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Cher(e)s Adhérents(es), cher(e)s Partenaires,

En cette rentrée si particuliere, nous avons repris les acti-
vités en présentiel pendant un mois. Malheureusement
I'évolution de la COVID nous a forcé, une fois de plus, a nous
adapter. Nous avons décidé de maintenir un maximum
d’activités, mais a distance afin de respecter les consignes
sanitaires. Nous mettons en place tous les samedis matin
une activité par visio, afin de maintenir un lien avec nos ad-
hérents. Conscients que certains d’entre vous n‘'ont pas d’or-
dinateur ou tablette pour se connecter, nous innovons avec
des conférences téléphoniques comme vous allez pouvoir
également le découvrir dans les pages suivantes.

Nous souhaitons ainsi vous proposer des moyens de conti-
nuer a passer des bons moments ensemble et aider ceux
qui se sentent isolés. Alors que ce soit pour vous ou pour
les autres, nous comptons sur vous pour vous connecter et
garder ce lien qui pour nous tous, est si important.

L’association est la, a vos céteés pour vous soutenir
et maintenir un lien social indispensable !
Contactez-nous si besoin

La Covid étant tres active dans notre Région, pensez a bien
respecter les consignes pour éviter de contracter le virus.
Et surtout n'hésitez pas a nous contacter si vous avez be-
soin d'aide ou pour échanger. Les membres du Bureau et du
Conseil d’Administration sont comme toujours trés mobili-
sés pour étre présents a vos cétés et continuer a organiser
des moments de rencontres intéressants et conviviaux.

Associativement votre.

Géraud Paillot
Président SEP Rhéne-Alpes Dauphiné

Retrouvez-nous sur internet
Site de l'association : https://www.sep-rhone-
alpes-dauphine.fr

Facebook : https://www.facebook.com/Sep-
RhoneAlpesDauphine
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Retour sur les derniers mois
L'activité physique grace al’APA.........cccciiiriiiiiiiieeeeeeennnneeeeeenns

Qove, L'activité physique adaptée (APA) est dispensée par des intervenants
dipldmés qui permettent a nos adhérents de maintenir une activité
sportive quel que soit leur niveau , debout, assis ou en fauteuil.

D.
QPQ Pendant le confinement,

les séances se pratiquaient
en visio-conférence a une périodicité de une ou
deux semaines, selon les disponibilités . A partir
de début juin et jusqu’au 10 Juillet, nous avons
profité de I'arrivée des beaux jours et nous sommes
allés au Parc Paul Mistral de Grenoble en respec-
tant les gestes "barrieres" presque chaque samedi
matin a 10 h 30 pendant une heure.
Ces séances ont connu un réel succés et ont été tres appréciées par les participants. Les
vacances estivales nous ont contraints a stopper ces séances qui ont pu reprendre début
septembre, toujours au Parc Paul Mistral.

Eu égard aux conditions climatiques et sanitaires, nous les avons reprises le samedi 3 oc-
tobre en visio-conférence, suivie d'une deuxieme le samedi 10 octobre, puis d’autres,
Jusqu 'ace que Ies autorltes nous permettent de réintégrer le gymnase de I'école

' : Jean Jaurés de Grenoble.

Je tiens a préciser que ces séances d’APA se passent
en toute décontraction avec une trés belle convivia-
lité, et j'invite toutes celles et tous ceux qui hésitent
encore, a nous rejoindre.

Enfin, tous les habitués seront d'accord avec moi
pour remercier chaleureusement nos intervenants :
Vincent, Raphaél, Romain et bien sir Quentin
qui a déménagé avec sa famille, dans le Morbihan, poury développer cette activité.

Dominique
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Retour sur les derniers mois

Musée de Grenoble : deux visites guidées offertes par

I'association SEP Rhone-Alpes Dauphiné de I'exposi-
tion "Grenoble et ses artistes du XIX® siecle".

En juillet et septembre, ce sont 17 adhérent-e's qui ont
découvert, dans le respect strict des mesures barriéres,
ces artistes isérois
qui ont compté au
XIXe siécle.

A cette époque, le Musée ne fut pas qu’un lieu
d’exposition mais aussi un lieu d'initiation

et d'apprentissage, ce qui a permis a certains
artistes de se développer sans aller a Paris.

A cette période, I'art isérois représentait souvent des paysages
de montagne avec des tableaux impressionnants comme

"le Lac de I'Eychauda" toile de 1886 de Laurent Guétal

dit Abbé Guetal.

Mais se sont affirmés aussi d’autres courants artistiques

de qualité comme en témoignent les sculptures que l'on peut
découvrir dans cette exposition comme le "Berlioz mourant”
de Pierre Rambaud, nous interpelant par son réalisme ou en-
core la toile de Tancreéde Bastet "Les Rogations ; confrérie

des Pénitents Blancs".

Une exposition qui montre l'effervescence artistique
de cette époque, dans la capitale des Alpes.

Et pour finir nous avons échangé, papoté, en prenant un verre jusqu'en fin d’‘aprés-midi, prolon-
geant ainsi ce moment fort convivial !!

Christiane
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L'atelier chant de la SEP s'est adapté a la
conjoncture sanitaire et s'est poursuivi pen-
dant I'été au parc Paul Mistral dans la joie et
la bonne humeur.

Marylou nous fait travailler des exercices de
respiration et nous apprend un répertoire
bien riche et varié : de la variété francaise
(Claude Nougaro, Michel Fugain, Georges
Brassens, Nino Ferrer...), le chant des par-
tisans italiens et méme du negro spiritual.
Nous nous sommes retrouvés quasiment
toutes les semaines des mois d’'ao(t et sep-
tembre au parc pour répéter avec le beau
temps. C'était tres sympa et agréable ! Les
promeneurs, curieux, s'arrétaient souvent
pour nous écouter et méme pour fredonner
et chanter avec nous.

Notre chorale devait faire une représenta-
tion pour la journée d'ouverture du mois
de l'accessibilité a la Halle Clémenceau. Mais
elle sera annulée en raison de la COVID-19.
Ce n'est que partie remise et il y aura beau-
coup d’autres occasions pour venir écouter,
encourager et voire méme intégrer notre
petit groupe de chanteurs dans la joie
et le partage.

A partir du mois d'octobre, nous devions re-
prendre nos répétitions, une fois par mois,
a la MJC Nelson Mandela a Fontaine. Cette
reprise reste dépendante de la conjoncture
sanitaire de la Covid-19 et nous nous adap-
terons, au fur et a mesure aux consignes
et aux recommandations gouvernementales
sanitaires.

Asma
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Atelier cuisine - Recette

Depuis le début de la crise sanitaire, ces moments d’élaboration de
. plats, de I'entrée au dessert, consommeés ensuite ensemble, ont été
arrétés et n'ont pas encore pu reprendre. Aussi, nous avons

envie de partager avec vous une recette de saison réalisée lors
d’un atelier et appréciée : le velouté de potimarron au lait

de coco. Potimarron et lait de coco se marient trés bien, mais pour
ceux qui n‘apprécient pas le lait de coco, ce velouté est aussi tres
bon sans.

Pour 8 a 10 personnes (proportion a adapter en fonction du nombre de convives)

- 1 kg de potimarron

- 1 oighon moyen

- 1 gousse d’ail sans le germe

« 2 cubes de bouillon de Iégumes ou de boeuf, dégraissé
« 25 cl de lait de coco

- sel, poivre

Préparation

- Dans une grande casserole faire chauffer 1 cuilliére a soupe d'huile.

- Faire revenir l'oignon ; puis mettre le potimarron bien lavé, non épluché,
COUpé en morceaux.

- Diluer 2 cubes de bouillon dégraissé dans 2 litre d’eau bien chaude
puis verser V4 de ce bouillon sur le potimarron.

- Faire cuire environ 20 minutes a feux doux.

- Le potimarron doit étre devenu mou.

- Rajouter le lait de coco, le sel et le poivre.

- Remuer, puis faire cuire 10 minutes a feu moyen.

- Mixer le tout pour obtenir un velouté onctueux ; si trop épais rajouter un peu
de bouillon. - Vérifier I'assaisonnement.

- Servir bien chaud.

BON APPETIT
Si vous avez des recettes que vous aimeriez partager avec nous, n‘hésitez pas
a nous contacter par mail a I'adresse suivante : seprhonealpes@yahoo.com,
nous la publierons alors sur le journal de I'association.
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EKIDEN

Il'y a quelques mois, David un adhérent avait lancé I'idée de créer une équipe au sein

de 'association pour participer au fameux événement "EKIDEN" a Grenoble.

L'Ekiden est une course de relais (sur une distance totale de 42,195 kms) réalisée par six
relayeurs. Le but de monter une équipe au sein de I'association était de démontrer

que chacun pouvait réaliser des défis sportifs. Ainsi, deux équipes de six personnes ont pu
étre créées. Des entrainements en commun ont été réalisés et une bonne dynamique de
groupe s'est formée.

Malheureusement, a cause du contexte sanitaire, la course a dd étre annulée, mettant fin,
de fait, a notre participation.

Cependant, la motivation est toujours la pour réaliser un défi sportif "a notre sauce" !
Nous vous tiendrons informés de la suite des événements.

Témoighage

"Juste un petit texte pour dire combien il est important d'avoir
des objectifs aussi petits soient-ils pour avancer toujours, malgré
les difficultés. Et c'est grace a David, qui a lancé l'idée

me semble-t-il, et petit a petit celle-ci a fait son chemin

de se retrouver pour s'entrainer ensemble les dimanches

matin, suivant nos dispos et nos quelques entrainements nous
ont permis de discuter de la course a venir, de plats que I'on a envie de manger et des
astuces que I'on avait envie de partager... De tout et de rien en fait, des bons moments qui
nous ont donné |'envie de nous relancer chacun a notre niveau tout en essayant de se
pousser plus en avant. J'ai vraiment apprécié ces moments partagés a se mobiliser, s'en-
traider. Du coup je continue autour de chez moi pour ne pas perdre la mobilité que j'avais
récupérée.

Tout ¢a pour dire qu'il est important de se bouger et en groupe pour se motiver

c'est encore plus sympa !"

Hélene B.

Forum des associations 2020

Comme les années précédentes, notre association SEP Rho-
- ne- Alpes Dauphiné fut présente, samedi 4 septembre,

lors de ce forum des associations qui avait lieu au palais
des sports dans le Parc Paul Mistral. Plus de 120 associations lo-
cales ont ainsi pu présenter leurs activités solidaires, citoyennes,
internationale, culturelles, d’éducation ou de santé. Prés de 2300
personnes ont ainsi pu venir, dans le plus grand respect des regles de distanciation en vi-
gueur, s'informer, se documenter et méme, comme ce fut le cas pour notre association,
s'inscrire pour devenir membre le jour méme.

Denis
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Déjeuner convivial au Restaurant la Fabryk

L'association avait
décidé d'organiser
' un repas au restau-
g rantle samedi 12
septembre 2020

a midi.

Mais en cette
période de res-
trictions sanitaires il n'était pas facile d'en
trouver un qui puisse recevoir un groupe.
Alors que j'en avais trouvé deux qui pou-
vaient nous recevoir, mais uniquement

a l'intérieur avec des propositions de me-
nus intéressantes, Laure et Florence m'en
ont signalé un qui venait d'ouvrir Place
Grenette avec une terrasse dont I'en-
seigne porte le nom de "La Fabryk".

J'ai aussitot pris rendez-vous avec la pa-
tronne de cet établissement qui m'a tres
gentiment recu. Cette dame a fait preuve
d'une trés grande flexibilité pour nous
satisfaire, apres que je lui ai signifié

les intolérances et les allergies de diffé-
rentes personnes.

Elle nous a proposé un menu qui allait
contenter tout le monde et que je vous
livre ci-apres

Entrée : Salade veggie libanaise.

Plats : Fish and chips et frites maison ou
steak New York (sauce cheddar, ceuf au
plat) et frites maison ou pizza quatre
saisons veggie.

Desserts : mousse au chocolat maison ou
tiramisu fromage blanc et coulis de fruits
rouges ou salade de fruits frais.

Café offert

Nous étions 23 et avons passé un trés bon
moment avec une belle convivialité.

En plus nous avons été honorés de la
présence de nouvelles personnes qui ont
beaucoup apprécié I'ambiance de l'asso-
ciation.

Les retours des participants sur cette belle
journée sont trés positifs.

Et, chose non négligeable, le soleil s'était
également invité.

Dominique.
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Ecole de la SEP 2020

En partenariat avec APF France Handicap, Réseau Rhone-Alpes Sclérose
en Plaques, Association SEP Rhone-Alpes Dauphiné, Service de Neurolo-
gie du Centre Hospitalier Universitaire de Grenoble Alpes

Malgré la crise sanitaire cette 2° édition a pu se réaliser, a distance grace a la visio
conférence pour certain-es participant-e-s, en présentiel pour les autres en septembre

et octobre 2020.

Un programme revisité intégrant les aspects liés a la Covid-19 en 4 modules comprenant
la maladie et ses traitements face a la Covid-19, un éclairage sur la notion de deuil comme
une épreuve intime et personnelle, les conséquences psychologiques de la SEP, et quid du
travail et quid de I'activité physique dans le contexte Covid-19.

Les 9 personnes participantes, patient-e's ou parents de patient-e-s, ont constitué un
groupe dynamique, curieux, riche en échanges, qui semble avoir bien apprécié et nous
conforte dans l'intérét de notre contribution a cette école de la SEP et dans nos objectifs
d'information et de soutien que nous poursuivons.

Voici quelques retours recueillis « a chaud » a la fin de la derniére séquence:

« J'ai adoré, beaucoup de sujets abordés, presque trop court, je sais plus vers qui me

tourner maintenant »

« «Des informations pratiques, des éléments pour nous retrouver dans tout ce que l'on
ressent »

« «Jétais présent pour prendre des informations par rapport a un membre de ma famille
malade, j'ai découvert de nouvelles structures vers lesquelles je peux me tourner »

- «Alissue de cette session, je me sens entourée et soutenue »

Merci a ces partipant-e*s pour leur retour.

Vious avez récemment appris Présentation

le diagnostic de la Sclérose en Plaques ?

Pour qui ?

Nous vous proposons
« L'école de la SEP »

5 demi-journees d'informations
sur des themes variés :

Toute personne ayant une Sclérose en Plagues dia-
gnostiquée depuis moins de 5 ans.
Tout membre de I'entourage d'un patient atteint de
Sclérase en Plagues.

ou?

h distance via le logiciel Tearms ou

médicaux, sociaux, psychologi

5 tr,
projets oy
&aﬂ"‘\wco Vig

Sexualipg s E pS?"r‘

m tamfes
traitements ©

23227
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En présentiel ou a distance !

En & la délégation APF France handi
Flsére
21 bis avenue Marcelin Berthelot
38100 Grenoble
(Tram A - Arrét Mounier)

Comment s'inscrire ?
Inscription auprés d'APF France handicap en ligne, par
email ou via le bulletin d'inscription ci-joint.

S55) SEP&: @

)l»\..
“(“r( RESEAU ( APF
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Journée rhénalpine d’informationsurlaSEP............cceeiiiiiiiiiiiiniennn..

Retour sur la journée du 26 semptembre 2020.

Compte tenu de la crise sanitaire, la Journée Rhonalpine d'Information sur la Sclérose en
Plagues n'a pas pu avoir lieu en présentiel cette année.

Il a donc été proposé de participer a une WEB CONFERENCE sur la SEP avec une possibilité
de questions/réponses en ligne.

Le programme était le suivant :

10h - Présentation du Réseau Rhone-Alpes SEP : Dr Laurence GIGNOUX
10h10 - Traitements d'aujourd'hui et de demain : Dr Francoise DURAND DUBIEF
10h35 - Questions / Réponses : Docteur Laurence GIGNOUX (médiatrice)
T0H50 - COVID et SEP : Pr Sandra VUKUSIC
11h15 - Questions / Réponses : Docteur Laurence GIGNOUX (médiatrice)
11h30 - Zoom sur I'ETP, retour d'expériences et témoignages : Mme Ariane SANCHEZ
et M. Géraud PAILLOT
11h55 - Questions / Réponses : Docteur Laurence GIGNOUX (médiatrice)

Comme chaque année, cette réunion a été tres intéressante et trés appréciée avec plusieurs
centaines de personnes qui se sont connectées.

Grenoble et I'association SEP Rhone-Alpes Dauphiné étaient a I'honneur avec un zoom par
notre Président et patient expert, Géraud Paillot, qui, avec Mme Ariane SANCHEZ, Psycho-
logue du Réseau et basée a Lyon, ont expliqué le fonctionnement et contenu du programme
d’Education Thérapeutique des Patients (ETP). lls ont également présenté les bénéfices de
ces programmes pour les participants, malades ou membres de leur entourage.

Si vous n'avez pas pu participer a cette web conférence ou si vous souhaitez la revoir, le re-
play est disponible en cliquant sur le lien ci-dessous :

https://www.dropbox.com/sh/kyy24cqlho7daxb/AAA7V58Z4HJomoN9cFTH8vZfa?d|=0

Pour en savoir plus :
https://www.rhone-alpes-sep.org/

Journal SEP Rhone Alpes Dauphiné - Octobre 2020
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Ironchair par Géraud e e s s 00 0 0 0 0 0 0 o ¢ 47655

Géraud, Julien et Mathieu ont réalisé un premier 2 "Ironchair"
pour faire parler de la Sclérose En Plaques, de notre Associa-
tion SEP Rhéne-Alpes Dauphiné et soutenir les diagnostiqués
récents, avec une équipe qui a du sens ! Cette aventure a été
organisée par les associations "Aventure Hustive" et "Koa".

Le demi Ironchair, c'est un triathlon longue distance, un défi
handi + valide : se soutenir et enchainer trois disciplines

sur la distance d’un semi Ironman.

&2

: 90km de handbike/vélo, de Aix-Les-Bains jusqu'a
Grenoble en passant par Chambéry

LA 1,9 km de natation au Lac du Bourget

: 21km de fauteuil/course, de la Mairie de Grenoble
jusqu'a la tour Perret, en passant par Saint-Ismier.

Ce challenge solidaire, ils ont décidé de le réaliser pour:

- Faire connaitre la Sclérose En Plaques et I’Association SEP Rhone Alpes Dauphiné

- Démontrer la valeur de la complémentarité handi, valides, aidants, soignants, malades,
véritable moteur pour avancer et se dépasser.

- Démontrer qu’apres de longues années de maladie chronique on peut encore réaliser
des projets ambitieux et atteindre des objectifs improbables malgré ou... grace

au handicap.

- Soutenir et donner de I'espoir aux diagnostiqués
récents et leur entourage : "ne lachez rien, réalisez
et vivez vos réves".

lls ont construit une équipe qui a du sens:
A limage de la vie de tous les jours pour les per-

sonnes atteintes de maladies chroniques, ou aidants
et soignants accompagnent les malades pour mieux
vivre avec... ils ont décidé de se réunir pour démon-
trer que, tous ensemble, nous pouvons aller plus loin en unissant nos forces.

Géraud (association Aventure Hustive) et Julien (association Koa) se sont rencontrés en 2019
et, partageant les mémes valeurs humaines et sportives, de solidarité et de dépassement
de soi, ils ont réalisé la montée de Chamrousse en ski-roue. lIs ont décidé cette fois, d'aller
beaucoup plus loin ensemble, pour une bonne cause ! Ayant aussi déja réalisé une montée
ski-roue avec Géraud et partageant également les mémes valeurs, c’est tout naturellement
gue Mathieu, un des neurologues de la super équipe du CHU de Grenoble, les a rejoints
pour former un trio au top, qui a réussi a relever ce gros défi !l

lls sont donc partis le 27 juin a 3h du matin pour essayer d'éviter les grosses chaleurs
de la mi-journée et sont arrivés a 14H30 a la Tour Perret, Parc Paul Mistral, Grenoble

Crédits photos : Gl Photo-graph
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..................IronchalrparGeraud

La partie natation s'est réa-
lisée dans le lac du Bourget
a coté d'Aix-les-Bains. Les
1.9km de natation ont été
physiques dans la houle et
sous le vent qui avait eu la
mauvaise idée de se lever aus-
si to6t qu’eux. Méme le kayak
d’assistance a du gérer avec la
météo capricieuse pour bien
leur indiquer le chemin avec
un projecteur dans la nuit noire, la Iune ayant deade de se
cacher derriére les nuages. Apres une heure de nage et un
bol de nouille chaud préparé par la super équipe logistique
pour se restaurer et se réchauffer, ils sont partis vers 5h30
du matin en handbike (vélo a bras) pour Géraud et Julien
pendant que Mathieu était en vélo afin de réaliser leur parcours de 90km.

les encourager et les aider pour assurer la sécurité. Sans oublier
une équipe de secouristes et des amis venus les ravitailler (avec
des surprises comme des croissants bien appréciés) ou les en-
courager sur le parcours. Apres étre passé par Chambéry puis le
lac St André et Fort Barraux, puisils ontrejoint les bergeslelong
del'lsére pour aller jusqu’a la Mairie de Grenoble pour changer
de discipline.

Sous les encouragements d'adhérents de l'association, ils sont tous repartis pour par-
courir les derniers 21,Tkm de course, Géraud en fauteuil, aprés la réparation d'une
roue crevée... cette fois encore, ils étaient accompagnés
par tout un groupe de coureurs et de personnes a vélo.
lls sont arrivés vers 14h30, fatigués mais heureux d’arriver
au bout de cet énorme challenge qui n‘aurait pu se réali-
ser sans le soutien de toutes les personnes mobilisées, sans
oublier Camille qui a suivi sur 110km en vélo, une énorme
prouesse aussi. A l'arrivée la présence de membres de I'as-
sociation était une super surprise et leur a presque fait
oublier la fatigue, contents de partager tous ensemble cette
victoire sur la maladie !

Crédits photos : Gl Photo-graph
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Ironchair par Dominique

C'était le 20 Juin 2020 par une belle matinée au Parc Paul Mistral, nous étions une dou-
zaine de participants a une séance d’activité physique adaptée (APA) pendant que notre
Président Géraud, accompagné de Julien, de Mathieu et de quelques autres relevaient leur
défi de faire un triathlon. En effet, ils s'étaient élancés du lac du Bourget sur la rive d’Aix-
Les-Bains a 3 heures du matin, pour 1,9 km de natation, 90 kms de handbike et vélo et en-
fin 21,1 kms de course a pied et fauteuil, pour rejoindre Grenoble avec une arrivée prévue
vers 14 h 30 dans ce méme parc Paul Mistral.

Quelques-uns d’entre nous avions prévu de déjeuner a proximité pour assister a l'arrivée
de ces forcats de la route. A la fin de notre séance d’APA, nous étions huit a prendre la
direction du restaurant du Stade des Alpes. Alors que nous traversions le parc, nous avons
rencontré nos sportifs qui avaient fait

une halte pour changer d’équipements avant d’entamer la course a pied.

Géraud était en train de s'équiper sur un fauteuil spécial course et nous étions déja tres
admiratifs de ce qu'ils avaient parcouru. Nous avons échangé quelques commentaires
avec eux et, alors qu'ils repartaient pour leurs derniers efforts, nous sommes allés prendre
du bon temps au restaurant.

Aprés notre repas nous sommes retournés sur la ligne d’arrivée pour les accueillir. Quelle
ne f(t pas notre surprise de les voir arriver vers 14h15 et de terminer la derniére ligne
droite dans un sprint effréné qui forca 'admiration et le respect de nous tous et quelques
autres personnes venues assister a ce véritable exploit.

Bien sr, ils étaient tous exténués et une immense fatigue se voyait sur leurs visages.
Mais nous sentions que cette souffrance physique était largement compensée par

la satisfaction et la fierté qu'ils ressentaient a ce moment la.

OUl on I'a fait I!!

Aprés quelques congratulations et une séance photos, nous nous sommes quittés
en gardant le souvenir de cette trés belle journée.
Si je dois résumer tout cela en deux mots, c'est : ADMIRATION et RESPECT.
Dominique
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Ironchair par Camille

Depuis le Spitzberg, je commencais a étre habituée aux idées saugre-
nues de Géraud, mais j'ai beau savoir qu'il est tombé dans la potion
magique étant petit, ce garcon m'étonnera toujours ! C'est dong, en-
core une fois, avec suprise malgré tout, que je découvre le nouveau
projet de Géraud : le demi Ironchair. Et bien sar, maintenant que
j'ai pris goGt aux défis un peu fous, je n'ai qu'une envie : participer!
Seulement en prenant un peu de recul et le projet dans son intégra-
lité, clairement ce n'est pas dans mes capacités : je nage tres mal, la
course a pied, n'en parlons pas, impossible pour moi de courir 21km, je
n'arrive méme pas a en courir 10... (pour la petit anecdote, j'ai tout méme commencé a me
mettre a la course durant le confinement, mais mes capacités ne me permettent pas encore
de réaliser de grandes distances.), reste alors le vélo...j'ai toujours aimé ca, mais sur une telle
distance (110km)...imposssible ! Impossible, c'est souvent le premier mot qui me vient a
I'esprit avant d'accompagner Géraud dans ses aventures. Et puis "impossible" se transforme
en "pourquoi pas ?", et enfin en "je me lance". En ce qui me concerne, quoiqu'il arrive, I'ap-
préhension est la, mais une fois lancé, on se découvre des ressources insoupconnées.
Participer a ce semi Ironchair n'as pas été simple. Le réveil a trois heures du matin aprés une
nuit trés courte, la préparation, I'accompagnement des sportifs jusqu'a la premiére disci-
pline : la natation, la cuisson des nouilles pour réchauffer les nageurs a leur
sortie...
Puis le départ en vélo pour ma part, les kilométres qui s'enchainent, le
mal de dos, le mal de jambes, la fatigue qui prend le dessus a chaque
--..m A\ fois que I'on s'arréte, méme deux minutes pour boire un coup...Je ne
4 p, vais pas vous dire que cela a été facile...loin de la. Et cela n'a été facile
" pour personne je pense. Mais si vous saviez ce que cette expérience
m'a apporté ! Au dela de la "performance" sportive, j'ai rencontré des
gens supers. Nous ne nous connaissions pas tous mais l'esprit d'équipe s'est installé natu-
rellement comme si c'était évident. Et chacun a notre maniére, nous avons accompagné
Géraud, Julien et Mathieu pour réaliser ce défi incroyable. Alors dans ces moments |a, on
oublie tout, on pédale, et on suit. De voir et de vivre le fait qu'ensemble tout est possible,-
¢a change notre vision de la vie et surtout de la maladie ! Nous étions tous différents mais
tous ensemble, chacun avec ses difficultés, et ce que j'ai ressenti c'est qu'il n'y avait plus
de malades, d'aidants, de soigants...juste des personnes, qui ensemble, accomplissent
un projet commun. .
Puis finalement aprés 11h d'effort, ils ont réussi, |
nous avons réussi !

k"O"a
~

A travers ce témoignange, je veux juste vous
dire que oui, ¢a fait peur, oui, on pense que c'est
impossible, mais en étant accompagné, motivé
et que l'on s'adapte, je vous assure que tout est _
possible !

Camille




Groupe de parole

Le confinement a obli-
gé Marie a prendre de
nouvelles dispositions
concernant les groupes
de parole. Elle a donc
décidé, en commun
accord avec les différents participants, de
les poursuivre en distanciel, sur Zoom.

En avril, pour la premiére réunion, sept
personnes se sont connectées pour pou-
voir reprendre les discussions stoppées
depuis janvier.

Lors de celle-ci, les participants ont pu
prendre des nouvelles des acteurs pré-
sents, ainsi que des absents, et voir com-
ment ils supportaient le confinement
imposé depuis un mois. La premiére
discussion s'est axée autour du ressen-
ti de chacun de nous, quant aux situa-
tions auxquelles nous étions confrontées
(travail en présentiel, télé-travail, travaux
scolaires pour ceux qui ont des enfants,
mais aussi ceux qui ne rentraient dans
aucune de ces catégories et qui devaient
continuer a vivre sans pouvoir voir leurs
proches).

Chacun a pufaire part de son expérience,
et aussi donner son avis sur les situations
des autres membres.

LA VIE DE UASSOCIATION

Il @ aussi été décidé de poursuivre l'ex-
périence en visio tous les quinze jours.
Jusqu'en juin, cing autres rencontres en
distanciel ont pu avoir lieu. Et pendant
ces différentes séances, outre les thémes
liés au confinement, nous avons pu re-
parler de themes plus généraux, comme
nous le faisions avant.

En septembre a pu se dérouler le pre-
mier groupe de parole en présentiel de-
puis janvier, avec quatre nouvelles per-
sonnes, ce qui a permis d'enrichir encore
plus la discussion.

Malheureusement, la situation s'étant
quelque peu dégradée depuis, le groupe
de paroles d'octobre s’est déroulé a nou-
veau en visio, en comité restreint.

En espérant revoir les nouveaux arrivants
de septembre, qui, je pense, ont appré-
cié ce moment d'échange.

N'hésitez donc pas a vous renseigner
pour les prochains groupes, et a vous

inscrire a I'annonce des dates par Laure.

Ludovic et Dominique
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Calendrier des aCtiVites @ VeNIK ........oouitieeeeeeeeeeeececocescosessescssescancns .

Les dates des activités sont susceptibles d'étre annulées ou modifiées en fonction
du contexte sanitaire. Vous serez avertis pas SMS ou mail en cas de changements.
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parole parole
Groupe Groupe
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29 SEP
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Dans les prochains mois

Groupedeparole..........ccceiiiiiiiiiiiiiiiiiiteiiiieeeeeeetnnnneteeetnnnnatecennns

Durant les prochains mois, les groupes de parole conti-
nuent. La salle que nous avons a la maison des associa-
tion est toute petite, je crois qu'il ne faut pas jouer avec
le feu...

> 4
Vous retrouvez toutes les dates des prochains groupes de
parole dans le calendrier en page 17.

Marie

Sorties Vélo.............................................................CCCCCCCCCC.......

Avis aux cyclistes, amateurs
| de grand air, de sport et de nature.

Si vous aimez les sorties en vélo,

avec ou sans assistance électrique

- venez nous rejoindre pour découvrir la

beauté des paysages de 'automne lors

de circuits adaptés (par beau temps, sans
| montées, autour d'une vingtaine de Kms

seulement, et sur des pistes cyclables uniquement, comme le long du Drac ou de

I'lsére par exemple, point de départ a préciser).

Nous sommes naturellement ouverts a toute proposition de votre part.

Pour étre recontacté et avoir ainsi le programme des sorties et des dates, des que le

temps le permettra, merci simplement de vous manifester par mail

ou SMS aupres de Denis qui se fera un plaisir de vous accompagner avec

Robert. Vous pourrez ainsi nous poser des questions si vous le souhaitez, et nous

faire des propositions.

Cette activité ne pourra avoir lieu qu'a la sortie du confinement
et si la météo le permet.

Denis
denis.vercouttre@orange.frou 06 90 66 32 15
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Dans les prochains mois

SOrties [0ISIrS @t CUIUNE.....cooiiiiiitiietieeeeeeneeeceesseossenseonsesnsesssensesnsesnses

Les idées ne manquent pas mais leur concrétisation sera fonction
de la situation sanitaire.

« Expositions temporaires au Chateau Borel- Mairie de St Egréve.

« Des visites guidées des collections du Musée de Grenoble, de différentes salles
avec commentaires d'une ou deux ceuvres, par salle ou période ou école avec
une guide bénévole, membre de I'association.

« Découverte du Musée Hébert et de ses jardins.

« Découverte ou redécouverte de la Maison Berges a Villard Bonnot
et de ses expositions temporaires.

« Duthéatre, des ballets, de I'opéra en direct ou retransmis, assis dans un fauteuil
au cinéma Pathé.

Mais

Atelier conférence téléphonique............cccoiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiineeeeennnens

Lors du confinement subi au printemps, nous vous avions
proposé des conférences téléphoniques afin de continuer
a communiquer ensemble en conservant ainsi un lien ami-
cal en toute sécurité. L'accueil recu par cette proposition
nous a convaincu. Par ces temps incertains, malheureuse-
ment encore d'actualité, nous voulons continuer de vous
proposez ces rendez-vous pour vous permettre, ainsi,

en toute sécurité, de pouvoir communiquer avec vos amis
de l'association.

Retrouvez les différentes thématiques proposées en page suivante.
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Mode opératoire :

Des que I'un des thémes proposés ci-dessous aura été retenu par 3 membres,
nous les contacterons pour programmer ensemble la conférence et leur indiquer,
la veille de la date retenue, un numéro téléphonique et un code qui leur
permettront, a I'heure prévue, d'en discuter pendant une heure environ.

Thématiques proposées
« Présentation d'un livre vous ayant plu, pour inciter d'autres membres a le lire.
« Présentation d'un voyage ou visite de site vous ayant particulierement intéressé.
« Recette d'un plat adapté pour cette période hivernale.

« Chaque dimanche soir, plusieurs chaines de télévision projettent des films.
Venez-nous dire pourquoi I'un d'entre eux vous a marqué.

« Cette pandémie nous fait vivre un moment trés difficile. Pourtant vous en avez tiré
des éléments positifs pour votre vie. Venez nous les exposer.

Si vous voulez participer a I'une de ces conférences, ou proposer d'autres themes
contactez Denis : denis.vercouttre@orange.fr SMS / 06 80 66 32 15
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Dans les prochains mois

Visite de I'exposition de peinture de Jeanine Kucharczyk......................

L'artiste, en personne, recevra notre groupe le jeudi 19 novembre a 14h30 pour une
visite guidée d'une heure environ dans la maire de St- Egreve (chateau Borel), afin de
nous faire découvrir son passionnant univers artistique.

"Depuis plus de 25 ans, tel un Sisyphe heureux, je fais rouler inlassablement mes pe-
tites mousses ou caoutchouc sur des "cartonnettes". Mini cartes plastiques, pochoirs,
acryliques et encres de gravures sur plaques d'offset sont les outils dont j'use et
abuse sans modération ni restriction pour un travail de modéle vivant, de monotype
et de calligraphies sans contrainte. "C'était écrit sur le grand rouleau" disait Jacques
le Fataliste de Diderot. C'était écrit sur mes rouleaux..."

Visite gratuite pour les membres de I'association et leurs accompagnants.

Rendez-vous a 14 h 15 au plus tard devant la mairie de St- Egréve.
Acces:

En voiture : parking gratuit de la mairie

En tramway : Ligne E, arrét station Pont de Vence

Groupe limité a 10 personnes, inscription au plus tard le jeudi 12 novembre, aupres
de Denis Vercouttre par mail : denis.vercouttre@orange.fr

La date peut-étre annulée ou modifiée en fonction du contexte sanitaire.
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Chalet de la Frache

Geneviéve nous présentait dans le journal
précédent son projet de vacances aux Chalets
de la Frache, a Vassieux en Vercors.

Voici son témoignage aprés son séjour
au mois d'aolt. Je ne doute pas que nous
et vous pourrions avoir envie d'y aller!

Témoignage
Comme prévu au
printemps, j'ai passé quinze jours de va-
cances a Vassieux en Vercors.
L'équipement du chalet est conforme a ce
qui m'avait été dit : un logement totalement
aménagé pour la vie d'un handicapé mo-
teur. J'y ai passé cinq jours seule, en atten-
dant que mes enfants m'y rejoignent. Le
village, a cing minutes en roulettes, permet
un ravitaillement facile, et les commercants
sont tres accueillants.

Jlai pu faire installer un lit médicalisé et
leve-malade (ordonnances a demander au
médecin en amont). Sur place, une dame du
village a bien voulu étre mon auxiliaire de
vie pendant les deux semaines.

Pardon pour tous ces détails, mais il fallait
que tout ca puisse fonctionner comme chez
moi, ou je vis seule et dépendante.

Mais le plus important, passé ces "détails"
matériels, est'accueil trés chaleureux et effi-
cace, sans exces, de la part des propriétaires
des Chalets. Trés a I'écoute de mes besoins,
mais aussi trés riches de documentation et
d'information sur ce qui peut étre fait par un
handicapé dans le village et alentours.
L'accueil de ma famille pour quelques jours
(les uns au chalet, les autres en camping)
m'a permis ce que je ne peux jamais faire
chez moi (trop peu de place), c'est-a-dire
avoir tout le monde pour vivre un mo-
ment de vacances et féter un anniversaire.

LA VIE DE UASSOCIATION

Toutes et tous
ont ressenti ce
plaisir et sont
préts a recom-
mencer. lls ont
aussi pu profi-
ter des activi-
tés proposées
(visites de grottes, musées, sports au Col du
Rousset)

La 2° semaine, une amie m'a rejointe, et
nous avons pu ensemble explorer des ba-
lades que je n'avais pas encore effectuées.
Vassieux peut étre ressenti comme un vil-
lage loin de tout, mais s'avere plein de belles
découvertes, de belles balades accessibles
en fauteuil. Une journée a Die, pour conclure
cette semaine (avec appel a un transporteur
local).

Dire aussi que j'ai eu la chance d'avoir deux
semaines de grand beau temps, avec une
fraicheur des nuits, et un air pur a 1000
meétres d'altitude.

Que ceux que mes souvenirs de vacances
inspirent, fassent l'expérience d'un week-
end la-haut, méme en cette saison, ou
la neige a déja di poudrer le paysage, le
confort intérieur des chalets est prévu pour
toutes saisons.

Toutes mes amitiés aux collégues de I'asso-
ciation a qui ce récit donnera envie de tenter
I'expérience. "

Genevieve
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Dépannage informatique

Comme vous l'avez sGrement compris tout au
long de ce numéro, nous allons devoir continuer
a nous adapter et réaliser la plupart de nos ac-
tivités en distanciel, via un ordinateur. Nous sa-
vons que pour certains, il peut étre compliqué
d'utiliser ce moyen. Nous vous proposons donc,
de nouveau, un accompagnement informatique
pour vous aider a installer les applications qui
vous permettront utiliser des logiciels de visio
tels que Skype ou Zoom.

Nous pouvons réaliser cette aide a distance par
téléphone. Alors n'hésitez pas a contacter Ra-
phaél qui pourra vous aider pour cette tache, mais aussi pour d'autres problémes in-

formatiques que vous pourriez rencontrer.

Contact : raphael.noirez@me.com-06 43 10 73 77

Face a l'accélération de I'épidémie, le gouvernement incite la population a mobiliser tous
les outils a sa disposition.

Ainsi, I'application TousAntiCovid fonctionne avec le bluetooth d'un téléphone portable
et permet de détecter un autre téléphone portable a proximité et établir de maniéere ano-
nyme que plusieurs personnes se sont croisées.

L'application prend en compte les contacts a moins d'un métre pendant au moins 15 mi-
nutes. Elle alertera les utilisateurs qui ont pu étre en contact rapproché avec une personne
positive, et ils pourront ainsi rapidement s'isoler et se faire tester.

Pour plus d'informations, vous pouvez vous référer au site du gouvernement en cliquant sur
le lien suivant : https://www.gouvernement.fr/info-coronavirus/tousanticovid

Si vous souhaitez installer l'application sur votre téléphone et que vous ne savez pas com-
ment faire, n'hésitez pas a nous contacter par mail afin que nous puissions vous aider a
l'installer et a 'utiliser.

Cette application est disponible sur I'App Store et Google Play

DISPONIBLE SUR # Télécharger dans
*» Google Play @& 'AppStore



https://www.gouvernement.fr/info-coronavirus/tousanticovid

LE POINT SANTE

Ensemble en temps de crise

La Ligue francaise contre la sclérose en plaques publie des recommandations

pour améliorer la prise en charge des patients en période de crise.

Ce projet part du constat de deux difficultés :

« durant la pandémie de COVID-19, les patients se sont sentis particulierement
isolés et sans acces a leurs soignants

- les soignants ne sont pas parvenus a assurer tous les soins et a fournir des in-
formations a tous leurs patients.

Un ouvrage a donc été créé par les patients et pour les patients. Il se présente

sous la forme d'un document composé de cing fiches pratiques réalisées a la

suite d'un travail collaboratif entre patients, soignants et aidants.

Le document se compose des fiches suivantes :

« Pouvoir communiquer
« Préparer son réseau

- Soigner a distance

« Intervenir au domicile
 S'informer

Ce protocole est un outil a destination des patients, des aidants et des profes-
sionnels de santé. Il a pour but de présenter des pratiques, des idées et des
conseils pour améliorer la qualité de vie, limiter I'isolement et améliorer la com-
munication entre patients et professionnels de santé de la prise en charge.

Retrouvez le document complet en cliquant sur I'image ci-dessous.

Ligue Frargeise contre
8 1 la Sdiross En Plagues

NUMERD 1



http://www.ligue-sclerose.fr/content/download/6861/40943/file/Vecu%201%20-%20Fiches-Ensemble_crise_sanitaire.pdf

LE POINT JURIDIQUE

Depuis 2006, la PCH (prestation de com-
pensation du handicap) permet de
prendre en charge le financement de
I'emploi d'une tierce personne pour aider
pour les actes de la vie quotidienne.

Lintervention d’'une personne de votre

famille, ami, voisin qui vous aide de facon
réguliére et qui peut étre rémunérée en étant considérée comme aidant familial.
Cette intervention peut étre couplée avec d’autres interventions.

L'emploi d’'une auxiliaire de vie par le biais d’'une association ou d’'une en-
treprise.

'avantage est que vous ne vous occupez de rien. Linconvénient c’est que vous
n'avez pas la main mise sur le choix de la personne qui se rend a votre domicile.
Les fonds sont versés directement a I'organisme qui emploie les intervenants et
un crédit d'impdt de 50% est récupérable sur I'avis d'imp6t de I'année suivante.

L'emploi direct par cheque emploi service d’'une personne.

Les procédures sont simples et le site de cheque emploi calcule les charges, ré-
dige et envoie les bulletins de salaires. Vous choisissez votre salarié. Cependant,
en cas de maladies ou vacances, il n'y a pas de remplacant. Une somme fixe
est versée tous les mois qui permet de payer les intervenants et une partie des
charges sociales qui bénéficient également d'un abattement lié au handicap. Un
crédit d'impdt de 50 % du restant a charge est également récupérable.

Le montant de la prise en charge varie en fonction de votre situation familiale,
vos revenus et de votre taux d'invalidité.

Pour savoir si vous pouvez en bénéficier, n'hésitez pas a contacter le service au-
tonomie de votre département.
Nathalie D.



VIE PRATIQUE

Les gestes simples de la
vie quotidienne peuvent
vite devenir compliqués
pour les personnes at-
teintes de sclérose en
plaques. Le simple fait
de s’habiller semble

S 3 parfois relever de I'ex-
. A ploit sportif.

C'est d’autant plus difficile pour les per-
sonnes qui se déplacent en fauteuil et/ou
qui ont des problémes de spasticité muscu-
laire. Mais cela ne doit pas nous empécher
de prendre soin de nous Mesdames.

Les bijoux (colliers, bracelets et boucles
doreilles) sont compliqués a mettre en rai-
son des fermoirs qui demandent une agilité
des doigts que nous sommes loin de maitri-
ser tous les jours. Ainsi, il vaut mieux favo-
riser les bracelets dits de forme « jonc », les
colliers sans fermoirs plus faciles a enfiler et
les boucles d'oreilles a clipser.

Pour les vétements, il faut favoriser les robes
simples sans fermeture dans le dos qui de-
mandent des talents de contorsionnistes.

Les robes sont trés pratiques : elles ne serrent
pas le ventre, pas besoin de se demander i le
bas va avec le haut et vice versa.

Les vétements sans boutons ou agrafes sont
les plus simples a enfiler. Attention mesdames
aux jupes et robes qui remontent quand nous
sommes en fauteuil et aux vétements trop
amples qui risquent de se prendre dans les
rayons.

Les chaussures avec des scratchs ou des
fermetures sont également plus pratiques
que des chaussures a lacets.

Et vous aussi Messieurs soyez coquets, il est
vrai que les bijoux vous en mettez moins...

Pour s’habiller, un de nos adhérent té-
moigne et il confie qu'il éprouve des diffi-
cultés pour s’habiller surtout concernant

la partie basse de son corps (slip, pantalon,
chaussettes, chaussures) et qu'il a besoin de
I'assistance d’une tierce personne. Il favo-
rise donc les pantalons a taille élastique.

Ayant subi une urostomie et équipé d'un
bricker relié a une poche de jambe pour
avoir plus de contenance et d'autonomie,

il prend des pantalons avec deux tailles de
plus, élastiqués, sans braguette, de sorte
gu'’ils remontent au moins jusqu’au nom-
bril, méme plus haut. Il explique qu'il existe
des maisons spécialisées pour ce genre
d’habillement mais c'est trés cher donc c’est
le systeme D. Enfin, pour les chaussures :
fini les lacets, vive les velcros.

Concernant la partie haute de son corps, Il
favorise les polos, pulls ou des gilets avec
des fermetures éclair. Mais il a quand méme
besoin d'aide pour bien mettre les manches
et ajuster les épaules.

Il est également tres compliqué pour lui

de mettre ou d’enlever en hiver une grosse
parka.

Pour conclure, je remercie notre adhérent
pour son témoignage et comme il est im-
portant de prendre soin de soi, jespére que
cet article vous
p g’(’% encouragera a
& = 5 mettre en va-
&L leur nos corps
d’athletes.

Nathalie D.



) Nous sommes la pour vous aider,
S E P Rhéne-Alpes . . .
Dauphiné mais nous avons aussi besoin
de vous !!!

Soyez nombreux a adhérer pour profiter des activités
et afin que I'association ait plus de poids pour représenter
les intéréts des malades.

Pour rappel SEP Rhéne Alpes Dauphiné est une association
reconnue d'intérét général, une partie de vos dons peuvent
étre déduits de vos impots

Pensez a renouveler vos adhésions pour continuer
a recevoir le journal



SEP:cne™

Rejoignez [I’association SEP
Rhéne-Alpes Dauphiné !

Devenez adhérent ou bénévole, ou encore
venez participer a nos activités...

GEP ine e BULLETIN D’ADHESION 2
Association SEP RHONE ALPES Dauphiné M

A compléter et a envoyer a SEP Rhdne Alpes Dauphiné, Maison Des Associations,
6 rue Berthe de Boissieux 38000 Grenoble

Adhésion annuelle :
Cotisation simple 15€ [ ]
Supplément ateliers (participation aux activités) +15€ [ ]
Don pour 'association

Don pour la Recherche sur la SEP

—
TOTALO) [

Adhésion automatique au Réseau Rhone Alpes SEP (2

Coordonnées: [ ] Madame [] Monsieur
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(1) Eablir le cheque a l'ordre de SEP Rhéne Alpes Dauphiné

(2) En adhérent a l'association SEP Rhéne Alpes Dauphiné vous adhérez ainsi automatiquement au Réseau Rhéne Alpes SEP (http://wwwrhone-
alpes-sep.org/), et vous autorisez donc I'association SEP Rhéne Alpes a leur transmettre vos coordonnées. Si vous ne le souhaite z pas merci
de le rayer la mention

Droit a limage : Jautorise SEP Rhéne Alpes Dauphine a utiliser mon image dans les photos prisentdans le cadre des activités ou événements de

'association (Barrer la ligne « Droit a limage » sivous ne voulez pas que ce soitle cas)




