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B Mieux comprendre
Plate-forme europeer

Reunion a Malte du | au

- Réhabilitation et estime de
de vie des personnes attein

La Plate-forme européenne a

réuni en mai dernier, les

délégués de 29 pays européens,
dans cette magnifique ile de
Malte, joyau de la Méditerranée
ou il fait si bon vivre pour

débattre des solutions

modernes apportées au désir

Rotande Cutner ",
personne atteinte

de SEP

Membre du PwMSC "
Membre du CA.

de la LFSEP

des personnes atteintes

de sclérose en plaques
de « mieux vivre »

En effet, malgré les progres
de la recherche scientifique
et médicale, on est loin
d’espérer une solution
rapide a ce fléau que
constitue la sclérose en
plaques.

Ainsi, puisqu’il faut bien
« vivre avec » pourquoi ne
pas « vivre mieux avec »,
en attendant qu’un remeéde
soit découvert qui relégue-
ra cette maladie au Musée
des Vieilles Lunes ?

A Dublin, 'année derniére,
les délégués s’étaient inter-
rogés sur le choix de
grands thémes. Tous,
étaient tombés d’accord
sur le besoin d’une confé-
rence sur la réhabilitation
et |’encouragement a
mieux vivre avec 'assuran-
ce pour tous, d'un accés

sans barriéres aux traite-
ments de qualité.

Cette année, c’est aussi la
célébration de l'année
européenne des gens frap-
pés par un handicap, quel
qu’il soit.

C’est donc, pour la Plate-
forme européenne, le
moment de lever le dra-
peau de la révolte, et d’atti-
rer Pattention des politi-
ciens européens sur le han-
dicap sérieux dont souf-
frent les personnes attein-
tes par la sclérose en
plaques.

Ce handicap, cette souf-
france, ce n’est pas seule-
ment le malade qui les res-
sent mais aussi la famille,
’entourage, et le milieu
professionnel. Le colt pour
la société est énorme et ne
fait que grandir, c’est pour-
quoi, en attendant de trou-
ver une solution, toute
méthode qui permettra
une amélioration de la vie
au quotidien, toute réhabi-
litation efficace et durable
sera un don du ciel, un
rayon de soleil dans la gri-
saille de I'existence d’un
sclérosé en plaques.

La conférence d’aujour-
d’hui se concentre sur la
réhabilitation des fonctions

perdues et comment cette
réhabilitation redonnera
'amour de la vie.

Traitement de la
sclérose en plaques au
début de la maladie

La conférence débute par
une communication du Dr.
Eva Havrdova, déléguée
tchéque, sur la prise de
médicaments, dés les pre-
miéeres attaques du mal.

On ne parle plus de médi-
caments, mais plutét de
« disease modifying drugs @ »
car, nous, les malades, nous
savons trés bien que ces
médicaments ne sont effi-
caces que pendant un cer-
tain temps.

Toutefois, dans I'esprit du
corps médical il ne faut pas
laisser passer cette chance !
La substance miraculeuse,
prise trés tdt, peut, sans
doute, améliorer la perfor-
mance du corps humain et
prévenir d’autres attaques.
Le Dr. Eva Havrdova est
trés convaincante dans sa
présentation. Elle donne
des statistiques, déploie des
cartes, et demande i |’as-
sistance si quelqu’un veut
poser des questions !
Les gens restent muets.
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Le public observe un silen-
ce dubitatif, voire hostile.
Personne ne souléve la
question de lefficacité réel-
le de tous ces médica-
ments. Le silence du public
reflete la méfiance des par-
ticipants placés devant un
argument de poids : « Pre-
nez ce médicament dés le
début des attaques de la
maladie ». \

Mais en a-t-on démontré
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des connaissances,

cette Plate-forme,

I’efficacité ? N’a-t-on pas
soumis trop tot les résultats
des recherches que pour
inciter les médecins a pres-
crire ces médicaments ?

La réhabilitation dans
le cadre de la sclérose
en plaques

Aprés les remarques de

Peter Kauffeldt, de I'Asso-
ciation danoise, Président

Pour ceux qui lisent pour la premiére fois un article
sur les activités de la Plate-forme européenne,
rappelons briévement ce qu’est cette organisation.

La Plate-forme européenne est née en 1991 d'une idée généreuse qui
s’est développée dans cinq directions:
- Promouvoir activement les intéréts des gens affectés par la sclérose
en plaques au niveau européen,
- Agir comme un centre de liaison entre les grandes administrations
publiques européennes,
- Faciliter les programmes lancés de concert parmi les associations
créées dans les différents pays européens et encourager le partage

- Procurer et diffuser les informations utiles entre les membres de

- Encourager la recherche médicale et scientifique dans les 29 pays
qui ont rejoint la Plate-forme,
- Créer une grande famille dans laquelle tous les membres échange-
ront des idées, des méthodes, des encouragements, et participeront
aux résultats de leur recherche.
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de la Plate-forme euro-
péenne, Leslie Agius, Prési-
dent de I’Association des
Sclérosés en Plaques de
Malte, précise que c’est
aujourd’hui, la premiére
conférence Internationale
a laquelle Malte participe
depuis qu'elle a été invitée
a rejoindre la Communau-
té européenne, le Pr. Jurg
Kesselring prend la parole
sur les thémes suivants :

L----m—-—---——--‘
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pour une meilleure qualité

(1) Pour les lecteurs
du " Courrier de la
SEP ", Rolande
Cutner, avec le talent
et la passion que
nous lui connaissons,

>
relate dans son style

alerte, parfois
dérangeant, mais
toujours tonique, les
temps forts de la
réunion de la Plate-
forme européenne a
Malte, ol elle
représentait |a Ligue
en tant que membre
du CA mais aussi, en
tant que personne
atteinte de SEP, Ce
texte est donc publié
avec notre accord,
sous son entiére
responsabilité.

() PWMSC : Comité
des Personnes
ayant une SEP

() Médicament qui
madifie le cours
de la maladie
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Persistance:
le maitre mot
est laché.
Rien n’est

~ gagné, mais
tout est

" a gagner "
avec de la
discipline
etdela
:persévérance
.‘dans laction
e de
rééducation.

(4) « Utilisez-le ou
bien vous allez le
perdre ».

8 =

- Quelle est la signification
de la réhabilitation dans
la sclérose en plaques ?

- Comment comprendre la
neuro-réhabilitation ?

- La neuro-réhabilitation
dans la sclérose en pla-
ques est-elle vraiment
efficace ?

- A partir de quels critéres
peut-on mesurer les
progres ?

- La réhabilitation est-elle
mesurable ?

- Les compagnies d’assu-
rance sont-elles convain-
cues des bienfaits de la
réhabilitation ?

-Vont-elles favoriser et

payer les traitements
basés sur la réhabi-
litation ?

Ces questions sont d’une
extréme importance parce
que si les compagnies d’as-
surance comprennent et
admettent que la réhabili-
tation en neurologie peut
jouer un role déterminant,
alors les compagnies d’as-
surance accepteront de
rembourser les traite-
ments basés sur la réhabili-
tation, du personnel de
santé sera recruté en plus
grand nombre.

Le Pr. Kesselring rappelle
que le cerveau est une
merveilleuse machine qui
n'est pas utilisée a 100%
par son « Maitre » , I'étre
humain.

« Il existe des zones de
cellules dans le cerveau
que nous laissons dormir
bétement, telles de magni-
fiques plages dorées que
nous regarderions de loin,
derriére une vitre, en pleu-
rant sur notre sort, au lieu
d’ouvrir la porte vitrée, de
descendre les marches, de
courir vers ces étendues
vierges et de se rouler sur
le sable fin ».

-Vues de I'esprit  Non
- Réves de scientifiques ?
Non
- Elucubrations de cher-
cheurs ? Non
Le Pr. Kesselring nous
montre, en se basant sur
I’apprentissage du nou-
veau-né qui, apres quelques
semaines de vie, commen-
ce a redresser la téte, a se
rouler sur le ventre, puis a
s’asseoir, puis a ramper,
puis 2 marcher a quatre
pattes, puis a se dresser
sur ses deux petites
jambes et, finalement, a
faire ses premiers pas, que
la personne agée, long-
temps confinée dans une
chaise roulante, ou bien
celle qui a été victime
d’une attaque cérébrale ou
d’un accident de moto,
petit a petit, centimétres
par centimétres, se remet-
tent 3 bouger un orteil,
puis une cheville, puis un
genou, puis un bras ou une
jambe, le tout grdce a un
exercice quotidien, discipli-
né, doux mais persistant.
Persistance: le maftre mot
est lAché. Rien n’est gagné,
mais tout est « a gagner »
avec de la discipline et de
la persévérance dans I'ac-
tion de rééducation.
Comme il semble lointain
le temps des recommanda-
tions des médecins d’il y a
une vingtaine d’années, qui,
confrontés aux épisodes
mystérieux de la maladie,
disaient aux malades
« Rentrez chez vous et
allongez-vous », « Si vous
étes fatigué, dormez, faites
la sieste tous les apres-
midi », « Si vous avez des
crampes ou des spasmes,
prenez tel ou tel médica-
ment et surtout allongez-
vous »...

Le nouveau credo :
« Bougez votre
corps et votre
esprit »

Maintenant, dans I'esprit de
la neuro-réhabilitation et
dans le cadre de la sclérose
en plaques, le conseil du
médecin ou du neurologue,
est « Bougez. Mettez vos
muscles au travail, faites
des exercices d’assouplis-
sement... et ce, tous les
jours que Dieu fait ». Tous
les jours, 365 fois par an.
Voila la voie vers le succes.
Ce qu'il faut, c’est remettre
la machine en marche.

Le Pr. Kesselring nous
montre, par une série de
diapositives en couleurs,
que tout devient possible
grice a P’endurance, la per-
sévérance et la sévérité
envers soi-méme,

On est loin de la philoso-
phie du « Laissez-faire, lais-
sez-aller » et de la recom-
mandation « Installez vous
dans un fauteuil roulant,
c’est moins fatigant ».
« Clest peut étre moins fati-
gant », s’écrie-t-il, « Mais
c’est encore le meilleur
moyen de perdre l'usage de
ses jambes, et ceci, rapide-
ment ». Le Pr. termine sa
présentation avec la mise
en garde bien connue,
maintenant, en Amérique :
« Use it or lose it @ ».

Il s’éleve vigoureusement
contre la généralisation de
la « culture de la petite voi-
ture », c’est ainsi qu’il
désigne cette philosophie
qui a eu cours dans les
vingt derniéres années.
Certes, il fallait avant tout
lutter contre la fatigue dans
la sclérose en plaques.
Cette philosophie consis-
tait a dire « Puisque la sclé-
rose en plaques est carac-
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térisée par une grande
fatigue, essayons de faire
économiser « les forces »
du patient, « mettons-le en
fauteuil roulant ». Cette
« wheelchair culture © »
selon I’expression du Pr.
Kesselring arrangeait tout
le monde : les patients qui
se fatiguaient moins, les
médecins qui se confor-
taient dans l'idée que, puis-
qu’ils ne pouvaient pas gué-
rir leurs patients, au moins
ils faisaient quelque chose
pour eux et prescrivaient
le fauteuil roulant comme
un moyen d’éviter toute
fatigue excessive. Et les
constructeurs de fauteuils
roulants de développer des
modéles de plus en plus
performants.

Et méme, devinez ? le cer-
veau était heureux ! Le cer-
veau, naturellement pares-
.seux, se disait : « Tant
mieux, je n’ai plus a faire
d’efforts pour actionner les
fibres nerveuses, pour
trouver un moyen de faire
voyager P'influx nerveux le
long de I'axone, tant mieux,
tant mieux »... Tout le
monde y trouvait son
compte.

Mais dans le méme temps,
les patients perdaient plus
rapidement leurs jambes,
leur souplesse. Personne
n'en avait cure. Et si quel-
qu’un s’en étonnait, on
parlait de fatalité, et d’accep-
tation.

La réhabilitation
en marche

Aujourd’hui, on parle de
réhabilitation et il n’y a plus
d’acceptation de la mélan-
colie des corps. Le corps
doit et peut étre sauvé par
la neuro-réhabilitation.

La beauté de cette philoso-

LMjeuuQmptendLeh

phie, c’est que, lorsque les
compagnies d’assurance
auront compris que la
réhabilitation « marche »,
et que, grice a certaines
méthodes douces, on enre-
gistrera des résultats, alors
elles rembourseront les
séjours en centres de réha-
bilitation. Des centres de
réhabilitation seront créés,
du personnel sera entrainé
aux nouvelles techniques
de pointe de la neuro-réha-
bilitation .

C’est sur cette note opti-
miste et sous les applaudis-
sements nourris d’un
public conquis que le
Pr. Kesselring termine sa
conférence.

La SEP et le
probléme de
P’émotion :
comment lutter et
triompher de 1a
dépression ?

Cette deuxiéme partie est
organisée par Mme Marian-
ne Bache, chef du Départe-
ment de la Psychologie et du
Conseil, de I'Association pour
lutter contre la sclérose en
plaques au Danemark. Mme
Marianne Bache fait asseoir
tous les participants en rond,
sans cérémonie, a la bonne
franquette, pour ainsi dire.
Certains prennent la parole a
tour de réle, d’autres demeu-
rent silencieux, mais tous sont
grandement intéressés.

La sclérose en plaques est
plus qu’une perte de la
puissance motrice, c’est
aussi le sentiment d’une
perte d’identité.

Une personne atteinte de
la sclérose en plaques ne
peut plus courir, sauter,
danser, s’amuser. C’est un

voile de tristesse qui s’abat
sur elle. La « mélancolie du
corps » dont parlait Balzac
est le trait le plus caracté-
ristique de ce que ressent
l'individu. Son corps est la,
mais il n’est plus présent
puisque la personne ne
peut plus s’en servir
« comme avant ».

Pour nous, les sclérosés en
plaques, le développement
de la maladie s’étend vers
des frontiéres inconnues.
D’ou notre révolte, notre
colére, notre rage.

Aussi au cours de la
réunion, les personnes pré-
sentes réagissent avec fer-
veur. Tout le monde veut
expliquer, qu’a un moment
ou a un autre de son exis-
tence, depuis qu’il ou qu’el-
le a été frappé par la mala-
die, des sentiments violents
ont agité leurs dmes. Des
exclamations fusent !
Toutes évoquent la « rage
au coeur ».

La révolte nous fait résister
a lautorité. La maladie s’est
installée en nous. Elle est
devenue notre malitre.
Nous ne voulons pas céder
a son gouvernement. Nous
sommes défiants devant la
maladie. La rage est un sen-
timent violent et presque
incontrélable. C’est une
colére furieuse, un tumulte
dans nos dmes, une tempé-
te qui ne s’apaise pas.

La colére est une affliction.
Elle nait d’'un sentiment de
frustration et de la perte
d’autonomie, de direction
et de contrdle sur notre
existence.

Puis le chagrin s’installe.
On pleure sans contrdle.
On s’abandonne au senti-
ment de désastre. La souf-
france morale devient
insupportable.

Ou bien, c’est 'anxiété qui
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(5) C’est la culture
du fauteuil roulant,
un peu comme on
dirait en France

« la philosophie du
bouchon au fil de
Peau ».
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s'installe. C’est une inquié-
tude aigué, une peur de
I’avenir, souvent accompa-
gnée de signes physiolo-
giques, comme une sueur
anormalement haute, un
pouls élevé, le tout accom-
pagné d’un doute terrible
sur son identité.

Faire face a la vie

La spécificité de la sclérose
en plaques est son impré-
dictibilité. Celle-ci déclen-
che une anxiété pour le
futur et une inquiétude
existentialiste parce que
nous savons que notre
corps se transforme. La vie
n'est plus ce qu’elle a été...
Et pourtant, il nous faut
continuer a y faire face.

Le probléeme de la fatigue
augmente la souffrance
psychologique.

Il nous est difficile de déci-
der si nos problémes émo-
tionnels viennent de la
tourmente psychologique
que nous vivons ou bien
s’ils sont créés parce qué
notre systéme nerveux
central est endommagé.
Alors nous nous deman-
dons: Quelle est la qualité
de nos actions ?

Nous réfléchissons sur l'or-
ganisation de l'univers et
sur notre univers. Pourquoi
y-a-t-il autant de conflits
dans le monde et en nous-
méme ! Pouvons-nous
venir a bout de la maladie
par une transformation spi-
rituelle ? La maladie est-elle
héréditaire ! Avons-nous
péché ! Nos parents ont-ils
péché ?

Certains participants avouent
qu’ils se font des promesses
(absurdes quand on vy
pense) a eux-mémes : « Si tu
fais ceci, tu souffriras moins »,
mais « Si tu fais cela, vas-tu

en souffrir plus 7 »
Et quelles en seront les
conséquences !

D’autres participants expli-
quent que la venue de la
maladie les a fait « rentrer en
eux-mémes » pour recher-
cher un nouveau sens a
donner a leur vie.

« Comment réagir quand
nous perdons les choses
que nous avons tant aimées,
comme danser, courir, mar-
cher, faire I'amour ? Com-
ment faire face a nos
démons intérieurs ! Com-
ment continuer a vivre et a
réaliser nos passions, nos
désirs de gloire, nos désirs
d’amour fou ? Comment
satisfaire notre désir de
vengeance ! ».

La SEP et ses
« diktats »

La sclérose en plaques
devient une divinité exi-
geante, qui demande que
toutes nos actions soient
maintenant planifiées, déci-
dées d’avance, réglées
comme du papier a musique.
Des exemples fusent : pour
se déplacer, si I'on est en
fauteuil roulant, il faut y
penser a ’avance, il faut
tout planifier. Méme sa vie
intime. Pour écrire une
lettre, pour composer un
rapport, pour planter des
herbes nouvelles dans son
jardin, il faudra attendre le
jour ol nos doigts ne
seront pas gourds, ou
notre vision ne sera pas
trop trouble, ou nos
jambes accepteront de se
plier sans trop de difficul-
tés. Il y a des heures ou
nous sommes plus en diffi-
culté que d’autres, les pro-
jets devront attendre des
jours meilleurs...

Le simple plaisir de « faire

des projets » avec des
amis, est obscurci par la
maladie. Comme toute per-
sonne éduquée, qui lit
beaucoup, qui sort, qui s’in-
téresse, comme toute per-
sonne moderne du monde
occidental, combien de fois
vous étes vous promis a
vous-méme de faire ceci ou
cela, et voir vos projets
merveilleux détruits par la
maladie et sa dure loi ?

Les participants expliquent
a haute voix ce qu’ils res-
sentent dans leur ceceur.
Tout le monde parle a la
fois ! Ou bien des petits
groupes se forment ! On
se sourit, on se chuchote
des secrets a l'oreille.
Quelqu’un leve le doigt. Le
groupe écoute. Une plai-
santerie fuse. Tout le
monde rit ! C’est, je crois,
le moment le plus réussi de
toute la conférence de
Malte. Les gens se libérent :
c’est si bon d’évoquer ses
peurs, ses angoisses, ses
chagrins, sans craindre le
regard ou le jugement de
lautre !

Enfin, la conférenciére nous
donne quelques regles de
conduite, simples, mais effi-
caces, pour s’affirmer et, au
fil des jours, « vivre mieux
avec » la sclérose en
plaques (voir encadré en
bleu). C'est sur ces paroles
encourageantes que se ter-
mine la réunion. Lassistan-
ce se sent « comprise »,
revitalisée. C’est assuré-
ment une des meilleures
conférences de cette
réunion a Malte de la Plate-
forme européenne 2003.m
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Oser étre soi-méme et s’affirmer dans la différence

Communiquer
La communication est primordiale pour la personne atteinte de SEP. Communiquez. Parlez 4 votre

entourage. Exprimez-vous.

Penser en termes de possibilité

Dites & haute voix, tous les matins, en vous regardant dans une glace : « Je ne peux peut étre plus
faire ceci, mais je peux faire quelque chose d'autre ». Par exemple, « Je ne peux plus faire de cour-
se & pled, mais je peux faire de la natation ».

Prenez 'habitude de penser en termes de possibilité et non en termes de restriction. Par exemple,
dites « Je peux accomplir cette tdche différemment. Avant, je la faisais de cette maniére, mainte-
nant, je la fais différemment.

Et non de restriction

Ne dites jamais : « Je ne peux plus faire cela ».

C’est une erreur de penser négdativement parce que les pensées négatives s’accumulent et leur poids
finit par vous faire basculer dans le vide.

Pour changer volontairement sa vie

Vous venez d’étre diagnostiqué : vous savez que votre vie va prendre une autre direction. Dites :
« Ma vie va prendre une direction nouvelle ». L'important est de comprendre que votre existence
va prendre une direction nouvelle : une direction différente. Préparez vous & changer. La vie... c'est
le changement | Préparez vous & étre sélectif. Vous allez changer quelque chose dans votre vie,
certes, mais vous allez choisir de faire quelque chose de différent. Cela ne sert absolument & rien de
dire : « Je suis obligé de changer ma maniére de vivre ». Il faut se lever et se dire, tous les mating
4 haute voix : « Aujourd’hui, je vais changer ma, vie, parce que je le veux ».

Sans peur de 'avenir
« Changer sa vie » il y a quelque chose d’excitant dans cette déclaration, cela ameéne la réflexion | Il
¥ a aussi quelque chose de secret, d’inconnu, qui doit exciter, qui ne doit pas faire peur.

S’éloigner des personnes négatives

Eloignez de votre existence les personnes négatives, méme celles qui vous sont proches. N’acceptez
plus les « réflexions » de membres de votre famille, d’amis bien intentionnés, de collégues de travail :
ces gens-1a vous assénent des soi-disant vérités qui ne sont, en réalité que des négativités.

Comment faire ? Essayez de les convaincre. Mais si on habite avec elles ? Ne les écoutez pas |

Avec le droit de choisir

Vous devez comprendre que vous avez le droit de choisir.

Choisir I'endroit ol vous vous ferez de nouveaux amis. Choisir ’heure, & laquelle vous les verrez.
Choisir de contacter des organisations caritatives, soit des associations, soit des clubs, soit toute
organisation ou des gens se réunissent et parlez, parlez, parlez.

Les vertus de la parole, de ’action et du sourire :

Le plus important est de parler et de dire : « J’ai la sclérose en plaques mais je fais beaucoup de
choses ». Continuez & travailler si vous le pouvez et aussi longtemps que vous le pouvez.

Parlez avec des professionnels de santé, renseignez-vous auprés des kinésithérapeutes, des physio-
thérapeutes. Apprenez les derniéres méthodes de réhabilitation, soyez alerte et actif.

Soyez amical et souriant avec tout le monde, un sourire ne colite rien et attire beaucoup de gens.
N'hésitez pas & demander de l'aide si vous étes embarrassé et vous serez surpris de voir combien de
personnes vous aideront. Les gens aiment aider, ¢’est tout simplement qu’ils n’y pensent pas.... Tou-
tefois, ne comptez toujours que sur vous-méme.

Dans l’estime de soi, pour agir positivement

Faites-vous plaisir, achetez-vous une jolie tenue, « pomponnez-vous », faites-vous belle, faites-vous
beau, restez & la mode. « Le secret, c’est 'action. C’est se prendre par la main et agir, car dans la
vie il y & toujours une solution ».
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