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La maladie crée une nouvelle réalité qui se modifie
sans cesse selon ses progressions ou régressions. Le
rythme de vie de la personne atteinte de S.P. en est
profondément perturbé. Trouver un équilibre entre
ses besoins, ses envies et ses possibilités s'avere une
tache peu aisée pour la personne.

Une fois posé le diagnostic, il est difficile pour la
personne d'accepter ce fait nouveau et essentiel
dans fa vie : la S.P.

Lorsque la maladie se manifeste (par des problémes
de marche, de vue, d'équilibre, de sensibilité, ...),
elle impose elle-méme des limites qu'il est impos-
sible d'ignorer.

Quelques temps aprés, une fois les symptémes
atténués ou disparus, la personne se sent « bien ».
Elle veut généralement reprendre le rythme
« ancien », mais elle se rend alors compte qu'elle en
est désormais incapable.

Le plus souvent, une suite de tentatives infruc-
tueuses pour retrouver ce rythme perdu décourage.
C'est pourtant un moyen d'arriver a connaitre ses
nouvelles possibilités et limites.

Prendre du recul permettra de se rendre compte
que limportant n'est pas de continuer a faire ce
que I'on faisait auparavant, mais bien d'adapter son
rythme aux exigences de la maladie. La personne
atteinte de S.P. qui a admis les limites de ses possi-
bilités physiques peut maintenant gérer son emploi
du temps en conséquence : elle peut s'essayer a de
nouvelles activités, découvrir d'autres passions, faire
des rencontres, s'investir dans des activités valori-
santes, ... En bref, elle peut retrouver un nouveau
godt de vivre.
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La maladie, vécue jusqu'ici comme un fardeau, une
injustice, une punition, devient alors source d'épa-
nouissement personnel.

Plus encore, celui ou celle qui s'épanouit malgré sa
maladie créera autour de lui un climat chaleureux et
positif (famille, amis, ...) qui se répercutera néces-
sairement sur lui-méme. Le bien que I'on fait aux
autres, c'est du bien que l'on se fait a soi-méme !
Un climat apaisé ou la communication est redeve-
nue possible permet a la personne atteinte de S.P.
d'exprimer son vécu, d'étre écoutée et donc d'étre
mieux entendue. Se sentant comprise, elle ose
exprimer ses nouveaux besoins, ses appréhensions,
ses attentes et ses limites. Elle arrive ainsi a se faire
reconnaitre telle qu'elle est, avec ses différences, et
cela facilite sa vie au quotidien.

Le soutien, I'aide et la reconnaissance des autres
sont importants tout au long de la maladie.
Néanmoins, ils demeurent insuffisants tant que la
personne atteinte de S.P. ne décide pas de prendre
soin d'elle.

Se faire plaisir, se donner le droit de souffler de
temps en temps, quand le besoin s'en fait sentir,
réclamer l'aide d'autrui, prévenir un excés de
fatigue en sélectionnant ses activités, ... N'est-ce
pas la prendre soin de soi ?

Juliette Degreef,
Cellule de Créativité
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Eh !! Monsieur, nous aussi on est sur des roulettes

Tu veux bien venir jouer avec nous ?7? o~

autonomie : devenir nous-mémes ? Il est parfois
plus confortable d'étre dépendant, d'attendre que
les décisions se prennent pour vous, de perdre son
rble dans la société, d'attendre les solutions plutot
que de les construire.

Une personne atteinte de la sciérose en plaques
reste une personne comme tout individu qui a
besoin de s'exprimer et de se faire comprendre, de
manifester a I'extérieur sentiments, pensées, pro-
jets, rires ... Elle est capable de comprendre I'autre
tel qu'il est, de comprendre ce qui est dit et surtout
pourquoi c'est dit.

Dans la relation a l'autre, chacun essayera de
déchiffrer le message au-dela des mots, méme si
I'univers intérieur de l'autre ne correspond pas au
sien. 1l est toujours possible d'accueillir le message
sans critique ni jugement, en se centrant sur la per-
sonne et non sur le message. Je laisse & l'autre la

liberté d'étre pleinement lui-méme.

La sclérose en plaques, si elle atteint I'intégrité phy-
sique de la personne, n'altére en rien ses qualités
morales et humaines. Ce qui devrait permettre de
bons rapports d'égal a égal avec autrui.

Pourquoi tant de « non-dits » dans les contacts
familiaux ou amicaux ? Ne serait-il pas beaucoup
plus simple et honnéte de montrer plus de franchi-
se de part et d'autre afin de parvenir a une relation
vraie qui évitera bien des tensions ? A méditer...

Enfin, n'oublions pas que I'humour et le rire peu-
vent remplacer les mots et soulager bien des maux !

VIVRE LA COMMUNICATION :
COMMENT ? POURQUOI ?
AVEC QUI ?

On entend bien souvent dire : « La sclérose en
plaques entraine l'isolement. Le conjoint s'en va,
les amis espacent leurs contacts. La personne
atteinte de S.P. est seule ou se sent seule. »

Dans ce dossier consacré a la qualité de vie, diffé-
rents éléments seront analysés pour permettre a
chacun de nous I'apprentissage d'un mieux-étre au
quotidien.

« Communiquer et se comprendre » dans la diffé-
rence pourrait étre un reméde a beaucoup de nos
maux.

Communiquer, c'est vivre. Mais bien communiquer
ne va pas de soi. C'est une aventure pleine d'em-
baches, méme si elle reste la source des plus incom-
parables joies de la vie.

« J'al besoin de communiquer comme de respirer. »

Communiquer s'apprend a longueur de vie. C'est
entrer en relation avec les autres malgré ou a cause
de nos différences. C'est surmonter nos nom-
breuses peurs : peur d'étre jugé et critiqué, peur
d'étre incompris, décu, ...

En parlant de la sclérose en plaques, on évoque
souvent le terme « autonomie ». Avons-nous déja
pensé que par la relation avec d'autres, par la com-
munication, nous acquérons aussi notre

Maggy Schroeder,
Cellule de Créativite
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SE FAIRE PLAISIR

Se faire plaisir, se donner un petit peu de bonheur
fait partie du long apprentissage de la vie.

En fermant les yeux, on peut laisser défiler les
moments heureux déja vécus, on se prend a souri-
re, on sent une détente nous envahir ... Bref, on se
sent bien. C'est dire les effets positifs d'une simple
représentation du bien-étre !

Certains diront : « C'est tellement rare | De toutes
facons, la maladie a pris tellement de place. »

Une personne, adepte inconditionnelle du bonheur
par petites touches, proposait ceci :

e y penser et le préparer,

e le vivre,

e se souvenir.

Y penser et le préparer

C'est d'abord se connaitre, repérer ce qui nous fait
vibrer, ce qui nous touche et nous parle. C'est
laisser monter ce qui nous vient du plus profond
de nous-mémes, sans retenue, sans géne. C'est
notre essence méme, notre originalité : cela vaut
le coup de s'y attarder quelque peu.

Certains se sentiront détendus au contact de la
nature et d'autres préféreront la compagnie de
leurs amis. Les uns aiment observer, contempler,
les autres choisiront de créer, et les troisiemes
apprécieront plutdl ne rien faire du tout ...

Peu & peu, les éléments se mettent en place mais
des réflexions viennent a I'esprit. « Je n'y arriverai
pas », « cela revient trop cher », « j'ai des problémes
d'équilibre »... Pour le conjoint : « je ne vais quand
méme pas le/la laisser tout(e) seul(e) », « je suis vrai-
ment égoiste », ou encore « que dirait ma famille ? »

Difficile de se séparer de cette fameuse culpabilité
qui freine les projets ou les réduit au minimum ! Et
pourtant ...

A force de vouloir tout prendre et tout assumer, on
s'épuise, on accumule des rancoeurs, des décep-
tions, des frustrations qui finissent par rejaillir au
quotidien.
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Finalement, plus personne ne se sent bien. C'est
pourquoi il est important de se donner du temps
pour soi, pour souffler, pour recharger ses batteries
et retrouver ses passions.

Le vivre

Régulierement, le plus souvent possible, prendre au
sérieux ses besoins et se donner du temps et de la
place pour les réaliser. |l est important de pouvoir
en discuter en famille et de tenir compte des désirs
de chacun.

Se faire plaisir, oui | mais dans le respect de ses
engagements. « J'aimerais sortir ce soir. » Clest
possible, en tenant compte, par exemple, des para-
meétres suivants :

« le repas des enfants,

o le coucher du conjoint malade,

les possibilités d'appel si nécessaire,

en parler avec le conjoint, s'assurer que cela lui

convient et chercher avec lui des solutions si un
probléme se pose.

Tous ces éléments ne sont pas insurmontables, un
peu d'organisation suffit le plus souvent a résoudre
bon nombre de problémes. Pour le reste, profitons
du bon temps, sans retenue !

Se souvenir

Certains disent : « Lorsque je me souviens de ces
bons moments, je me sens pousser des ailes ! »

Les souvenirs sont parfois des tremplins pour oser
poursuivre telle ou telle activité, maintenir le cap
malgré les difficultés. Les souvenirs font parfois du
bien lorsque le moral nous quitte passagérement :
ils permettent de tenir le coup.

Une dame a confié : « J'ai une boite a souvenirs,
c'est ce que j'ai de plus précieux. On peut tout
m'enlever, tout prendre, mais pas mes souvenirs,
pas mes moments heureux. lls sont inaltérables, ils
voyagent a travers le temps et restent dans ma
mémoire et dans celle de ceux que j'aime. lls me
font vivre, me poussent en avant. »

Véronigue Debry,
Cellule de Créativité
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S'ADAPTER : QUELQUES
PETITS TRUCS...

TEMOIGNAGES

arianne est infirmiere, elle a 49 ans. Elle est
maman de 4 enfants : 3 filles et 1 garcon. Son
mari est indépendant et a des horaires souvent bien
remplis.
Atteinte de S.P, elle a di réorganiser toute sa vie : Ja
sienne et celle de sa famille. Marianne raconte ...

Dans la famille, les roles de chacun ont di étre
redéfinis. Mais ce qui a été le plus envahissant pour
moi, dans un premier temps, c'est le stress. Le
stress de la vie de tous les jours, bien sQr, mais sur-
tout le stress lié & la maladie :

- Le stress de l'incertitude : vivre avec la S.P., c'est
vivre avec ['inconnu. Il faut sans cesse se réadapter,
composer avec la maladie, vivre au jour le jour.

- Le stress des traitements proposés : le manque
d'informations ‘a leur sujet, les effets secondaires,
leur colt, etc.

- Le stress lié & l'incompréhension de I'entourage :
I'impression de se sentir seul, de ne pas étre com-
pris.

- Le stress lié a la fatigue (manque de sommeil ou
sommeil perturbé), les rythmes de vie irréguliers. A
ce propos, j'al remarqué que ma résistance diminue
a l'effort. J'ai aussi observé des variations impor-
tantes dans mes possibilités au cours d'une méme
journée ou bien d'un jour a l'autre.

Peu & peu, je me suis rendu compte qu'il était vital
pour moi et les miens de retrouver une qualité de
vie. La qualité de vie, c'est se sentir bien, se sentir
bien chez soi, au travail, dans ses loisirs, etc.

Lorsque la vie quotidienne reprend ses droits, on
consacre moins de temps, d'attention et d'énergie a
la maladie, on peut se projeter de nouveau dans
I'avenir en tenant compte de maniére plus réaliste
des exigences de la maladie.

Ainsi, je me suis donné le temps de vivre.
Prendre le temps, qu'est-ce que cela veut dire,
concrétement ?

- C'est se donner quelques instants par jour pour
souffler, se reposer, se détendre.

- C'est repérer les moments ot |'on se sent le mieux
et en profiter pour effectuer les taches quoti-
diennes.
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- C'est alléger son emploi du temps, rester réaliste
dans ses possibilités et tenter de mieux équilibrer sa
journée, sa semaine.

- C'est essayer de faire des choix, se donner des
priorités, entreprendre des travaux sans forcément
minuter son travail.

- C'est apprendre a se faire aider, méme si ce n'est
pas toujours fait comme on le souhaiterait.

J'ai aussi appris & me détendre. Facile a dire, me
direz-vous.

Au début, je me suis fait aider en participant & un
cours de yoga et de relaxation. Je connais d'autres
personnes qui ont essayé I'hydrothérapie ou la
sophrologie et ont obtenu des résultats tout a fait
étonnants.

La détente, c'est aussi des efforts.ou, plutét, des
prises de conscience quotidiennes :

- ce qui nous tracasse n'a peut étre pas autant d'im-
portance qu'on veut le croire,

- parfois, un peu d’humour permet de passer au-
dessus des désagréments,

- une bonne discussion aplanit souvent bien des
incompréhensions ou malentendus.

C'est avec tous ces petits trucs que j'ai réussi peu a
peu & améliorer ma qualité de vie.

Propos recueillis par Véronique

Je souffre de S.P. depuis prés de 20 ans. J'ai appris
mon diagnostic assez brutalement : le centre hos-
pitalier o j'avais passé tous les examens prescrits
m'en a directement adressé les résultats et com-
mentaires. Par erreur, je suppose.

J'avoue qu'il m'a fallu quelques mois pour «digérer
le verdict. Mais j'y suis parvenu assez facilement
grace & l'aide d'un vieil ami médecin. Il m'a claire-
ment dit que si la S.P. est une redoutable maladie,
il faut I'accepter et vivre avec, ne pas en vouloir a la
terre entiére. Il m'a également conseillé de ne rien
changer & mes habitudes.

A l'époque, j'exercais un métier ol j'étais perpé-
tuellement en rapport avec la clientéle. Ceci m'a
sans doute aidé, par la force des choses, a ne pas
changer mon comportement vis-a-vis des autres. Et
mes interlocuteurs, un moment mal & l'aise de me
voir trainer la jambe, en ont vite pris I'habitude et
nos rapports n'ont guére changg.

J'ai toujours été d'une nature extravertie et n'en ai
pas changé. C'est ainsi que j'ai les mémes amis
depuis toujours, le plus ancien d'entre eux étant un-
ami d'école primaire... Ce qui ne m'empéche pas de
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me faire de nouvelles relations. Et qui sait, le
meilleur reste peut-étre a venir !

Au plan familial, mes enfants m'ayant toujours
connu malade, je ne pense pas que ma maladie les
a perturbés.

Pour me résumer, en guise de conclusion, il m'ap-
paraft que le comportement de la personne souf-
frant de S.P. est déterminant pour la communica-
tion avec les autres.

Sylvain

REALISER SES PROJ ETS

T T
AL DRSS TR S SRR (e

SRSy

Situ peux vo.frdetrwtf cuvrage de ta:vie

Et sans.dire:urr seulmot te:mettre & rebatir™

Ou perdresdum seul coup le gain'de cent parties= -
Sans ur gesteset sans um soupir... - -
Tuzseras-um:hiomme;. morr fils... _
A Rudyard Kipling.

Un réve accessible

Des projets, des projets ... Facile & dire pour ceux
qui ont la créativité au bout des doigts et l'inventi-
vité a fleur de peau, pour ceux dont I'esprit est tou-
jours & vagabonder dans.les nuages, ceux dont le
hobby est devenu le travail de tous les jours et qui
se évent chaque matin avec un programme établi
pour la journée !

Il n'y a pas de recette miracle pour déterrer un pro-
jet ou le décrocher dans les nuages, mais il existe
des ateliers dits de « créativité », qui proposent des
techniques diverses pour élaborer un projet.

Certains pensent que le projet, tout comme le bon-
heur, n'est pas toujours dans le pré du voisin ; il arri-
ve qu'il passe devant la porte et qu'il suffise de se
baisser pour ramasser.

Un voisin

Ainsi, dans mon immeuble, 'un de mes nouveaux
voisins, retraité depuis peu, contemplait la pelouse
jaunie de la fin de I'été et les rosiers pleins de reje-
tons. Il s'enquit dans le voisinage du nom de ce jar-
dinier négligent, et apprit que le poste était vacant
depuis quelque temps.

Il proposa ses services et lui, qui jusqu'alors n'avait
jamais manié un outil de jardinage, se mit a I'ou-
vrage avec I'enthousiasme des débutants. Des lors,
on le vit, malgré I'essoufflement, pousser la tondeu-
se d'un bout & l'autre de la pelouse ou, agenouillé
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dans les parterres -arthrose du troisieme age obli-
ge l- occupé a émonder les rosiers.

A dater de ce jour, nous avons connu un nouveau
jardinier heureux et des dizaines de locataires
contents de voir la pelouse reverdir.

L'histoire ainsi racontée est trop belle et ne s'ap-
plique pas & nous, les fatigués de la sclérose en
plaques. Ce n'est qu'un exemple, bien entendu, et
il appartient & chacun de sélectionner son projet en
fonction de ses possibilités.

Quelques idées

Si vous étes un lecteur fidéle de « La Clef », vous
aurez trouvé des idées de vacances. Votre boite
aux lettres déborde de depllants publicitaires vous
invitant au voyage et .. a I'épuisement de votre
portefeuille.

Dans la catégorie des projets plus sédentaires figu-
rent les collections diverses : tableaux, pierres,
timbres, fleurs séchées, papillons d'Amazonie ou
coléoptéres d'Europe ... L'éventail est immense !

Si vous n'avez pas ['esprit collectionneur, vous pou-
vez peut-étre établir la généalogie de votre famille.
Cela ne demande qu'un faible investissement en
timbres-poste, pour les demandes de renseigne-
ment aux administrations communales.

Et puis, citons en vrac : l'informatique (bénévolat,
jeux, internet,...), les innombrables formes d'art et
d'artisanat (sculpture, peinture, photo,...), les
échanges de courrier, les clubs de langue, le sport...

Contraste

Avoir des projets plein la téte, des idées a réaliser,
cela contribue a la qualité de vie.

Vivre au jour le jour, accepter que la mise en route
ou la réalisation d'un projet soit retardée a cause
d'une poussée de la maladie ou d'une vague de
chaleur qui vous enléve toutes vos forces, cela fait
aussi partie de la qualité de vie.

Ce sont la deux aspects contradictoires paraissant
incompatibles & premiére vue. D'un coté, beau-
coup de rigueur pour mener & bien un projet et la
réalisation d'une idée ; de l'autre, beaucoup de sou-
plesse d'esprit pour accepter qu'un projet soit
postposé et repris ensuite avec la méme énergie ..

On en demande beaucoup a la personne attemte
de sclérose en plaques, mais c'est ce qu'on appelle
« s'adapter a la maladie ».

Henri Goethals,

Cellufe de Créativite
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ACTIVITE PHYSIQUE,
MOI
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Comme exposé dans le dossier précédent consacré
aux vacances et aux loisirs, |'exercice physique aide
a améliorer la santé. Ceci est valable pour tous,
atteints ou non d'une maladie.

Il est recommandé aux personnes atteintes de S.P.
de faire du sport, de I'exercice, de bouger, mais sans
dépasser leurs limites. Chacun a des limites, et il est
indispensable de bien les connaitre avant de démar-
rer ces activités. Il est aussi utile de se poser cer-
taines questions :

e Quelle est ma motivation ?

» Quel but voudrais-je atteindre ?

Quand suis-je au mieux de ma forme ?

De quel temps de repos ai-je besoin ?
Comment faire face & ma nouvelle situation ?

Faire de l'exercice ne signifie pas nécessairement
participer & des compétitions, ni reprendre le sport
que vous pratiquiez avant la maladie.

Certains sports et exercices que vous n'avez pas
encore découverts peuvent, si vous apprenez a les
pratiquer, améliorer et votre santé¢, et votre moral.
Pensez donc aussi a la natation, au fitness, a I'équi-
tation, & la pétanque, au yoga, au ping-pong, au tir
a l'arc, a la danse ... Bref, réfléchissez a tout ce que
votre coeur désire et adaptez votre activité (intensi-
té, résistance, coordination, fréquence, ...)

Trouver les moyens de s'adapter n'est pas simple et
demande du temps, de la recherche. |l est impor-
tant de repartir a zéro, de créer ou de recréer.

Chaque personne, au cours de son existence,
connait & certains moments des difficultés d'adap-
tation dans sa vie familiale, professionnelle ou
sociale. Mais chacun de nous posséde aussi au
fond de lui-méme (souvent caché et secret) un
potentiel de créativité. Il ne tient qu'a nous et nous
seulement d’exploiter nos propres ressources et de
les concrétiser dans le sport, les loisirs, I'art et, sur-
tout, dans la relation.

Il existe bien des endroits ou nous pouvons
apprendre & découvrir et a exploiter nos possibilités
créatives enfouies au fond de nous. Que ce soit par
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de I'exercice, la peinture, fa sculpture ou le théatre,
le seul but est d'arriver & nous sentir mieux en
« recréant » notre vie, avec. d'autres données,
d'autres facons de voir le monde.

Enfin, il est certain qu'entreprendre la démarche
d'exercer une activité quelconque nous met en rela-
tion avec d'autres personnes, malades ou bien-por-
tantes, avec lesquelles nous pouvons avoir des
contacts privilégiés. |l est important également
d'aller au-devant des personnes et de leur regard
plutét que de se morfondre dans un univers confiné.

« Entreprendre est peut-étre la meilleure thérapeu-
tique contre l'isolement en améliorant la qualité de
vie de chacun. »

Maggy Schroeder,
Cellule de Créativité

-ALIMENTATIO

PR o L AT

L'alimentation est I'un des éléments par lesquels
nous prenons contact avec le monde extérieur, tout
comme l'air que nous respirons. La « qualité » des
aliments est aussi importante que la qualité de l'air.
Nous ne nous sentons pas bien quand nous vivons
dans un air pollué ; de méme, nous ne nous sentons
pas bien si nous mangeons « mal », si notre alimen-
tation n'est pas équilibrée.

Nous laisserons aux médecins et diététiciens le soin
de définir ce qu'est une alimentation non équilibrée,
en particulier pour des personnes atteintes de sclé-
rose en plaques (existe-t-il, d'ailleurs, une alimenta-
tion spécifique a ces personnes ?) Ce texte vise
seulement & attirer votre attention sur quelques
points concernant I'alimentation.

Bien sr, chacun choisit son alimentation en fonc-
tion de ses golits et ... de son portefeuille.

Ay regarder de plus prés, en effet, on constate que
certains régimes peuvent colter cher (ainsi, les
légumes biologiques sont souvent plus onéreux). A
chacun de décider et de faire ses comptes.

Attention a certains « régimes » exotiques ou désé-
quilibrés qui risquent d'introduire des carences dans
I'alimentation.

Attention aussi aux régimes contraignants et diffi-
ciles & suivre. La sclérose en plaques est une mala-
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die bien assez difficile & supporter. Les contraintes
supplémentaires que vous vous imposerez risquent
de vous rendre grincheux. Manger doit rester un
plaisir vrai pour vous-méme et votre entourage !
Inutile de tyranniser la famille parce que le repas
compte une calorie de plus que la quantité recom-
mandée dans un magazine de santé.

Les personnes concernées doivent cependant savoir
que se déplacer en chaise roulante demande moins
d'énergie que la marche ou la course (il suffit de
voir ['avance que prennent les athlétes en chaise
roulante par rapport aux « malheureux » qui font les
20 kilométres de Bruxelles a pied). I leur faudra
probablement adapter leur alimentation pour éviter
un excédent de poids.
Ceux qui ont besoin d'étre aidés pour certains de
Jeurs mouvements ou leurs transferts feront bien de
rester attentifs & ne pas peser trop lourd dans les
bras et sur le dos de leurs aidants.
En bref, s'alimenter n'est peut-étre pas plus compli-
qué quand on a la sclérose en plaques, mais ce n'est
pas une sinécure non plus. 1l faudrait seulement
avoir toujours & I'esprit que se sentir bien reste ['ob-
jectif principal.

Henri Goethals,

Cellule de Créativité
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AMI OU ENNEMI ?

La chaleur

Chez la plupart des personnes atteintes de S.P., la
chaleur exerce une influence défavorable. En géné-
ral, vous vous sentirez moins bien aprés un bain
chaud (plus de 36 degrés). Il en est de méme au
cours d'une fievre ou quand il fait chaud. Prudence
donc quand vous vous exposez au soleil !

o ME
pelavieriué

pe plavwie b7
- Bain Cupvos.. e

Les risques d'infections

Limitez les risques d'infections en général (grippe,
infections dentaires, ...) et tout particulierement les
infections urinaires et respiratoires.

En effet, votre maladie vous y rend plus sensible
que d'autres personnes. Il estimportant de déceler
et de traiter rapidement ces infections afin de pré-
venir les complications.

L'alcool

Sauf cas particulier, vous pouvez sans risque
prendre une boisson alcoolisée & I'occasion d'un
souper avec des amis par éxemple. Cependant,

si vous souffrez de
fatigue ou de troubles [/i m&c
¥4 HH ' M' !

de I'équilibre, I'alcool Boige A veres
peut aggraver VoS pe ViV AR TOR...
symptdmes.

Dans ce «cas, il est

conseillé de ['éviter.

De plus, il ne faut pas
oublier que l'alcool peut
modifier les réactions
a certains médicaments.
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S'ADAPTER : QUELQUES
PETITS TRUCS...

= el s SR

TEMOIGNAGES

Guiseppe a la S.P. depuis de nombreuses années
et sa maladie évolue progressivement. Il s'est
toujours beaucoup intéressé aux régimes alimen-
taires et a d'ailleurs rencontré plusieurs fois un
médecin allemand a ce propos.

Aujourdhui, il ne suit plus de régime strict; il privi-
légie tout ce qui est végétal et il a pris I'nabitude de
ne consommer ni alcool ni tabac ; il prend un maxi-
mum de vitamines, il évite le sel, le sucre et les
graisses.

Il se sent bien comme cela et pense que I'hygiene
de vie qu'il a décidé d'adopter lui convient bien.

Certaines personnes trouvent qu'il a tort de se pri-
ver, de ne plus profiter des bonnes choses de la vie ;
lui, il ne se sent absolument privé de rien.

Il pense que la personne S.P. n'a pas le pouvoir de
guérir, mais qu'elle peut contribuer a un mieux-étre
général en adoptant des habitudes alimentaires et
une hygiéne de vie particuliére (ne pas fumer, ne
pas boire, se rafraichir le corps tous les matins a
I'eau froide, ne pas aller au-deld de ses limites).

Propos recueillis par Juliette

N icole a toujours les pieds trés chauds. Alors que
son entourage ne sent rien en palpant ses
pieds, elle ‘ressent une chaleur intense presque
insupportable. Elle fait alors n'importe quoi pour
étre soulagée.

Suite aux conseils de son neurologue, Nicole a com-
mencé & prendre des douches glacées et des bains
de pieds vibrants. Cela dure depuis plus de 2 ans
et elle dit aujourd'hui que cela lui est devenu indis-
pensable.

Outre les douches et les bains glacés, Nicole a aussi
pris I'habitude chaque soir d'utiliser un « glagon »
qu'elle plie en deux et place entre ses plantes de
pieds dans un essuie. C'est en pharmacie qu'elle a
acheté ce coussinet rempli de gelée, a placer au
congélateur.
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Marcher pieds nus sur le carrelage la soulage égale-
ment, car tout ce qui est froid a un effet bénéfique
pour elle.

Tous ces: petits trucs la soulagent, la détendent,
évacuent la sensation de chaleur et lui apportent
dés lors un bien-étre certain. Nicole ne pourrait
plus s'en passer.

Propos recueillis par Juliette

|y a deux ans, j"ai entendu parler d'un appareil qui

envoie de petites décharges électriques et permet
ainsi de faire de la kiné passive a domicile. J'en ai
parlé & ma kiné et & mon neurologue. Tous deux
semblaient trouver cet appareil intéressant, car il est
semblable & celui utilisé par des professionnels, en
miniature.

J'ai donc acheté un de ces appareils, que j'utilise
quand je suis tellement fatigué que je n'ai plus la
force de marcher. Aprés environ trente minutes
d'utilisation, je sens un effet trés bénéfique : les
petites décharges stimulent mes muscles sans que
je ne doive faire le moindre exercice. C'est trés pra-
tique, et pas fatiguant du tout !

Au départ, cet appareil est destiné a des personnes
voulant maigrir. 1l peut étre utilisé pour stimuler
n'importe quelle partie du corps. Il suffit de placer
la ceinture élastique munie d'électrodes (préalable-
ment humectées) a 'endroit du corps souhaité, puis
de brancher le courant électrique pendant au moins
trente minutes.

Un jour, il m'est arrivé de ne plus pouvoir bouger
un pied. Grace a la stimulation de cet appareil, je
me suis trés vite senti mieux.

Personnellement, je I'utilise quand j'ai de grosses
difficultés & marcher. Je vis seul et je me demande
comment je ferais pour étre autonome sans lui. Je
suis persuadé que c'est lui qui me permet de me
sentir mieux et donc de remarcher plus aisément
apres une fatigue intense.

Cet appareil d'électro-stimulation ne convient pas a
tous : une amie de la S.P. I'a essayé et cela ne lui a
rien apporté de positif. Néanmoins, je conseille a
toute personne S.P. de I'essayer un jour car il m'ai-
de vraiment & rester en forme et a profiter au maxi-
mum de mes journées.

Aldo
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A NOTER

Le groupe Informations-Rencontre invite les
personnes atteintes de S.P. et leur entourage
a une journée d'informatiom sur le. théme de
« Hygiéne dé vie et sclérase e plaques: ».
Le samedje 13 juim 1998. S
Trons atellers vous seront. proposes

- Commeytblen se nourrir 7

o Comment gérerle stress ?

o Comment adapter son rythme de vie ?
‘Réservez deja, cette date dans vos agendas !
Une: inwfatlorr detailfee vous parwendra e
temps utiles o
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POUR EN SAVOIR PLUS...

Tous les documents présentés ici peuvent étre
obtenus sur simple demande adressée au grou-
pe Documentation (voir permanence p. 20)
avec la mention du N° de référence indiqué. lis
vous seront envoyés accompagnés d'un bulle‘tin
de versement pour couvrir le prix de ['article (3 F
la page) ou de la brochure et les frais d'envoi,

avec un minimum de 40 F.

R R P T

HYGIENE

ERL 2 S o X e L )
Attitude et maux de dos dans la S.P.

par Unité de recherche ARMS (Grande-Bretagne)

Prévenir le mal et soulager la douleur. Le but de
cette brochure est d'attirer I'attention sur les
maux.de dos causés par une position mcorrecte et
les moyens d'y remédier.

Prix 100,- FB N° 4007
DIVERS
T S R R S T, N R A T

Informatique, quand tu nous piques

dans La Clef - 12/96 - Ligue Belge SP-CF

L'ordinateur individuel, outil plutét que prothese;
la technique au service de la personne handica-
pée; une passion envo(tante (témoignage); pré-
cautions; que fait la Ligue et quelques adresses
utiles pour suivre des formations spécifiques pour
personnes handicapées.

-

11 pages N° 40716
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HYGIENE ALIMENTATION
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Comment choisir ? (conseils d'alimentation)

par Centre d'éducation du patient et Ligue Belge SP-CF - 1990

Ce dépliant présente quelques conseils pour une
alimentatle(‘; équilibrée et pour augmenter |'ap-
port d' acndes gras polyinsaturés.

j N° 4005

HYGIENE ALIMENTATION
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S.P. et régime alimentaire

par Dr Héléne de Saxcé dans Le courrier de la S.P. - 1993 - Ligue
Frangaise contre la S.P.

Existe-t-il un rapport de cause a effet entre les fac-
teurs nutritionnels et la S.P. ? Un régime alimen-
taire peut-il avoir un effet thérapeutique sur cette
maladie ? Présentation des différents régimes dif-
fusés auprés des malades S.P. L'auteur conclut
sur 6 régles a respecter pour construire soi-méme
son propre régime alimentaire.

N° 4071

3 pages

HYGIENE ALlﬂﬂENTATION
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Acides gras essentisls et 5.P.
par J. Mertin, neurologue - 1997 - Société Suisse de la S.P.

Si les régimes peuvent apporter un bien-étre a
tous, y compris dans les cas de S.P., il est bien
connu qu'a lui seul, un régime ne guérit aucune
maladie.
acides gras essentiels : role, résultats scientifiques
récents, efficacité et comment les consommer.

2 pages N° 4015

L'article fait le point sur la S.P. et les-
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—stress.

MEDICAL
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Chaleur et S.P.

par Ligue Frangaise contre S.P. - 1992
Mécanismes se produisant dans le cadre de la S.P.
Que peut-on conseiller en pratique ?

1 page N° 1034

MEDICAL PARALELLE

TR SRR S s

B o s P e

Apprendre 4 mieux se connaitre-pour
mieux se soigner

1993 - Ligue Belge SP-CF

Résumé de la journée d'information de mai 1993.
Réflexion sur ce que sont des médecines alterna-
tives comme I'acupuncture, la phytottiérapie, I'ho-
méopathie, I'ostéopathie et la psychothérapie.
Que peuvent-elles apporter et quelles sont leurs
limites dans le cadre de la S.P. ?

Prix : 100,- FB N° 1049

PARAMEDICAL

R S S N R N L R L R SRR R I R
S.P. et training autogéne

par Paul Imbach, psychologue dans S.P. Actuel - 1995 - Société
Suisse de la S.P.

Bréve explication de ce qu'est le training autoge-
ne. Cette méthode de relaxation se révéle trés
utile au malade S.P. pour supprimer ou gérer le
Cela permet de diminuer la fatigue et
d'agir directement sur la douleur et la sensibilité a
celle-ci.

1 page N© 2022
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PSYCHO

S.P. et psychisme

par Fossati P. & Consoli S. - 1992 - Journée d'Info S.P. France

Réactions adaptatives a la maladie, asthénie et
S.P., notion de qualité de vie, réle des facteurs
psychologiques dans [|'évolution™de la S.P.,
troybles %sychiatriques et intellectuels observés
dans la S.P. Les auteurs abordent enfin 'aspect
particulier/que représente la vie des. couples dont
I'un des membres est atteint de S.P.

7/ pages N° 3008

PSYCHO

T A S R R T ™ IR S e R R R R T

Problémes de relations et dynamique:
psychologique dans la S.P:

par Dr Véri M. - 1988 - Soc. suisse de la S.P.

La vie relationnelle et les problémes psycholo-
giques que peut rencontrer une personne atteinte.

de S.P. : le domaine étre humain - malade; le
domaine famille - société; mélancolie et euphorie.

3 pages: N 3012
PSYCHO
R T TR T R MR T TR T Y R AR e I AR AT

Approche psychologique de la S.P.
par Dr Bovier dans Psychologie médicale. - 1991 - Soc. de presse
médicale

Description du cheminement psychologique et
rapide survol de certains aspects liés aux troubles
dela S.P. Il s’ensuit une meilleure compréhension
de la problématique interne vécue par la person-
ne atteinte. L'article conclut sur la nécessité pour
la personne atteinte de S.P. d'avoir un lieu pour
parler de ses troubles, de ses difficultés et senti-
ments, un lieu ol il est écouté et cru..

8 pages N° 3007
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PSYCHO

Emotivité et S.P.
Soc. Canadienne de la S.P,

La S.P. est un facteur de stress énorme. Personne
ne maitrise sa maladie aussi bien qu'il le voudrait.
Mais on est maitre du sens qu'on lui donne €t de
I'influence qu'on peut lui laisser avoir sur son
caractére, sa philosophie de vie et sur son entou-
rage. “Allez d'abord chercher en vous : vous y
trouverez une force insoupgonnée. Tournez-vQus
ensuite vers 'extérieur. Vous devez étre prét a
changer bien des choses, tdche ot vous vous sen-
tirez souvent seul. Enfin, vous vous sentirez moins
seul si.vous parlez vraiment avec votre entourage.”

Prix : 50~ FB' N° 3015

VIE SOCIALE

Couple et S.P
Dans Le courrier de:la S.P. - 1992 - Ligue Francaise contre la S.P.

On connait peu les incidences p'récises de la S.P.
dans la vie des couples. On sait cependant que
toute maladie évolutive amene des difficultés a
traverser au cours des différents stades de la
maladie. Sont abordés plus particulierement :
I'annonce du diagnostic, les hahitudes de vie, la
dépendance économique. - physique - psychique,
fa sexualité et la grossesse: |l faut étre conscient
que les conflits conjugaux ne sont ni tous; ni tou-
jours, imputables a la S.P.

4 pages N° 5008



