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VIE
SOCIALE

Il peut arriver qu’un de tes amis réagisse mal. Il y a alors deux possibilités : soit
c’est parce qu’il est mal a laise avec l'idée de ta maladie et il ne sait pas réellement
comment se comporter. Dans ce cas, laisse-lui du temps, essaye de lui en reparler
ouvertement et de le mettre a l'aise. En faisant ainsi, vous vous retrouverez a coup sir.
Autre hypotheése : il réagit mal par peur etignorance. Alors, tu n’as pas le choix : laisse
tomber!

Avec tes amis, vous vivez forcément plein de choses ensemble. Le probléme,
c’est que la SEP peut étre un frein par moments. La fatigue est quelquefois
trop importante pour envisager une sortie. Tu peux aussi avoir des
symptomes qui te limitent. Parfois, tu ne peux pas suivre.
C’est carrément frustrant et rageant.
Une bonne option pour évacuer les tensions, c’est
de faire du sport. Ca détend, ca entretient tes
capacités physiques et c’est aussi un tres bon
moyen d’atténuer la fatigue.

Il est important également de

. Une sortie avec tes amis est
prévue ? Ménage-toi dans les jours
qui précedent. Tu pourras

ainsi en profiter pleinement
le moment venu.

Charloffe

& Quand jélais a ja tac, je ne sorlais guune ou
dewx +0is par semaine, pas plus. Les semaines oJ
ol - . . - ot .
J €lais Trop faliguée parce gue javais beavcoyp de
fravail, je me préservais. Quand je prevoyals wne
sorfie en boile, c'éfail /e samedi soir. Comme ¢a,
Javais le dimanche pour récypérer. >






Marine

& Quand je voyage dans les pays chavds, je
me munis Toyjours do'un bromisafeur o'eav poor
pallier la chaleur el av phénoméne o Uhthot¥.
Je /e garde a porfer de main dans un sac
pour 'avoir a disposition pour mes aclivifés
guotidiennes > >

5‘/,@/‘/07’7" €

& Jaj conscience de mes limifes ef jessaie
de ne pas me mellre dans des sitvalions

oJ je ne pourrai pas éfre a mon rylhme, par *
exemple des voyages organisés ou avec des

amis hyperaclifs. >

Les voyages forment

la jeunesse, c’est bien
connu ! Et il est tout a
fait possible d’explorer
le monde avec une
sclérose en plaques.
Bien sir, cela dépend
de ton état de santeé au
moment du voyage.

Chez les ados et les jeunes
adultes, la SEP évolue le
plus souvent par poussées.
Durant celles-ci, il est
préférable que tu évites les
déplacements lointains. Mais,
aux périodes plus calmes, tu
peux voyager sans probléme.
Voiture, train, avion, bateau,
tous les moyens de transport
sont autorisés.

Les conseils a respecter,
tels que ne pas rester

assis trop longtemps et

bien s’hydrater, sont les
mémes que pour les autres
voyageurs.

DE

Bien sir, des aménagements
peuvent étre nécessaires en
fonction de tes symptomes.
Si, par exemple, la fatigue
est trés importante, tu auras
besoin de faire davantage

de pauses au cours de la
journée. Une fois sur place,
tu choisiras tes activités

en fonction de ta forme du
moment.

La chaleur est parfois difficile
a supporter. En effet, méme
si elle n’a aucuneinfluence

sur l'évolutiondela
maladie et ne
provoque pas de
poussées, elle
augmente les
symptomes.
Les pays chauds ne
sont ainsi pas forcément
trés « confortables ».Ilne
faut pas te priver pour
autant de les découvrir si tu
le souhaites.
Tu as juste besoin de
prendre certaines
précautions :
choisir des
hotels
climatisés,
ne pas
s’exposer trés longtemps
au soleil, se rafraichir
régulierement avec
de Ueau froide et des
glacons a sucer, prendre
une douche froide en fin de
journée, etc.

Les troubles moteurs ne sont pas non plus
un obstacle. Certaines personnes vivant
avec une SEP voyagent alors qu’elles
sont en fauteuil. Cela demande juste
un peu d’organisation avant le
départ. Il faut ainsi prévenir
un peu a l'avance la
compagnie aérienne ou
ferroviaire pour t’assurer
de bonnes conditions de
voyage. Il faut également repérer
a lavance les lieux et les structures
d’accueil facilement accessibles.
Ainsi préparé, il n'y a plus qu’a
profiter du voyage ! Si tu pars a
U'étranger et que tu as des médicaments,
ton neurologue te fera une ordonnance en
anglais et une attestation stipulant que tu

dois voyager avec des traitements. Si ton
traitement se garde au frais, tu peux utiliser
un conditionnement isotherme ou, pour les
longs vols en avion, le confier a Uhotesse afin
qu’elle le place au réfrigérateur.

En ce qui concerne les vaccinations, seul le
vaccin contre la fievre jaune est actuellement
déconseillé (mais pas interdit, la décision
revient a ton neurologue). Tu peux aussi
prendre des antipaludéens, les médicaments
qui préviennent le paludisme. Ils sont
nécessaires pour se rendre dans certains
pays d’Afrique ou d’Asie notamment.

Que ce soit en France ou a l'étranger, les
voyages sont toujours d’une grande richesse.

Alors, n’hésite pas, fonce! _—
e

Coryeily Pretigues

* 5/ v voyages en avion avec
Air France, demande Ja carfe Saohir
gui Te permel o/éfre recomnu persome
en sifvafion de handicap.

* Agorends a dire &j'ai une SEP>
dans Ja langue dv pays od fu fe
rends.

» WNoublie pas de fe munir d'un sac
rétrigéré si besoin.

* Pour un voyage en Eurcpe, ne pars pas
sans la carle Evropéeme o Assurance
Maladie. Tu dois Ja demander av moins
75 jours avant e départ ayprés de fa
CAM.

o Demande a fon wédecin une ordonnasice
o0 Tes médicaments sont indigués par
leur Dénominalion Commune
infernationale (DC() el garde-
la sur foi. Joyjours prévoir plus de
médlicaments gue nécessaire.




DE FAIRE DES

ETUDES

Depuis que tu es scolarisé et que
ta maladie est survenue, tu es
peut-étre accompagné dans le
cadre d'un projet personnalisé
de scolarisation (PPS), élaboré
par la Maison départementale des
personnes handicapées (MDPH) en
fonction de tes besoins. Il te permet
de bénéficier d'aides financiéres et/
ou humaines (par exemple pour tes
transports), ainsi que de matériels
pédagogiques adaptés (matériels
informatiques et logiciels adaptés
notamment). Si, aprés le bac, tu
poursuis tes études pour un BTS
par exemple, tu peux continuer a
bénéficier de ton PPS dans les
mémes conditions.

Tu peux tout a fait suivre une scolarité, obtenir
ton bac et poursuivre des études supérieures de
facon normale!

Que ce soit au lycée, a Luniversité ou dans une
école d'enseignement supérieur, les difficultés
gue tu peux rencontrer sont
prises en compte et tu peux
bénéficier d’aides spécifiques.

Que ce soif pour le bac, les concours d'enfrée
ou Toul auvlre examen, fv peux les passer de
fagon aménagée en foncfion de fa sitvafion.
Les aménagement's pewenl” nofamment porfer sur
les condifions de dérouvlement des éprewves.
four cela, il taul en ftaire Ja demande des
Vinscription a Jexamen. Un cerlifical” médical
éfabli par un médecin agréé par la MDA esf
Egalement indispensable.

Si tu souhaites intégrer une université, pas de souci ! Il existe
dans chacune d’entre elles un service handicap étudiant.
Il faut alors que tu le contactes le plus tot possible avant
chaque rentrée. En fonction de tes besoins, un plan
d’accompagnement personnalisé est alors élaboré. Il peut
comprendre des aides pédagogiques (tutorat, soutien, prise
de notes, adaptation de documents, etc.), des aides
techniques et des aménagements de ton parcours
universitaire.

Entrer dans une école de commerce, d’ingénieurs ou
autres, la encore, c’est aujourd’hui parfaitement possible.
La condition indispensable est de prendre contact avec
Uécole suffisamment tot pour que toutes les dispositions
puissent étre prises afin d’'assurer ta scolarité dans les
meilleures conditions.

Corseid

FRendant les périodes de do'examens, si la
Faljgue poinfe son nes, planifie loi des
séances de révisions le malin, el repos
/aorés-midi, puis refour aux révisions
le soir s/ fu as e courage /

Un sife infernef ‘slaéc/-ﬁ'yue esl /aroloosé par /e
ministére de )'Eduvcalion nafionale : handi-U. 1] donne
acaés a un grand nombre d'informafions pour Jles
éludiants en sitvalion de handicap. Four le consulfer :
www.handi-u 4%

L1 ne faut pas hésiler a demander des
aménagement's d'emploi dv Temps.

LUre des choses Jes plus imporfantes pour
Jla poursuife de les éfvdes, o 'est o avoir
une bonne hygiene de vie, surfoul dormir
suftisamment >

Four ma parf jai repoussé mon mémoire a la
seconde session>>




CONDUIRE
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CONDUIRE.

Ce n’est pas parce que
tu as une SEP, que tu
ne peux pas conduire une

voiture

S/ nécessaire, v peux faire la +formafion dans
une voilure adaplée. [/ exisle des avfo-écoles
(av moins wne par o’é/oarfemeﬂf 7 o’/sloaseﬂf
de Jels véhicules. Tu peux en Ffrower Ja liste sur

/e sife

D)
(A

agréé aupres de la préfecture du département ou tu habites

d’un medecin

Le controle médical
Pendant la consultation, le médecin va t'examiner et te faire

passer différents tests. Ceux-ci vont lui servir a déterminer si tu
disposes de toutes les capacités nécessaires pour conduire dans
de bonnes conditions de sécurité pour toi et pour les autres. S'il
le juge nécessaire, il peut te demander de passer des examens

complémentaires aupres d’autres médecins.
A lissue du controle, deux situations sont possibles :

Le médecin te déclare apte. Tu peux alors t'inscrire a 'examen
du permis.

Le médecin émet un avis défavorable. Tu recois alors un courrier
du préfet t’en informant. Tu as la possibilité de contester cette
décision. Le courrier du préfet t'indique les démarches a effectuer.




Etre dans la « vie active », c’est gagner sa vie dans tous

les sens du terme : étre financieérement indépendant,

s’insérer socialement, développer ses connaissances
et ses aptitudes, construire son avenir... Avec ou sans
la SEP!

y J'&A/Ww

Par les temps qui courent, trouver un premier job n’est
pas forcément facile. Mais tu n’as pas moins de chance
que les autres. Dans ton domaine professionnel,
tu peux postuler comme n'importe qui, que ce soit
dans le privé ou la fonction publique. Lors de tes
entretiens, tu n'es pas tenu de mentionner ta maladie.
Cela ne regarde que toi !

TRAVAILLER

Si tu rencontres des difficultés a étre embauché en raison des

conséquences de la SEP, tu peux t'orienter vers une activité en

« milieu protégé ». Il existe en effet des entreprises qui emploient

essentiellement des personnes présentant des handicaps. Pour

cela, renseigne-toi aupres de la maison départementale des personnes
handicapées (MDPH).

Un employeur a cru en toi et t'a embauché ? Bravo ! A toi de lui montrer

toutes tes compétences et ton énergie. Cependant, par moments,

la maladie peut te freiner. Rien de grave, pour autant, il suffit de
savoir comment agir.

Si tu le souhaites (car il n’y a aucune obligation a cela), tu
peux en parler a ton employeur, lui expliquer simplement
les choses et le rassurer : tu as appris a te connaitre et tu as
mis en place des stratégies pour travailler avec efficacite,
malgré tes symptomes. Si nécessaire, vous pouvez convenir
d’adaptations qui vous conviendront a lun comme a
lautre.

Auvdrey

LMol jai postulé en présentfant ma SEP ef mon
stafuf oe Travailleur handicaoé comme un alout
pour Jenfreorise.. C'élaif risgué mais jai voul
Jover carle sur fable en me disanf gue si ¢a ne
foncliomait pas, ce n'éfait pas wn poste pour

moi. Javais envie de laisser une chance aux gens

de comprendre et ¢a a payé ! Dans un sens,
nous avons aussi une responsabilité de monfrer gue
nous emploger n'est pas synongme de galéres ou
dincompélences. Cela m'a évilé de devoir Trouwer
comment le dlire aprés coyp ou glon pense gue je suis
Flémarde si jai besoin de m‘asseoir par exemple.>

S/ Iv es en recherche d'emploi ef gue fu as
oblenv la RATH, des sfrucfures comme Cao
emploi sonf la pour I“aider ! Rensegne-foi
sur capemploi.con.

Il peut étre utile de
parler de ta situation

avec des collegues de
confiance. Dés lors qu’ils
comprendront, ils pourront te
soutenir. Cela t'évitera du stress
inutile.

Dans tous les cas, tu peux t'adresser au
médecin du travail. En effet, il peut étre une aide

précieuse pour obtenir les aménagements (de ton poste

de travail, de tes horaires...) dont tu peux avoir besoin. Comme
il est soumis au secret professionnel, il ne dira rien que tu ne souhaites
pas faire connaitre.

Il peut étre utile de parler de ta situation avec des collégues de confiance. Dés lors qu’ils comprendront, ils

pourront te soutenir. Cela t’évitera du stress inutile.
Dans tous les cas, tu peux t'adresser au médecin du travail. En effet, il peut étre une aide précieuse pour

obtenir les aménagements (de ton poste de travail, de tes horaires...) dont tu peux avoir besoin. Comme il est
soumis au secret professionnel, il ne dira rien que tu ne souhaites pas faire connaitre.

)4”/75 —)4/6)(&/70//"/‘/76
’

RQTH /| Cef acromgme wn pev barbare signifie Recomaissance
de Ja Qualilé de Travailleur #andicapé, slalvl” dont pewvent
bénéticier Toules les persomes présenfant un handicae, guel
gl soif, susaeplible de réavire leur capacilé a oblenir

ou aonserver un emploi. En Joblenant avprés de la MDAH,

il donne droif a diverses aides. Avoir la RQTH peul auvssi
Fajder a Trower un job. Les enfreprises ont /)obligalion
d'embavcher un nombre minimum de personnes gui ont ceffe
reconnaissance.

& Av debuf, je ne voulais pas gue ma
«différence » se ressenle, je voulais prower
aux aufres el a moi-méme gue je 1 'élais pas
un poidls. Resulfal : jélais épuisée ef e ‘élaif

confre-prodclif. Jai agpris a +aire ce gu'on
me demandaif, a m 'écouler el a marréfer
guand nécessaire el sans cujpabilifé. >




AVOIR UNE VIE
AMOUREUSE
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Il n'y a pas

d’age pour étre
amoureux, mais

les élans du coeur
sont d’autant plus
importants quand on est
jeune et que lon découvre
les jeux de UAmour. Pour toi
aussi, c’est possible, la SEP n’y
change rien!

Quoi de plus beau que d’aimer !

Les premiers regards qui parlent
d’eux-mémes, Lles premiers mots
échangés, le premier baiser, les premieres
étreintes... Ce sont a chaque fois des grands
moments de la vie.

.D’accord, tu

vas forcément te poser des questions (en plus
de celles que chacun se pose !) par rapport
a ton corps, tes symptomes, ton avenir...
Tu vas te demander si celui ou celle qui

, J'M,Ww

AVOIR UNE VIE
AMOUREUSE

fait battre ton

cceur peut aussi

ressentir la méme
chose.

Mais, sache-le une bonne
fois pour toutes,

Siune personne tombe amoureuse

de toi, c’est pour ce que tu es, pour

toutes tes qualités. Elle t'aime parce

que tu la fais rire, que tu lattires, que

vous avez des centres d’intérét en commun,
des projets partagés...

Apres une belle rencontre, lorsque se noue
votre relation et que vous devenez de plus
en plus intimes, LA grande question est de
savoir

. Pour cela, il n'y a pas de recette
toute faite. Le seul conseil qui prévaut,
c’est de le faire quand tu es prét et

<& Le coyple ne doif pas Fourner avfour de
la maladie, mémwe si elle dboil évicemment

élre prise en eowpfe ! Varier Jes sujefs
de discussion el Jles aclivifés aide..>

comme tu le sens. Suis ton instinct ; ca peut étre aujourd’hui, demain ou dans un mois, peu
importe. Tu sentiras quand ce sera le moment pour toi et pour Uétre aimé.

Dis les choses simplement, telles que tu les vis et les ressens. Ca ne sera pas forcément facile
a dire pour autant. Limportant, c’est que tu sois pleinement toi pour
expliquer ta maladie.

y 2
En parler, c’est . Or, la &f“*
confiance et lUhonnéteté sont des fondements essentiels
d’'une belle relation. De plus, cela aidera U'étre aimé a mieux —

comprendre certains troubles cachés comme la fatigue.

La question ensuite, dans votre vie partagée, c’est de savoir
trouver le juste milieu entre parler trop et pas assez de
ta maladie. Si tu ne parles que de ca, tu risques de le ou
la lasser assez rapidement. A linverse, n’hésite pas 3
lui expliquer quand ca ne va pas et a répondre a
ses questions. Quand on aime quelqu’un, c’est
normal de vouloir en savoir le plus possible.
C’est bien ce que tu fais, non ?

Botu & Sevsil
Le jour o0 Tu e souvhaileras, Tu

jpourras avoir un ou des entanfs foul
a fait normalement-

La SEP ne Fempéche pas d'avoir une
sexvalilé épanovie. Cerfes, Ja maladie

/oeuf enfrainer des frovbles sexvels

difficullé o ‘érection, éaculalion précoce,
sécheresse vaginale, baisse de Ja Jibido.
Cependant, rassure-Ioi, c'esl frés rare
a fon age. Si jamais de lels Frouvbles
survienment, il faul” absolument en parier
a fon médecin. ] exisfe en eftel des
solulions possibles.

)4/7/76')4/6Xa/70//‘//76
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& Je n'avais avoun probléme pour sédvire
/'€l mais wne +dis dans Ja relation, j'éfais
en mode «lest» pour vériier gue / aulre
avaif les éoavles pour suypoorfer ma SER
Résulfal ¢ ga  ne advrail jamais bien
longlemps. Comme /'histoire se réoélaif,
Je me suis posée des gueslions sur moi,
Je n'avais pas wne image posifive de
moi-méme, je taisais des généralilés sur
mes amoureux (s'il n'a pas lenv, aveun
fiendra..), je pensais av moment de Ja
ryplure  alors gue Ja relalion venail de
commencer. L'aide d'un psy el Jla prise
de conscience gui a suivi m onf permis de
renconfrer mon amoureux avec gui je suis
depuis 4 ans >




& Je re savais pas gue je powais adkérer a
un club handisport, parce gue je ne suis pas
en fauvlevil. Javais peur de ne pas y avoir ma
place.. Alors gvau confraire ! Mon sevlement,
il ¢ a les infrasfrucfures pour permelfre de
prafiguer de nombreuvx sporls adaolés, d'y
avoir acces 4 des farifs préférentiels, mais
dest aussi frés enrichissant de parfager ef
de sorfir de Ja sphére juste «SEP. >

Pour bien faire o sport, habille-Toi de +agon
adaplée, prafigue sysiémaliguement un échavitement,

bois de /eav réguliérement, el écoule-Toi afin de
ne pas dépasser les limites. En 4in de séance,
tais des élirements pour évifer Jes courbalures Je
Jlendemain.

FAIRE
DU SPORT




& Je re savais pas gue je powais adkérer a
un club handisport, parce gue je ne suis pas
en fauvlevil. Javais peur de ne pas y avoir ma
place.. Alors gvav confraire ! Mon sevlement,
il y a les infrasfruofures pour permelfre de
prafiguer de nombreuvx sporls adaolés, d'y
avoir acces 4 des farifs préférentiels, mais
dest aussi frés enrichissant de parfager ef
de sorfir de Ja sphére juste «SEP. >

Pour bien faire o soor?, habille-foi de +agon

adaplée, prafigue sysiémaliguement un échavttement,
bois de /eav réguliérement, el écoule-Toi afin de
ne pas dévasser fes linifes. En #in oe séance,
fais des Efirements pour éviler Jes courbalures /e
Jlendemain.

Le Sperl : Yey, Gesn !

FAIRE

DU SPORT

le sport est bénéfique avec ta maladie

Il ameliore Uhumeur
et Uestime de soi

choisi plutot des activités d’endurance :

L Mol je +ais dv ski ajpin en compélifion el si
Je #inis partdis dans un sale éfal a ja #in

d'une compélifion, je ne me suis jamais senfie
mieux gue Je lendemain o'une course />

& Je re force jamais ef je +ais des sporfs
assis /e plus possible (bafeav, char a voile,
musculation..), je nage avssi si /eav n'est

pas frop chavde mais je ne 4oree jamais car

la fafjgue peul arriver sans crier gare, alors

Je privilégie le mafin, aorés wne bonne nuif, on
est bien plus efficace />

le sport que tu pratiques
te soit adapté.

connaitre ton corps et a
respecter ses limites. Une activité modérée
mais réguliere est préférable plutot que de
se donner a fond de temps en temps.



Astuee

Si tu ne parviens pas a dialoguer
comme tu le souhaites avec tes parents,
tu peux essayer de parler avec un autre
membre de ta famille, quelqu’'un dont
tu te sens proche. Il pourra jouer les
«intermédiaires » et t'aider a faire passer
les bons messages

/

> N

BIEN VIVRE

AVEC MA FAMILLE




Si tu ne parviens pas a dialoguer
comme tu le souhaites avec tes parents,
tu peux essayer de parler avec un autre
membre de ta famille, quelqu’'un dont
tu te sens proche. Il pourra jouer les
«intermédiaires» et t'aider a faire passer
les bons messages

X

BIEN VIVRE

AVEC MA FAMILLE

L Moi, mon frue, c'est de parler..

de ce gue je ressens physiguement
el psychologiguement. EF guand je
n'y arrive vraiment pas (dans odes
sifvalions Ffrop doulovreuses  ou
contliclvelles), jécris wvn email ou
une leffre a mes proches..>
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PATIENTS s\e/P ensemble

www.sep-ensemble.fr

EXPERTS

Avec le soutien de Sanofi, la Ligue Francaise contre la Sclérose
En Plaques a formé 17 « Patients Experts ». Ces patients sont de
véritables référents pour faire entendre et défendre les besoins,
les attentes et les intéréts de tous ceux que la maladie touche.
Cet ouvrage a été réalisé en collaboration avec eux.

Pour plus d’'informations, rendez-vous sur :

http://www.sep-ensemble.fr



