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« Ce n’est pas parce que les choses sont
difficiles que nous n’osons pas les faire,
c’est parce que nous n’osons pas

qu’elles sont difficiles »
Séneéeque
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SEPas Impossible

L’association est créée en février 2014 par Cécile Monod, Béatrice Frossard, sa sceur et Sophie
Monnier une amie de la famille.

Association a but non lucratif Loi 1901
*  Numéro W743001941
. SIREN 808 103 626

Elle prend racine sur un vécu personnel. Nous agissons bénévolement.

En 1992, Nicolas Monod, frere de Cécile et Béatrice apprend qu’il est porteur de la Sclérose En
Plaques (SEP). Cette nouvelle constitue un véritable bouleversement familial. La maladie, ses
causes et conséquences et totalement méconnues.

La famille a di faire face a diverses difficultés :

*  La SEP est une maladie dont on parle peu
*  L’invalidité et le manque d’accessibilité

+  L’isolement

«  Lafatigue des aidants proches

*  Le manque de structure d’accueil

Apres plusieurs années de vie au sein de la cellule familiale, un placement a temps plein dans un
établissement spécialisé est devenu nécessaire. Trouver une structure a été un parcours du
combattant. Apres des séjours a St Maurice sur Dargoire, Machilly, Le Plateau d’Assy, Nicolas a
obtenu une place en long séjour au Foyer d’Accueil Médicalisé de Saint Lupicin dans le Jura. Une
des rares structures en France qui accueillent des personnes atteintes de la SEP.

Aucun établissement d’accueil spécialisé n’existe dans les Savoie. Les malades et leurs familles sont
parfois déracinés ou accueillis dans des centres ou les pathologies se mélangent, ce qui peut créer
des difficultés supplémentaires.

Quelques années avant de décéder, le papa de Nicolas a proposé un terrain pour construire cette
structure, ce terrain est toujours a disposition des pouvoirs publics.

Comme le stipulent nos statuts, nous ceuvrons autour de 3 objectifs :

*+  Communiquer sur la maladie sur les 2 Savoie

*  Informer, aider et soutenir les malades et leur famille

»  Sensibiliser et convaincre les pouvoirs publics des 2 Savoie afin qu'une structure
d’accueil spécialisée dans la Sclérose En Plaques voit le jour

SEPas Impossible ne prétend pas se substituer au corps médical ni aux pouvoirs publics, nous
sommes simplement une association tournée vers les malades et qui agit pour que les choses
bougent et que la SEP soit prise en charge et entendue dans les Pays de Savoie.



D  LaSEP, une maladie complexe

2.1 Présentation de la SEP

La SEP est une maladie du systeme nerveux central qui conduit a une perte irréversible plus ou
moins rapide de 'autonomie. Elle peut atteindre le cerveau et la moelle épiniere. On dit qu’il s’agit
d’'une maladie démyélinisante car elle abime la myéline qui permet normalement une bonne
transmission de I'influx nerveux par les neurones. Comme un fil électrique dénudé, les ordres émis
par le cerveau ne sont plus transmis au reste du corps. Le handicap est plus ou moins lourd selon
les formes et les traitements.

On compte environ 90'000 malades en France 2,5 millions dans le monde. La maladie se déclare
essentiellement aux alentours de 30 ans, pour les 2/3 chez les femmes. C’'est la premiére cause de
handicap neurologique acquis chez le jeune sujet en France. Cette maladie est sournoise et lourde
psychologiquement, le malade perdant ses facultés motrices tout en conservant toutes ses capacités
intellectuelles.

2.2 Formes évolutives de la SEP

Il existe trois grands types de sclérose en plaques : la sclérose en plaques évoluant par poussées,
dite rémittente, la sclérose en plaques secondairement progressive et la sclérose en plaques
progressive d’emblée.
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Les formes évolutives de la SEP
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De nombreux progrés ont été faits dans la recherche et I'apparition de nouveaux traitements. A ce
jour, la forme d’emblée progressive, ne dispose d’aucun traitement.

Source Réseau SEP Rhone Alpes : http://www.rhone-alpes-sep.org/



La sclérose en plaques peut étre source de handicap et de multiples symptomes qui ont un impact
important sur la vie quotidienne. Aussi, les patients ont besoin d'étre aidés, tant sur le plan médical
et physique, que sur le plan psychologique. Ceci est possible grace a une prise en charge
multidisciplinaire et au soutien fourni par les associations.

Tous les malades atteints de sclérose en plaques ne perdent pas leur autonomie. Ainsi, environ 45
% d'entre eux parviennent a avoir une vie peu ou prou normale et méme a conserver une activité
professionnelle. Il reste que la sclérose en plaques détermine un handicap, plus ou moins sévere,
chez 50 % des malades aprés 10-15 ans d'évolution. Dans tous les cas, cette affection exige une prise
en charge étroite. Les multiples symptomes ont des répercussions sur les activités journalieres et la
vie de famille. De plus, les malades sont souvent tres fatigués et la moitié d'entre eux souffrent de
douleurs du visage, des extrémités ou du dos et une trop forte rigidité (spasticité).

Les soins peuvent nécessiter la collaboration de nombreux spécialistes : neurologues, médecins
rééducateurs, kinésithérapeutes, orthophonistes, urologues, psychologues, etc.


http://ad.doctissimo.fr/5c/www.doctissimo.fr/pages_sante/sep/exclu/1630812517/Middle/OasDefault/default/empty.gif/567448472f6c547a41346f414272776e

3 SEPas Impossible pour la SEP

Depuis 1 an, environ 110 adhérents nous ont rejoints. Répartis dans les 2 Savoie, ils représentent
des malades, leur famille ou des personnes sensibilisées par la maladie. Dans son entourage chacun

de nous connait ou a connu une personne touchée par cette pathologie.

Nous constatons que les malades et leur famille ont besoin d’étre informés et soutenus. Certains ne
connaissant par l'existence de la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH),
structure qui aide souvent sur le plan financier et qui permet de constituer un dossier de placement

en structure d’accueil spécialisée.

Il y a aussi un besoin de communiquer, de partager son vécu et ses difficultés. Chez certains

malades, la famille proche s’est éloignée et le sentiment de solitude est fort.

Des bénévoles nous apportent leur soutien selon les besoins.

Divers articles ou interviews dans la Presse
e Tribune Républicaine
Dauphiné Libéré
Sorgia FM
France Bleue Pays de Savoie
Forum des Associations a Annecy
Semine en Cheeur, concert de chant choral au profit de SEPas Impossible

Le Conseil Général, le Réseau SEP Rhone Alpes, Groupama, I’Association des Paralysés de France
(APF), le Crédit Mutuel nous soutiennent soit financierement soit par du support logistique et

technique.

Jérome Coppel, cycliste professionnel. Jérome se met en selle et mouille le maillot pour SEPas

Impossible depuis la création. Il a tout de suite répondu favorablement & ma demande.

Jean Michel Mattei, humoriste-imitateur a accepté d’étre notre 2¢me parrain. Nos chemins se sont

croisés grace a notre ami commun.

Le 21 mars s’est tenu a Argonay, le colloque sur la maladie organisé en partenariat avec I’APF.
Environ 95 personnes, malades ou entourage ont assisté aux conférences conduites par des
neurologues, ergothérapeutes, assistance sociale, MDPH et au repas qui a suivi. Diffuser des
informations sur la maladie et ses traitements, les droits du malade, la rééducation et offrir un lieu
d’échanges et de rencontres au cours du repas nous ont motivés a organiser cet événement. Notre
volonté est de faire de ce colloque un rendez-vous annuel, en alternance sur la Haute Savoie et la

Savoie.



Elle s’est tenue le 21 mars a Argonay a 15 heures a la suite du colloque. Nos adhérents ont pu
entendre les différents rapports, moral et d’activités et discuter avec Vincent Bouveyron, notre
émissaire triathléte.

Lors de cette assemblée générale, Pascale Diez a succédé a Béatrice Monod.

Le bureau actuel est composé de :
e Pascale Diez de Voiron
e Sophie Monnier, trésoriere
e Cécile Monod, secrétaire/présidente

Comme chaque année, Thonon les Bains organise le 13 et 14 juin la féte du nautisme. A cette
occasion, SEPas Impossible sera mise a ’honneur. Thierry Corbalan, amputé des 2 bras, fera la
traversée du Lac Léman de Lausanne a Thonon aux couleurs de notre association. Ce nageur est
connu pour ses exploits sportifs. Un nouveau défi nautique en mono palme et une jolie maniere
d’aider les personnes en situation de handicap a retrouver la joie de vivre. En septembre 2015, il
s’attaquera au Tour de Corse a la nage avec 2 amis, 500 kms en relais.

Vincent Bouveyron, résidant dans prés de Nantua, participera le 15 aolit 2915 a I'Iron Man
d’Embrun au profit de SEPas Impossible a qui il reversera les dons regus.

Il s’agit d’'un des triathlons les plus difficiles au monde avec 3,8 kms de natation, 188 kms de
cyclisme avec des dénivelés importants et 42,195 kms de course a pied soit un marathon pour
terminer I’épreuve.

Nous poursuivrons nos actions de communication et notre recherche de nouveaux partenaires pour
nous épauler.

Nous continuerons notre « lobbying » aupres des pouvoirs publics pour qu'un appel d’offres soit
lancé pour la construction d’une structure d’accueil spécialisée.

Nous avons besoin de soutien financier durable pour mener nos diverses actions, notamment le
colloque dont le budget est élevé.

Nous avons également besoin de soutien pérenne pour pouvoir penser a de nouvelles actions plus
ponctuelles et nécessaires.

En dernier lieu, nous avons aussi besoin de soutien pour faire du bruit autour de nos objectifs,
mobiliser la population et créer un effet boule de neige. Plus nous serons nombreux, plus notre voix
aura la chance d’étre entendue.

Nous sollicitons le soutien de tous, de toutes les entreprises et toutes les personnes. Notre projet est
ambitieux, notre motivation est grande. Tous ensemble, ce n’est pas impossible, non SEPas
Impossible !

Rejoignez-nous sur :
https://www.facebook.com/sepasimpossible
https://twitter.com/sepasimpossible

Site internet http://www.sepasimpossible.com
Email : sepasimpossible@orange.fr

Adresse : SEPas Impossible. 1975, Route de Foénens. 74270 Chéne en Semine
Cotisation annuelle : 10 euros
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La Tribune Républicaine du 13 mars 2013

CHENE-EN-SEMINE

Sclérose en plaques : un centre spécialisé

en Haute-Savoie, "SEP

Pour Céale Monod, habi-
tante  de Chéne-en-Semine,
avoir un jour une maison d'ac-
cueil spécialisée pour les sciéro-
sés en plaques en Haute-Savoie,
“SEPas le*, En créant
une association, elle espére tou-
cher les pouvoirs publics.

Cécile Monod est loin d‘avoir
|z téte dans les nuages. Cette ha-
bitante de Chéne-enSemine
vient de eréer |'association SE-
Pas Impossible, avec sa sweur,
Béatrice Frossard et une amie,
Sophie Monnier.

Toutes frois se lancent un
défi: « Se faire le porte-voix
des personnes atteintes de sclé-
roses en plaques pour qu'a
terme les powvoirs publics en-
clenchent une ure de
création de maison spéciali-
sée. »

Un jeu qui en vaut
a d?:.ndelle
A l'origine de cette création,
il y a son frére, atteint de sclé-
rose en plagues, maladie neuro-
logique auto-immune  chroni-
g:i du systéme nerveux cen-

« En 1992, on g diagnosti-
qué la maladie & mon frére Ni-
colas, alors Agé de 29 ans.
L'évolution est assez irrégu-
ligre d'une personne & une
autre. Mais, elle peut arriver
dans certains cas & une perte

2 Impossible”

umtcmammnhwwmimamummmmu
le lac d’Annecy. Comme quoi, rien n'est impossible |

d'autonomie. » A savoir que

les patients t leur pleme
capacité infe 3
Tres vite, dés 2009, s'est posé

le probléme de trouver une
structure  d’accueil son
frere. Si la  Haute-Savoie
compte plusieurs  structures
pour les personnes handica-
pées, il n'existe pas d'héberge-
ment spécifique aux sclérosés.
Nicolas enchaine des courts
séjours dans différents endroits
assez éloignés de son domicile
d'origine, comme a Saint-Mau-

rice-sur-Dragoire. Un vrai par-
cours du combattant s'enswivra
avant qu'il ne soit accepté de
maniére pérenne 4 Saint-Lupi-
cin, dans Je Jura.

Une action
pour tous les malades

« Notre action n'est pas ex-
clusivement tournée vers Nico-
las mais concerne tous les ma-
lades. Nous souhaiterions re-
censer les besoins du dépnrte-
ment pour avoir plus de
poids » souligne Cécile Monod.

En application; elle mise sur
« la mise en ligne d'un site In-
ternet, une presence sur les ré-
seaux sociaux, lenvoi d'une
newsletters,  l'organisation
d'événements  pour notam-
ment informer sur la maladie
et la recherche d'un parrain
connu  habifant le e-
ment. »

Les idées ne manquent pas.
Ne restent plus qu‘a trouver les
bonnes volontés.

CELINE LERAY

Comtact:
sepasimpossible Gorange.fr



Dauphiné Libéré du 8 décembre 2014

PAYS DE SAVOIE | L'association SEPas Impossible veut mobiliser les forces vives des deux départements

Sclérose en plaques : « Il faut
créer une structure d'accueil »

n France, 80 (00 person-

nes sont affeintes de la

sclérose en plagques
(SEP), Cette maladie auto-
immune cui totche le syste-
me nervels central, entrai-
ne une invalldité plus ou
moins importante mais n'at-
fmint paslesfacnités intellec-
tuclles, Une' personne at-
teinte de SEP 4 des besoins
e soins ot de prige en char-
ge specifiques. Uh aména-
gement dz son liew de vieest
souvent nécessaire. La pin-
part du temps, ks families
s'organisent pour S'oocuger
pemonnelement de la per-
sonne SEF Cuend cela est
Impiesible, ln parsanne doit
etre accusillie dans une ing-
ttution médicale,

Chuelques structures dias-
cugil specialisdées existent
en France. Contrairement
aux institntions géndralistes
qui vent -egrouper des per-
sonnes awx besoins dispara-
tes elles permettent juste-
ment aux malades SEP do
benédicier d'un environnes
ment adéguat et d'un ace
compagnement spacifique,
Cela est tiés rassurant & la
[ois pour 88 malades of lears.
familles. :

Elles permettent anssi auwx
familles d'evoir desparicdes
“libres” zendant lesquellis
elies sont dégagéas des con-
tralntes de prse en charge
du malade. En effat, {1 est
posaible 1'entrer on structe-
b d'accued pour des durdes

O NErTbEs,

Sur ler deux Savois, le
nonibre dz malades de SEB
est petima 4 1 200 persoi-

i
|
i

nes. Or il n'existe aucuna
structure spéciallsée dans
les deux Savole Pourtant
entre juillet 2013 et fé-
vrier 2014, 115 malades
"SEPens” ont fait une de-
mands o' orientation en £ta-

Hissement spacialisé et de

prestation compensatoire du
handicap poir la ganls Hau-
to-Savaie, selon la Maison
Départesmerntale des Parson-
nes Hundicapées (MDPH).

1 Rien sur les deux Savole

L'association SEPas mpessi-
ble, de son cibé, se bat pour
mebiliser les forces vives
dans les deux Savaie autonr
de la création d'une stoectil-
1 gpdcialisde, :

En 1942, le frére de Céclle
hdonod est diagnostiqué
porteur da SEP 420 ans. La
famille s'orgonise mais &b
2009, il doit ée place a
temps plein dans une mai-
sof spécialisée, La choix e
potte vers une stracturs lo-
calisée dans Je Jura,

En 2014 le pére de Cécile
Menpd décide de donmer un
LEITAlT POUT Créar une sirue-

¢ tore d'accueil spicialises
dansles deux Sarvoie. L'asso-
ciation SEFas Impossible est
crisée en févner 2004 antour
de ca projet,

Plusieurs partenainas sont
asanciés au projet: I'Assos
clation des Paralysés de
France |APF), la Maison De-
‘partemantale des Personmes
Handicapédes {MDPH],
Groupama RhénesAlpess
Auvergna,
 Diepuis févrinr 2014, Fasso-

Le Progres du 3 février 2015

oM s

R X
Caclie Manad, présidents de

ciation etfectue des demeat-
ches auprés des pouvoirs
publics — consedls géndra,

qui

consetl Régional, Agence
TRégionale de Sanlé - pour
Promounir son projel qul

- Un colloque en mars 2015

|
| Le 21 mars 2015, un celio-
que autour de la SEP
pour les malades e lenes
familles sera organise 4
Argonay. La matinée sera
| comsacTée aux Inlerven-
tloms suiyanies, siuivie d'un
+ . temps degue s/ répot-
tements, par D Rogge-
rome, nourologie a Lyon

i,

la mission du résean natlo-
nal SEP; la présentatlon
de la maison d'accuell de
Saint-Lupicin (38), par un
cadre-soignat.

Pour s'inscrire, contacter
Cécile Monod. Par
ailleurs, Passemblée gans-
tale de SEPes Impossible
sera organigée en fa-
wrigr 2014 et sera ouverte i

SEPasimpossible, qui soulaile §u'line strchur daccesl soit creda pour les
‘malades atieints de sclérose an plaguas, on Pays de Gavole roo e o

Tequiert on co-financement

des powvoirs publies.
‘Chioé GRIOT

toutes les personnes inteé-
TE55E05,

SEP&s Impresios

chez Gecle Manad, 3
Route de Foanens, 74 270
Chéna-en-Semine,

sepesimposalnledoraniat
facebook.

-COMmYsepasimposs
Twiter.comysepesmpoasie

= |l reléve un sacré défi sportif pour

les malades de la sclérose en

2| \\5

Solidanite. 3,8 km de natation, 188 de vilo et 42 de course
Apied lors de 'EmbrunMan pour Vincent Bouveyron,

incent Bouveyron,
V]eunv Ciznis de 3% ans,
s'estdonné on sierd
objectif pous et e, 1 vout
partiiper 3 'EmbrunMan e
15 solin.

Ipes, est 'une des

col s plus difficdles et
exige gu monde avecses
3,8 km defuaation en Iac, un

départ 1a nuira 6 heures du
matin, suivis de 188 km de
vélo avec S 000-métres de
dénivelé positif et le col
syibique de Fzoard {ce qui
équivaut & une &ape du Tour

= En savelr plas

o bouveyrondn:
cent@orengs i

41 Poux subae b prépacation
g Oc Vincent pour la cocrse -

wwafacebodk cony

SEPaskepossBleisenbamn-
men

o

de Francel et pour-finir, un
maration de 42 km.

m Pourquoi cette course
Vinceor a découvert cette
colrse quand il avak 10 ans,
par je plus grand des hasards,
alors qu'll éadt en vecasaes en
Famniile dans Jes Havtes-Alpes.
H raconie = = La prepiitre foks
(o 1’8l vo oot course, i¢ me
suis dit qu'en jour, J'y serals et
jela feraks. Cerévene m'a
Jamais [Ache et A 30 ans, je
pente que Cest Je moment ou
Jamais. « Cet ancien footbal-
bewir, qui pratiquast bs course
ot Je vélo, mass trés modeste:
ment, 2 dil tout apprenire e
nolamment Ia natation, pous
faquelleil n'avait aucune
base ! 1l s'cst doas inscrit, il y
2 trots ans, au cub Boungen-
Bresse triathlon. Clest grice &
une fquipe trés entousanie,
utie volonté sans faille et des
beures d'entraincment que
Vincent a vise progressé.

-«un&hp&cﬂhpﬂnmh'&-w nﬁam

Prote (R

u Courif
pour [a bonne cause

Ce jeune Bomme, technicien
de laboratoire, travaitlant
avee des chercheuss, youladt
un projet solilaire en phis de
1a performance spottive. il
Sest done ™is en quite d'ine
association xu neen de Isquel-
§e courir.

« Je Sésirais aider une petite
association & se développer.

Dans 'Ain, aucune delle v'a
atiré mon atsention. Un jour,
ensurfantsurle sitede
Jérémac Coppel, un cycliste
que i"apprécie, 1'ai va qu'il
étaix parrain de Passociation
SEPas impessible. Le nom de
celte dernidre m'a intrigeé,
Jai comtacté Céclle Monod, |
présidente de Nassociation et
J'al s rapidesnent que e cour-
rais povy colie- i, »

plaques

Comment aider ?

Cette association 2 paur but
dz créer une struciure
d'accueil en Savoie pour les
perscants stieinles de saiéro-
s en PRaques qui sont, pour Je
moment, obligées de partix
Ioin de Jetar famille pour alier
dans le Jura.

Vircent, dont Je cousin est
déoidé dune maladie sinsilad:
e, 2 donc é1é directement
touché. |



Dauphiné Libéré du 22 mars 2015

ARGONAY |

Mieux informer sur
la sclérose en plagues

| 933 ps
—

-
i85 e

Sophle Monnier, Céclle Monod de SEPasimpossible st Cédrick
Carotte, directour de P'APF, présents au collogue de la sciérose en

plagues & Argonay. fow s 1L’

amedi, la grande salle
Communale aCcuedllalt
le coBogque sur la sche
en plagues des pays de Sa-
voin, l'entrée était libre,

La presidente do SEPas
Impossible, Céale Monod
et Cednck Carotte, direc-
teur de 1'Assodation des
paralyses de France (APF),
ont requ les responsables
médicaux e les divers in-
tervenants aux cotés des
malodes pour une journée
riche an divemes informa-
tions pour les nombreux
particopants,

La sclerose en plaques
(SEP) touche 2.5 millions
de malades dans Je monde
et plus de 0 000 en Fran-
ce. Les départements de
Savoie ne sonl pas epar-
gnés, Je nombre de de-
mandes pour un place-
men! en maison spéciali-
séo ost croissant.

Les pouvoirs publics des
doux Savoio ne sont pas
tous réellement sensibili-
sés pour le craation d'une
structure d'accuell spécia-
lLisée

Las obyecufs de l'associa-
tion SEPas Impossible sont
dinformer, soutenir et
alder s malades ot lour
familla, la formule du phi-
losophe stoicen Sendque
définit tres bien ce bescin
d'inftiative : « Ce n'est pas
parce que les choses sont
difficles que nous n'osons
pas les laire, C'est parce
que nous n'osons pas
qu'elles sont diffictles »

Las participants ont pu
bénéficier également de
nombreuses brochures ot
plaquattes dinformations
ot posar des questions aux
spécialistes participants au
colloque - Madame Natha-
ke Raymond assistante so-
ciale réseau SEP, Dr Si8-
phande Roggerone, Dr Ma-
rie-Plerre Maljean et le Dr
Morel, neurclogue & An-
necy.

Miched SAMARCSF

Inos ot contacts : SEPas
Imposaitie, 1675, Route da




