorsque le diagnostic tombe,
c’est vers la Clinique de sclérose en pla-
ques du CHUS que les patients sont diri-
gés. Ils y trouvent écoute, conseils et une
panoplie de traitements reconnus pour
optimiser leur qualité de vie, malgré la
maladie.

Quatrieme clinique du genre formée
au Québec, la Clinique de sclérose en pla-
ques du CHUS a la particularité d’étre
rattachée a un centre hospitalier uni-
versitaire; les patients qui le désirent
ont ainsi accés a d’autres formes de trai-
tement, actuellement testés en recherche
clinique.

La Clinique travaille aussi étroitement
avec ’Association de sclérose en plaques
deI’Estrie qui propose différents services
a ses membres. Elle facilite par ailleurs
la communication entre le patient, son
médecin de famille et le neurologue.
Bref, tout est mis en ceuvre pour aider
et appuyer le patient, quels que soient
ses besoins.

Le CHUS desservant un vaste terri-
toire via le Réseau universitaire intégré
en santé (RUIS), ce sont plus de 1 000 dos-
siers patients (dont environ 700 a 800 ac-
tifs) qui sont gérés par la Clinique qui a
acces a une solide expertise, le Service de
neurologie du CHUS étant composé d’une
douzaine de neurologues et de trois neu-
ropédiatres, dont un traitant les cas de
sclérose en plaques chez les moins de 18
ans. La direction de la Clinique est assu-
rée depuis sa fondation, soit en 1996, parle
DrSamir Claude Jarjoura, neurologue. I1
est appuyé par I'infirmier-coordonnateur
Christian Houde, en poste depuis 8 ans.
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Une prise en charge personnalisée

Il existe une vaste part d’inconnu en
sclérose en plaques. « Quelles sont les
causes, qu’est-ce qui déclenche les pous-
sées, comment évoluera la maladie...
voila autant de questions auxquelles
nous n’avons pas de réponses précises.
Les patients vivent donc énormément
d’insécurité, et notre roéle est de les in-
former du mieux que nous le pouvons, et
de leur offrir un suivi personnalisé pour
minimiser les effets négatifs de la mala-
die. Chaque traitement est expliqué en
détails, avec ses avantages et ses incon-
vénients. Nous voulons que les patients
prennent une décision éclairée », expli-
que Christian Houde.

D’un autre co6té, plusieurs préjugeés
sont a défaire. « La sclérose en plaques
n’égale pas forcément la chaise roulan-
te; en combinant des médicaments a cer-
tainsfaitsreconnus, par exemplela prise
de vitamine D ou d’omega-3 et 'activité
physique, on peut aider les personnes at-
teintes a mener une vie active et a contrer
certains symptomes de la maladie comme
la dépression, la fatigue ou la douleur.
Cela fait aussi partie de notre role d’in-
former nos patients a ce sujet », note pour
sa part le D" Jarjoura.

Comme la sclérose en plaques est
une maladie chronique avec laquelle le
patient doit apprendre a vivre, le suivi
personnalisé s’étendra sur une longue pé-
riode ala Clinique. « Nous avons donc le
temps de monter un processus pour une
prise en charge a moyen et long terme
adaptée a chaque patient. Au fil des ans,
il se crée ainsi un lien serré entre nous et
le patient », ajoute le neurologue.

Faites partie de la solution!

COORDINATION:Alain LeClerc

TEXTES: Annie Melangon

MISE EN PAGES : Annie Melangon

GRAPHISME: Chantal Fauteux
REALISATION : équipe de production de La Tribune

1309328




Faites partie
de la
S —SOLUTION!

La clé d’'un traitement
efficace : la recherche

Ilenseigne, il traite et il dirige des travaux
de recherche clinique : neurologue et spé-
cialiste en sclérose en plaques, le D" Albert
Lamontagne est un pilier dans le traite-
ment de la sclérose en plaques au CHUS.

Cumulant une feuille de route im-
pressionnante, le spécialiste poursuit
toujours avec la méme ferveur sa quéte
pour trouver un remede a la sclérose
en plaques. « Actuellement, les médica-
ments proposés se donnent par injection,
mais plusieurs recherches sont menées
pour des médicaments par voie orale. »
D’ailleurs, I'un des médicaments testés
par I’équipe de recherche du CHUS de-
vrait bientot étre approuvé par Santé
Canada.

Un secteur jeune

La recherche clinique en sclérose en
plaque est relativement jeune. Il faut
attendre au début des années 90 pour
qu’'une premiere grande étude multi-
centrique teste l’efficacité d’'une molé-
cule freinant le processus menant a des
poussées inflammatoires. « Un premier
meédicament fut ainsi approuvé vers le
milieu des années 90, et a partir de cette
percée, plusieurs autres recherches ont
été financées par les compagnies pharma-
ceutiques », explique le D' Lamontagne.

Actuellement, toutes les recherches
cliniques ont un méme but : freiner l'ef-
fet des globules blancs. « Normalement,
les globules blancs, qui font partie de
notre systéme immunitaire, s’attaquent
uniquement a des agresseurs —par exem-
ple un virus. Mais dans le cas des gens
atteints de sclérose en plaques, les globu-
les blancs franchissent les frontiéres du

sangpour s’attaquer au systéme nerveux.
On teste donc des molécules qui pourront
éliminer, ralentir ou réduire ce phéno-
mene sans trop affaiblir le systéeme im-
munitaire. »

La maladie étant chronique et se ma-
nifestant par des poussées inflammatoi-
res qui peuvent étre soit rapprochées,
soit trés espacées, les études sont relati-
vement longues. « Et comme toute recher-
che, méme si tout nous semble prometteur
au début, il peut arriver que les effets se-
condaires soient d'une telle importance
qu’on doive tout abandonner. »

Un centre de recherche reconnu

Par son expertise —-le CHUS compte sur
un service important de neurologie —, sa
structure, bien organisée, et son bassin
de population qui approche le million
de personnes, le centre de recherche de
Sherbrooke est avantageusement consi-
déré parles différents organismes finan-
cant les recherches.

« Nous avons aussi’avantage que dans
notre territoire, presque tous les gens at-
teints de SP sont traités au CHUS, via la
Clinique de sclérose en plaques. Avec
tous ces dossiers centralisés a un méme
endroit, nous avons de bonnes chances
d’obtenir le financement nécessaire a une
recherche épidémiologique qui dresserait
le portrait de la sclérose en plaques dans
une région donnée. On pourrait notam-
ment évaluer I'aspect génétique et 'aspect
démographique delamaladie », explique
le Dr Lamontagne. A cette grande recher-
che pourraient se greffer des études plus
spécifiques, surlelien entre la qualité de
vie et la SP, par exemple.

Une vaste étude aupres des enfants

Méme si la fréquence des cas n’est pas
aussi élevée que chez les adultes, chaque
année, des enfants et des adolescents
recoivent un diagnostic de sclérose en
plaques.

«On a longtemps cru qu’il s’agissait
d’une maladie d’adulte. L’amélioration
des outils diagnostics et une plus gran-
de sensibilité envers certains symptomes
qu’on n’associait pas avant a la sclérose
en plaques nous permettent aujourd’hui
de détecter la maladie plus t6t... et de la

IMACOM, JOCELYN RIENDEAU
Le neuropédiatre Guillaume Sébire.

traiter plus rapidement », explique le neu-
ropédiatre Guillaume Sébire.

L’enfant n’étant pas un adulte en mi-
niature, la maladie évolue et s’exprime
difféeremment chez les moins de 18 ans.
« On remarque notamment que le délai
entre deux poussées inflammatoires
peut étre beaucoup plus long — jusqu’a
une dizaine d’années — chez ’enfant, ce
quirend justement le diagnostic plus dif-
ficile a établir. Il faut donc étre tres sensi-
ble a différentes manifestations précoces
de la maladie. »

D’un autre coté, plusieurs enfants vi-
vent une premiere poussée inflamma-
toire sans jamais développer de sclérose
en plaques. « C’est le sujet de ma recher-
che. Trois cents enfants ayant vécu un
épisode d’inflammation au cerveau se-
ront suivis durant quelques années a
travers différents centres hospitaliers
universitaires du pays, dont une quin-
zaine au CHUS, afin de trouver les fac-
teurs qui font que certains développent
la maladie; en d’autres mots, on espére
trouver les criteres prédictifs de la sclé-
rose en plaques. »

Cette recherche, financée par la So-
ciété canadienne de la sclérose en pla-
ques, pourra aussi percer le mystere de
T'origine de la maladie. « Comme on ne
connait toujours pas la cause exacte de
cette maladie, en suivant des enfants qui
ont été moins exposés que les adultes a
différents facteurs (par exemple les vi-
rus) pouvant expliquer la SP, on sera en
mesure d’y voir plus clair et de valider
ou non certaines hypothéses. »

IMACO M, JOCELYN RIENDEAU

Le neurologue Albert Lamontagne a mené différentes recherches pour la sclérose en plaques.

Une solution de plus pour le patient

Différentes solutions sont proposées
aux personnes atteintes de sclérose en
plaques, dont certains médicaments
donnés par injection. Toutefois, grace
aux recherches cliniques, ceux qui le
désirent peuvent avoir acces a d’autres
soins : des médicaments oraux actuelle-
ment testés.

Andrée Giguere est I'une des deux in-
firmiéres-recherches associées au Ser-
vice de neurologie du Centre hospitalier
universitaire de Sherbrooke (CHUS). Elle
accueille, évalue et accompagne les nom-
breux patients qui participent a des pro-
tocoles derecherche, notamment pourla
sclérose en plaques. Elle nous explique le
processus de la recherche clinique.

La personne avant tout

En recherche, rien n’est laissé au ha-
sard : rigueur et discipline sont évidem-
ment des mots d’ordre! « Avant méme
que ne débute ’étude, les gens sont bien
informés et conscients des exigences que
cela comporte : ils doivent entre autres
se présenter a des rendez-vous régulie-
rement et respecter certaines regles de
vie. Leur engagement est donc important,
mais il n’y a pas de contrat : a n’importe
quel moment, une personne peut se re-
tirer du protocole de recherche, et nous
laredirigerons alors vers la Clinique de
sclérose en plagques ou son médecin pour
qu’elle ait acces a d’autres traitements, si
elle le désire », explique Mme Giguere.

Meéme si les médicaments a I’étude ont
déjatraverseé certaines étapes (ils ont en-
tre autres été testés sur des personnes
en santé), en aucun temps on ne prend
de risque pour la santé des patients.
« Pour étre acceptée, la personne doit
répondre a certains critéres; dans le cas
de la sclérose en plaques, on vérifie tout
particuliérement les réactions du syste-
me immunitaire et des fonctions hépati-
ques. Puis, tout au long de la recherche,
les nombreux controéles — prise de sang
par exemple — nous assurent qu’elle peut
poursuivre sans danger la recherche. »
Si une anomalie est détectée, non seu-
lement la personne sera retirée du pro-
tocole, mais on s’assurera qu’elle aura
acces rapidement aux soins que néces-
site sa condition. « Bref, nos patients bé-
néficient d'un suivi médical extrémement
serré. C’est un processus sécuritaire... et
trés humain. Nous faisons la recherche
pour les gens, pour que leur condition
s’ameéliore, et nos patients sont au cceur

de chacune de nos interventions. Ce ne
sont pas des résultats qu’on traite, mais
bel et bien des gens. La premiére phrase
que je dis d’ailleurs quand un patient en-
tre dans mon bureau, c’est Comment ca
va? », précise I'infirmiere.

Tres disponible, Andrée Giguére va
souvent au-dela du protocole de recher-
che comme tel. « Ma pagette est ouverte,
car on ne sait jamais... Les gens peuvent
avoir une poussée inflammatoire, avoir
des questions, des inquiétudes. Je suis 1la
pour les écouter, les soutenir, les informer
aussi. Parfois, je peux leur suggérer des
solutions pour certains symptomes, com-
me la fatigue. Pour plusieurs, la scléro-
se en plaques, c’est quelqu’un en fauteuil
roulant, mais la majorité des personnes
atteintes marchent, travaillent, ont des
activités variées... Avec une médicamen-
tation bien ajustée, ils peuvent bénéficier
d’une belle qualité de vie », ajoute I'in-
firmiere-recherche qui travaille de pair
avec la Clinique de sclérose en plaques
du CHUS et I’Association de la sclérose
en plaques de 'Estrie.

Notez qu’il n’y a pas de rémunération
pour les participants a des projets de
recherche; seuls leurs frais de déplace-
ment et de stationnement leur sont rem-
boursés.

IMACOM, FREDERIC COTE

Andrée Gigueére, infirmiére-recherche au
Service de neurologie du CHUS.
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L'Association de sclérose en plaques de I'Estrie :
au coeur de services assurant le bien-étre de ses membres

Depuis une vingtaine d’années,
les gens atteints de sclérose en
plaques en Estrie peuvent comp-
ter surle soutien de leur associa-
tion qui multiplie les démarches
et les activités pour répondre a
leurs différents besoins.

« L’Association adeux volets :
il y a I’'aide directement offerte
a nos membres, puis le soutien
a la recherche grace a différen-
tes levées de fond », précise le
président du conseil d’admi-
nistration, Christian Houde,
qui est également infirmier-
coordonnateur a la Clinique de
sclérose en plaques de I’Estrie.
« L’infirmier-coordonnateur de
la clinique a toujours fait par-
tie du conseil d’administration.
C’est une bonne fagon pour moi
d’étre a ’'affit des services of-
ferts par I’Association et ainsi
de pouvoir y référer nos patients
au besoin. En méme temps, j’agis

comme ressource médicale pour
1’Association. »

L’Association travaille d’ail-
leurs en partenariat avec plu-
sieurs autres intervenants
ceuvrant aupres de sa clientéle
(voir texte ci-bas). Cette facon de
faire a permis a la fois d’élargir
la gamme de services et d’assu-
rer que tous les besoins soient
mieux répondus, ou plus rapi-
dement.

Briser I'isolement... et plus

Les services aux membres
s’expriment de différentes fa-
cons. « L'un des roles de I’Asso-
ciation est de briser I’isolement,
et plusieurs activités sociales
sont ainsi mises sur pied tels
des cafés-rencontres. Nous
sommes d’ailleurs a 1’écoute
des membres, et si ces derniers
souhaitent participer ou organi-
ser une activité, nous leur four-

«L’Association m’a tellement bien soutenue... Au départ, lorsque
j’ai eu le diagnostic, je ne voyais pas l'intérét d’étre membre, je
me disais que j’allais bien, que je n’en avais pas besoin! Puis il y
a eu laréadaptation et toute la paperasse a remplir; ’Association
m’a aidée. Quand j’ai dii quitter mon travail, mon moral était a
plat, il y avait encore des démarches, et j’étais si fatiguée... Une
fois de plus, ’Association a été 1a pour moi. Dans différentes cir-
constances, je sais que je peux compter sur elle. Autre exemple :
j’ai besoin d’équipement pour une activité en particulier? I’As-
sociation me le prétera. Bref, ces gens sont dévoués, présents, a
notre écoute. ’Association a méme organisé un groupe d’activité
physique dans mon patelin, a Magog, réunissant d’autres person-
nes ayant la sclérose en plaques : les cours sont adaptés, moins
couteux, et ca me fait tellement de bien! C’est pour cela que je veux
que les gens ayant la sclérose en plaques connaissent ’existence
de I’Association, pour profiter de son accueil et de ses services
le jour ou ils en ressentiront le besoin. Personnellement, je suis

contente d’avoir fait ce pas. »

- Isabelle Tremblay

IMACOM, MAXIME PICARD

Des gens dévoués, qui ont a cceur le mieux-étre de leurs membres : voila I'équipe de I’Association de sclérose
en plaques de I'Estrie qui est formée de Line Proulx, Claire Préfontaine, René McKay, Christian Houde, Christine
Poulin, Ghyslain C6té, Caroline Maurice et, n’apparaissant pas sur la photo, Frédéric Farrugia.

nironsl’aide requise », souligne
M. Houde.

Deés qu’une personne est re-
cue a la Clinique, on tente de
la diriger vers I’Association
qui établit un premier contact.
« On informe la personne des
différents services offerts. C’est
important que les gens sachent
que nous sommes la pour eux,
quel que soit le stade de leur ma-
ladie, que leur besoin soit ponc-
tuel ou régulier. Ca va de I'aide
a remplir un formulaire d’as-
surances a la recherche d’'un
logement adapté, en passant
par des projets rassembleurs
comme le jardin collectif dans
l’'arrondissement Fleurimont.

La convergence : vers un but commun

« A T’Association, on se voit un
‘5 peu comme un catalyseur de
5 services. D’un coté, on s’assure
2 d’optimiser ceux déja offerts, et
— de l'autre, on tente de pallier
E certains manques. En d’autres
< mots, on s’assure que tous les in-
7 tervenants qui ceuvrent aupres
S de notre clientéle convergent
S leurs efforts vers un méme et
5 seul but : le mieux-étre des per-
& sonnes atteintes de sclérose en
& plaques », explique René McKay,
S directeur général.
. Que ce soit sur le plan médi-
2 cal - 1a Clinique, le travail des
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@ daptation de I’Estrie, ou ’acces-
@ sibilité a des moyens éprouveés
5 pour améliorer la qualité de vie
2 comme l'activité physique, I’As-
M gociation de sclérose en plaques
de I’Estrie a étendu ses ramifi-
] cations un peu partout. « Nous
avons initié des partenariats ou
développé des liens serrés avec
tous ces gens. On travaille véri-
tablement ensemble. »
% Ce désir de collaborer s’ex-

n

a T

prime d’ailleurs de différentes
facons. Par exemple, I’Associa-
tion s’est unie au D* Dominique
Dorion, directeur du Service
d’ORL au CHUS, pour des projets
conjoints en recherche. « Nous
avons décidé de rassembler nos
forces pour organiser des acti-
vités de financement. En tra-
vaillant ensemble, nous avons
plus de chance d’atteindre rapi-
dement nos objectifs. »

En maintien a domicile, I’As-
sociation s’est monté une ban-
que d’équipements. « Entre la
demande officielle et la réception
de I'équipement, il y a un délai;
nous faisons donc le prét des ap-
pareils nécessaires. Nous avons
aussiremarqué des besoins d’or-
dre psychologique; il existe bien
un service au CLSC, mais ily a
des listes d’attente, et pour pal-
lier aux urgences, nous avons
développé certains partenariats,
en plus d’embaucher une interve-
nante sociale. Le plus possible, on
veut que le besoin exprimé par
nos membres soit répondu rapi-
dement, que ca soit par nous ou
par une autre instance. »

un café Internet, mais en tout
temps, sur les heures de bureau,
les gens peuvent venir nous voir,
poser des questions, etc. » Notez
que la carte de membre pour les
personnes atteintes de sclérose
en plaques est gratuite. Pour les
autres, le colit est de 5 $.

« Le défi est maintenant de

bien desservir notre clientéele
surl’ensemble de notre territoire
quis’étend dansles sept MRC de
I’Estrie. Récemment, nous avons
ajouté un volet anglophone pour
mieux aider cette clientele. Il y
a aussi encore beaucoup a faire
pour démystifier cette maladie »,
ajoute Christian Houde.

« L’Association est 1a pour nous, mais aussi pour nos proches.
Le volet social, ’'aide qu’on recoit a différents niveaux, I’écoute,
mais aussi 'expertise font la différence : cette belle équipe dyna-
mique est 1a pour nous encourager, nous appuyer, mais aussi pour
nous donner I’heure juste, nous aider a faire face a la réalité, tout
en nous donnant les outils pour mieux traverser les différentes

étapes de la maladie. »

Le local leur est aussi ouvert; - Josée Lavoie
nous y avons d’ailleurs installé
Service de neurologie Clinique de sclérose en plaques ((,)b' if )
du CHUS jectifs
- Suivi médical .
- Diagnostic - Etape 1 du protocole d'accueil des per- | |- Assurer un meilleur

- Service médical

Centre de réadaptation
de I'Estrie

- Service de physiothérapie, er-
gothérapie et psychothérapie

CSSS-IUGS
(CLSC Sherbrooke)

- Service social et de
physiothérapie

sonnes nouvellement diagnostiquées

suivi de la condition
des personnes attein-

Besoins des
personnes
atteintes

tes

- Rapprocher les per-
sonnes atteintes des
différents services
médicaux

- Aider les personnes
atteintes a vaincre
I'isolement

- Développer de meilleu-
res habitudes de vie
par I'amélioration de la
santé et du mieux-étre

Maxi-Club

Nutrition

- A venir

- Mise en forme

- Evaluation de la condition

physique

- Partager les informa-
tions et les connais-

ASPE
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Faites partie

—aSOLUTION!

PROGRAMMES EN SALLE ET EN PISCINE

S’entrainer pour la forme... et avec grand plaisir!

I1s ont rendez-vous deux fois par
semaine, au gym ou ala piscine.
Bien encadrés par des kinésio-
logues qui leur ont concocté un
programme sur mesure, adapté
achacund’eux, ils s’entrainent...
et s’famusent! Le meilleur des
deux mondes, quoi!

En 2007, René McKay de I’As-
sociation de sclérose en plaques
de I’Estrie approchait Marc Jal-
bert, du complexe médico-spor-
tif MaxiClub de Sherbrooke,
pour développer un nouveau
service : un groupe d’activité
physique s’adressant a ses
membres. Deux ans plus tard,
il faisait la méme demande au
service d’activités aquatiques du
Centre sportifde’Université de
Sherbrooke.

« Les vertus de I'activité phy-

sique ne sont plus a démontrer.
Dansle cas plus spécifique de no-
tre clientéle, on a cong¢u un pro-
gramme d’exercices qui vise des
principes physiologiques, biomé-
caniques et psychomoteurs bien
précis. Par exemple, on travaille
beaucoup sur I’équilibre et sur
la symeétrie. On privilégie éga-
lement les exercices qui font
appel aux deux hémispheéres
du cerveau. Enfin, on respecte
certains critéres, comme évi-
ter de trop faire augmenter la
chaleur corporelle », explique
M. McKay.

Certains ont ainsi récupéré
certaines fonctions physiques,
d’autres ont vu le temps de ré-
cupération apres une poussée se
raccourcir. «I1 y a des impacts
sur le physique, sur le niveau
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IMACOM, FREDERIC COTE

Travailler autrement en piscine

«L’eau, c’est mon élément! »
raconte Josée Lavoie, qui a une
longue implication en nage syn-
chronisée. « L’activité physique
en piscine collait donc parfaite-
ment a mes besoins. C’est mer-
veilleux ce qu’'on peut y faire :
dansl’eau, on ressent moins nos
symptomes, nos membres sont
plus légers et on peut ainsi tra-
vailler des muscles, notamment
pour I’équilibre, d’'une facon qui
serait impossible a faire sur la
terre ferme. C’est incroyable la
force qu’on peut ainsi gagner; si
je manque des cours, je vois la
différence! L’activité physique
nous permet de garder de la
mobilité; bouger permet de ré-
duire les spasmes musculaires
et aussi de stimuler notre cer-

veau pour réactiver en quelque
sorte la connexion vers le bras
ou la jambe, par exemple. L’ac-
tivité physique a aussi des effets
positifs sur la gestion de la fati-
gue. Mais plus encore, cela me
permet de rencontrer d’autres
gens qui vivent 1a méme chose
que moi, d’échanger des trucs.
On s’encourage, on se motive;
ca aussi, ca fait du bien! I1 faut
éviter de s’isoler, et I’Associa-
tion de sclérose en plaques de
I’Estrie, par ses différents ser-
vices dont les cours d’activité
physique, nous aide justement a
profiter d’'un réseau social. »
Pour plus de précisions sur
les cours en piscine ou en gym,
communiquezdirectementavec
I’Association au 819 864-9104.

d’énergie mais aussi sur le plan
psychologique. Les gens sortent
de chez eux et créent des liens. I1
y ad’ailleurs une belle synergie
de groupe dans les deux activi-
tés », ajoute M. McKay.

Une formation en groupe...
personnalisée!

Cet été, ce sont les kinésiolo-
gues Magda Marszalik et Beata
Marszalik, deux jumelles dyna-
miques, qui ont dirigé le groupe
d’'une dizaine de participants au

IMACOM, FREDERIC COTE

MaxiClub. Au son d’une musi-
que entrainante, elles ont su
créer une atmospheére stimu-
lante, ou chacun y a trouveé son
compte, quelles que soient ses li-
mitations. « Chaque participant
remplit un questionnaire. Nous
sommes aussi trés attentives a
leurs capacités, ce qui nous per-
met de personnaliser les exerci-
ces. C’est un groupe assidu, les
gens sont contents d’étre ici et
sont motivés; j’adore les entrai-
ner! » souligne Magda.

Pour I'activité physique... et plus!

Francois : « Moi, j’ai besoin de
participer a des activités, de
sortir de la maison, et ce cours
d’activité physique est une belle
facon de venir me changer les
idées et de rencontrer des gens.
L’aspect social est d’ailleurs ma
principale motivation! Je suis
tout de méme conscient de
I'importance de bouger pour
maintenir au maximum mes
capacités, et lorsque je viens
ici, je me donne a fond. »

Claudette : « Je m’entrainais
déja avant, mais de le faire en
groupe, c’est encore plus sti-
mulant. Pour moi, l’activité
physique est indispensable,
et je trouve le programme du
Maxi-Club tres bien monté.
L’aspect social joue également
pour beaucoup, nous sommes
une belle gang et c’est plai-
sant de se revoir, cours apres
cours. »

A 1a piscine, la kinésiologue
Isabelle Cyr a également fait
preuve d’'imagination pour con-
cocter des cours ou plaisir rime
avec activité physique. « Tout est
question de dosage; je veux que
les gens ressentent les bienfaits
de l'activité physique sans sor-
tir de la piscine complétement
épuisés. Chacun progresse
a son rythme, ce qui permet
d’adapter les exercices. L’am-
biance est aussi importante; on
s’entraine, mais on jase aussi! »
explique Isabelle qui saute dans
la piscine avec les participants.
D’autres personnes I’'accompa-
gnent pour assurer la sécurité
des participants

L’Association s’est par
ailleurs efforcée de rassembler
toutesles conditions gagnantes.
« Nous offrons le service de va-
let de stationnement, et méme de
taxialintérieur! On veut que les
gens utilisent leur énergie pour
le cours en piscine, pas pour s’y
rendre », souligne René McKay.
La piscine de I’Université de
Sherbrooke offre par ailleurs
toute I'infrastructure nécessai-
re pour répondre aux besoins
spécifiques des gens atteints de
sclérose en plaques, dont une
chaise de transfert.

Gilles : « Méme sij’aiplusieurs
limitations, on trouve toujours
moyen d’adapter les exercices
a ma situation. L’activité phy-
sique ne me guérira pas, mais
elle aide a préserver mes capa-
cités et aralentir les effets de la
maladie. Ca fait du bien a mon
corps, et aussi a mon moral, car
jerencontre d’autres personnes,
il se crée avecle temps des liens
serrés. Aujourd’hui, j’aurais de
ladifficulté a arréter : j’en aibe-
soin de ces cours! »

IMACOM, MAXIME PICARD

Le fait de se retrouver dans I'eau, donc en semi-apesanteur, facilite I'équilibre et permet de travailler davan-

tage les muscles des jambes.
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Stoppons
la sclerose en plagues

Des outils pour une meilleure qualité de vie

Exercices de réadaptation pour retrouver
certaines capacités physiques, soutien
psychologique, aide a différentes taches
quotidiennes : voila quelques-uns des ser-
vices disponibles pour redonner une qua-

lité de vie aux gens ayant la sclérose en
plaques et leur permettre du méme coup
de demeurer le plus longtemps possible
ala maison.

Lamaladie étant évolutive, il peut arri-

IMACOM, CLAUDE POULIN

Au Centre de réadaptation physique de I'Estrie (CRE), les spécialistes proposent différents
outils, dont des exercices, pour réduire certains inconvénients liés a la maladie comme
les pertes d’équilibre. Sur la photo, le physiothérapeute Jean-Marc Joubert travaille sur le
transfert du poids avec sa patiente Manon Larocque.

Tirer le maximum

de ses capacités physiques

La physiothérapie et 1’ergothérapie
peuvent considérablement changer la
vie d’'une personne atteinte de sclérose
en plaques. Au Centre de réadaptation
de I’Estrie (CRE), ces spécialistes tra-
vaillent donc de concert avec le soutien
d’une travailleuse sociale et, au besoin,
de psychologue ou neuropsychiatre.

« La premieére étape est d’évaluer s’ila
un potentiel de réadaptation. Dans l’af-
firmative, plusieurs stratégies seront
tentées; il n’y a pas une personne qui
répond de la méme facon, nous adap-
tons donc notre approche selon chaque
patient », explique Jean-Marc Joubert,
physiothérapeute.

Les efforts déployés au CRE ne sont
toutefois qu’une partie du traitement...
«Ily ades exercices a faire a 1a maison,
de facon réguliére. Il faut aussi modifier
certaines habitudes de vie : juste appren-
dre a mieux respirer peut avoir un im-
pact important au niveau de 1’énergie.
Une meilleure gestion du stress est aussi
un atout, et ce sont sur toutes ces dimen-
sions que nous travaillons au CRE avec

notre équipe et au besoin en référant la
personne a d’autres ressources. »

Les traitements offerts au CRE ayant
une durée limitée, il est donc essentiel
que la personne intégre au quotidien les
différents outils qu’on lui a présentés.
« Prenons I'exemple d’une personne qui
a un probléme de chute. Par des exerci-
ces, je lui montre comment mieux trans-
férer le poids d'une jambe a 'autre pour
favoriser I'équilibre. Et comme je veux
que cela devienne chez elle un automa-
tisme, la majorité du temps est consacré
a la pratique plutot qu'aux explications,
pour qu’elle ressente bien le mouvement.
Elle est donc partie prenante de sa réa-
daptation », explique M. Joubert.

Malgré ces efforts, la majorité des gens
neretrouveront pas les capacités d’autre-
fois. « On va chercher le maximum qu’on
peut, mais on agit seulement sur quoi on
a du pouvoir. » Si le probléme persiste,
on se tournera donc vers d’autres solu-
tions, comme I'utilisation d’équipements
spécialisés.

Le role de la réadaptation

Le but de la réadaptation est d’ameé-
liorer ou de maintenir les fonctions.
Des le diagnostic, les spécialistes de la
réadaptation peuvent donner des ren-
seignements et prévoir des traitements
pour favoriser une bonne santé et une
bonne forme physique, pour réduire la
fatigue et permettre au patient de se sen-
tir le mieux possible et de conserver le
plus de capacités possibles a la maison
et au travail. Lorsque les symptomes
commencent a entraver les activités
de la vie quotidienne, ces spécialistes
peuvent proposer des solutions aux dif-

ficultésliées alalocomotion, a’habilla-
ge, aux soins personnels, a I'exécution
des taches a la maison et au travail, au
maintien d’une bonne forme physique
globale. Ils peuvent également évaluer
et traiter les troubles de la parole, de
la déglutition, de la mémoire et les dif-
ficultés a réfléchir.

La réadaptation est considérée com-
me un élément indispensable d’un bon
plan de soins global pour les personnes
atteintes de SP, a tous les stades de la
maladie.

Source : scleroseenplaques.ca

ver que de nouveaux besoins surgissent.
A quelle porte frapper alors? En région,
grace a l'initiative de I’Association de
sclérose en plaques de I’Estrie, il existe
une belle concertation entre les diffé-
rents intervenants qui ceuvrent aupres
des gens ayant la sclérose en plaques.
« C’était important que chacun de notre
coté, nous sachions ce que les autres font;
nous pouvons ainsi référer les gens vers
la bonne ressource », explique René Mc-
Kay, directeur général de I’Association.

I’Association de sclérose en plaques de
I’Estrie, par ses connaissances des diffé-
rents organismes tant communautaires
que publics, et sa gamme de services tres
variés, peut répondre a différents besoins
et bien diriger la personne. Le réseau des
centres de santé et de services sociaux
(CSSS, autrefois connu sous le nom de
CLSC) est pour sa part la porte d’entrée
du réseau de santé public, principale-
ment pour tout ce qui concerne le main-
tien a domicile, qu’on parle de services,
d’équipements ou d’aide psychologique.
La aussi on saura bien vous guider a tra-
vers les différentes ressources disponi-
bles. Quant au Centre de réadaptation de
I’Estrie, il offre, sur une base plus ponc-
tuelle, 'expertise de différents spécialis-
tes (physiothérapeute, ergothérapeute,
etc.) pour permettre a la personne de
retrouver certaines capacités physiques

ﬂ\

et d’adapter son environnement a sanou-
velle réalité.

Des missions et
des services complémentaires

« En travaillant ensemble, nous sou-
haitons couvrir 'ensemble des besoins, et
surtout éviter qu une personne ne tombe
entre deux chaises. Du méme coup, nos
services deviennent complémentaires »,
note M. McKay.

Le programme d’exercices en groupe
offert par I’Association en est un bon
exemple. « Aprés le programme de réa-
daptation, la personne doit demeurer
active, et ce programme cong¢u spécifi-
quement pour les gens ayant la sclérose
en plaques offre alors une belle continui-
té », remarque Jean-Marc Joubert, phy-
siothérapeute au Centre de réadaptation
physique de I’Estrie (CRE). Méme son de
cloche du Centre de santé et services so-
ciaux (CSSS) : « Nous recommandons
souvent aux gens de sortir de chez eux,
de faire des activités; c’est important, sur
le plan psychologique, de briser leur isole-
ment. Ce n’est toutefois pas lamission du
CSSS d’organiser des événements, mais
I’Association, par son volet activités so-
ciales, devient pour nous une ressource
importante », note Marie-Eve Nadeau,
agente de relation humaine au CSSS du
Memphrémagog.

IMACOM

En frappant a la porte du CSSS (Centre de santé et de services sociaux) de votre région,
vous serez regu par un agent de relation humaine comme Marie-Eve Nadeau (a gauche) qui
évaluera vos besoins et vous offrira différents services et outils de maintien a domicile qui
évolueront au fil des ans, selon la progression de la maladie.

Plusieurs ressources
pour le maintien a domicile

I1 suffit d’'un petit coup de pouce... Un peu
d’aide pour le ménage, la préparation des
repas, un transport pour faire les emplet-
tes, et les taches quotidiennes s’allegent
pour une vie plus agréable.

Parfois, c’est surtout d’une oreille at-
tentive dont on a besoin... Pour évacuerle
stress, partager les inquiétudes associées
alamaladie, un suivi psychologique peut
faire toute la différence.

Selon les circonstances, une aide tech-
nique pourra aussi étre bienvenue : des
équipements adaptés dans la salle de
bain, un appareil pour faciliter les dé-
placements, etc.

Bref, quel que soitle besoin, les centres
de santé et de services sociaux (CSSS)
peuvent fournir l'expertise et les res-
sources nécessaires. Aucune référence
meédicale n’est obligatoire pour faire
appel a ce service. « Chaque dossier est

transmis a un agent derelation humaine
quiévalueles besoins. L'objectif? Favori-
ser 'autonomie de la personne, principa-
lement en lui offrant différents services
demaintien a domicile. En fait, nous orga-
nisons toutes les ressources autour d’elle
afin de lui permettre de bien vivre dans
sonmilieu. Nous soutenons aussil'aidant
naturel, s’il y alieu », explique Marie-Eve
Nadeau, agente de relation humaine au
CSSS Memphrémagog.

L’aide peut ainsi se décliner de diffé-
rentes facons. « Nous pouvons envoyer
différents spécialistes, comme un phy-
siothérapeute, selon le cas. Surtout, nous
demeurons trés attentifs ala personne; la
sclérose en plaques étant une maladie évo-
lutive, nos services aussi évolueront afin
qu’en tout temps, la personne bénéficie de
tout ce qui pourrait 'aider a mieux vivre
au quotidien », ajoute Mme Nadeau.
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Une vie sociale dynamique!

A T’Association de sclérose en plaques
de I’Estrie, on sait aussi s’amuser! Plu-
sieurs activités sont ainsi organisées
pour permettre aux gens de se rencon-
trer, d’échanger et de vivre de beaux mo-
ments. En photos, nous en découvrons
quelques-unes!

L’Association a aussimis sur pied dans
son local du boulevard Bourque un café
Internet, a la fois un outil informatique
et de socialisation.

N’hésitez pas a aller y faire un tour, ou
appelez au 819 864-9104 pour connaitre la
programmation compleéte.

Jean-Pierre Vitiuck : « Par I'organisation de nombreuses activités, ’Association
crée un point de rassemblement, de ralliement. Je suis de nature timide, et sans
I’Association, je n’aurais pas eu autant d’'occasions de rencontrer et de discuter avec
d’autres personnes qui ont, comme moi, la sclérose en plaques. Ces rencontres m’ap-
portent beaucoup, et les activités comme le jardin collectif ou les cours d’informati-
que sont non seulement intéressantes, mais elles me sortent de chez moi. J’apprécie
aussi énormément ’'aide que m’apporte ’Association a différents niveaux; I'’équipe
posséde une vaste expertise sur différents points, par exemple pour tout ce qui tou-
che I'adaptation a domicile. »

Conversations animées et beaucoup de plaisir sont au menu des déjeuners causeries orga-
nisés dans différents coins de I'Estrie, dont a Magog (notre photo).

Ronald Leduc, proche aidant :
« En organisant diverses activi-
tés,’Association nous permet de
rencontrer des gens, d’échanger
sur ce qu’'on vit, mais surtout de
parler d’autres choses que de la
maladie. A I'image d'un club so-
cial, on passe du bon temps en
bonne compagnie! I’Associa-
tion est aussi une bonne source
d’information, tant pourles gens
atteints de sclérose en plaques
que pour leurs proches. Ca fait
une dizaine d’années que je suis
membre, et depuis quelques an-
nées, avec l'arrivée d’une équi-
pe permanente, je remarque un
beau vent de dynamisme. C’est
une association qui prend vrai-
ment soin de ses membres. »

Quoi de plus agréable que monter, a bord de la gondole, au sommet du mont Orford pour ad-
mirer la flambée des couleurs de I'automne! Les participants a cette belle sortie organisée
par I'’Association de sclérose en plaques de I'Estrie ont grandement apprécié leur journée,
qui fut aussi ponctuée d’un délicieux pique-nique. En espérant que cela devienne une belle
tradition!

Les membres de I’Association de sclérose en plaques
de I’Estrie ont été vivement impressionnés par I'ex-
pertise développée chez nous lors de leur visite au
Centre de recherche clinique Etienne -LeBel, en mars
dernier.

SOUPER-BENEFICE
Une savoureuse facon d'appuyer la recherche

A SURVEILLER...

Exposition de voitures
anciennes

Pour une 9¢ édition, Genevieve
Brisebois, copropriétaire du
restaurant L’Arlequin a Sher-
brooke, organise le 7 octobre
un souper gastronomique dont
les profits seront divisés a part
égale pour la recherche en sclé-
rose en plaques et la Fondation
Mira. « Apres avoir recu le dia-
gnostic de sclérose en plaques
en 2001, j’ai eu envie de faire
quelque chose pour aider a la
recherche, d’ou I'idée de ce sou-
per-bénéfice. Lorsque mon état
de santé a nécessité I'aide d’'un
chien Mira, j’ai trouvé impor-
tant d’aider aussi cet organisme,
donc d’unir les deux causes », ex-
plique Genevieve.

Année aprés année, 'activité
géneére ainsi des profits de pres
de 5000 $. « Mais j'aimerais en
récolter davantage cette année;
nous servirons donc le repas au
Collége du Mont-Sainte-Anne,
qui nous a prété gracieusement
les locaux, pour pouvoir ainsi
accueillir jusqu’a 130 convives.
Le site sera aménagé pour faci-

IMACOM, CLAUDE POULIN

Les chiens MIRA peuvent aussi jouer un rdle auprés des gens ayant
la sclérose en plaques. Au Centre de réadaptation de I'Estrie, le chien
Kuujjuaq donne d’ailleurs de fiers services.

liter I’accés aux gens a mobilité
réduite », précise Geneviéve
Brisebois.

Encore une fois, les gens peu-

vent s’attendre a un savoureux
repas, élaboré de main de maitre
parle chef Frédéric Paul. « Pour
100 $ le billet, tout est compris :

le repas, le vin, les taxes et le
service. » Vous pouvez vous
procurer le billet en appelant
au restaurant, au 819 573-2818;
les membres de I’Association de
sclérose en plaques de I’Estrie
peuvent également se procurer
des billets directement a I’Asso-
ciation.

Au menu

- Créme brulée au foie gras,
compote de pommes et poires
aux épices

- Velouté de panais au gin-
gembre, coriandre fraiche et
blancs de poireaux frits

- Crevettes grillées en brochet-
te a la sauce vierge, salade de
couscous a la menthe et citron

- Noisettes de veau roties aux
pleurotes et porto

- Mesclun au chévre frais et
perles de vinaigre balsami-
que et érable

- Mousse a ’'orange, craquant
au chocolat et sorbet au cham-
pagne

- Thé, café ou infusion

Le 29 aout prochain, au
parc Julien-Ducharme de
Fleurimont, se tiendra I’'Ex-
position de voitures ancien-
nes. Le prix d’entrée est de
2 $, etles profits seront versés
al’Association de sclérose en
plaques de I’Estrie.

Autre activité

de financement...

- Jeudi 26 aotut, journée reé-
tro A&W : a ’'achat d’'un
Teen Burger, un dollar est
remis a ’Association;

- Vendredi 27 aott, la troupe
de théatre amateur Les
Clouspines présente B.B.
Curb, a Lac-Mégantic :

50 % des profits seront re-
mis a ’Association;

- Mercredi 15 septembre :
tournoi de golf RBC Ro-
bert Cleary au club de Co-
wansville.
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Marche

Le dimanche
12 septembre
acompterdellh
au parc Jacques-Cartier,
de Sherbrooke.
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Faites partie
dela SOLUTION!

MOT DE LA PORTE-PAROLE REGIONALE
Je me fais une joie de participer a la Marche de
I'eSPoir, la plus importante levée de fonds de la
Société canadienne de la SP. En famille, entre

MOT DU PRESIDENT D’HONNEUR

C'est avec beaucoup de plaisir que j'ai accepté

la présidence d’honneur de la 16. édition de la
Marche de I'eSPoir, qui aura lieu le 12 septembre

“ASPE™

Vous voulez nous aider ?
Faites un don!

Association de la sclérose en plaques de I Estrie

On vous attend!

amis ou entre collegues de travalil, je vous invite prochain, a Sherbrooke. La sclérose en plaques i_ —i
aformer une équipe et a venir marcher au parc touche de plus en plus de gens. En Estrie, plu- | |
Jacques-Cartier de Sherbrooke afin d'amasser sieurs centaines de personnes en sont atteintes. Nom:
des fonds, qui serviront a soutenir la recherche Je suis convaincu qu'en combinant nos efforts, | |
sur la SP et a développer les services offerts aux nous réussirons a trouver le remede a cette ma- | Prénom: |
personnes atteintes de cette maladie. Je seraila ladie. Vous étes tous invités a venir marcher pour | |
pour vous accueillir et vous encourager. amasser des fonds pour la r'egherche et pour les | Adresse postale: |
Je profite de I'occasion pour remercier les parti- services offerts par la Société de la §P. Part|C|-’ | |
cipants, les bénévoles et les commanditaires, qui ~ P€Z €ngrand nombre, nous sommes a un pas d’y | Téléphone: |
font de cet événement une réussite. arriver. | |
Faites partie de la solution. Faites partie de la solution. | L1 cheque |
Ensemble, nous stopperons la SP! Ensemble, nous stopperons la SP! | [ ] Visa No Date d'expiration |
. s
Valérie Sirois Marc 'J,albert | L] Mastercard N S |
Animatrice Proprletalre | Association de sclérose en plaques de I'Estrie |
RoekDétente Maxi-Club, Sherbrooke | 6484, boulevard Bourque, Sherbrooke JIH IN3 |
L J

“ASPE

Association de la sclérose en plaques de [Estrie

Téléphone : 819 864-9104
Sans frais : 1877 864-9104
Télécopieur : 819 864-6089
info@spestrie.ca



