Temoignage

Avant de me mettre a la rédaction de ce texte, Cathy
a bien voulu me laisser voir ses pensées les plus pro-
fondes, celles qu’elle n’avait jamais dites. Je termine
cette lecture tout honteux de n’avoir rien fait encore.
Pas de testament de vie (ce document complété et
contresigné par des personnes de confiance qui définit
les conditions dans lesquelles on souhaite passer les
derniers moments de sa vie). Pas de testament tout
court non plus. Pourtant, ce n’est pas faute d’y avoir
pensé, ni d’en avoir longuement discuté avec mon
entourage. Dans ma téte, tout est bien clair; mais rien
n’est encore écrit sur papier.

Et cependant, 60 ans déja. Et la vie qui continue de
s’écouler. Tant de projets, tant de choses & faire encore!
Et les autres (ceux de mon entourage), qui continuent
d’aller & leur rythme comme si de rien n’était, comme
s’ils avaient toute la vie devant eux. Et moi, tellement
dépendant d’eux, qui voudrais précipiter leur rythme
et, parfois, jouer du fouet pour faire avancer I'atte-
lage.

60 ans et encore curieux de tout. Curieux de voir com-
ment va aller le monde, ce monde en crise, dont I'évo-
lution pardit bien inquiétante pour moi qui n’ai plus
prise sur les événements depuis longtemps déja.

60 ans dont 25 en chaise roulante, alors que je n’es-
pérais ni ne souhaitais survivre dans cet état, évoluant
vers la paralysie compléte au-deld de 'dge de ..., une
limite mobile que je déplacais de jour en jour d’abord,
puis de mois en mois et, enfin, d’année en année.

Jusqu’a présent, j'ai vécu en organisant au mieux mon
autonomie avec 'aide de ma famille et de mes amis
les plus proches (le premier cercle), de ceux et celles
qui sont venus les rejoindre ensuite (le deuxiéme
cercle venu soulager le premier).

S

Qu’en sera-t-il dans les années & venir, ol je serai
moins d méme de gérer cette PME de bénévoles avec
son «personnel» aux horaires et aux humeurs fluc-
tuants, dont I’dge moyen évolue en méme temps que
le mien? Déja, j’ai vu disparditre quelques fidéles, alors
que moi, je continue d’abattre tranquillement 25 km
en une journée sur ma chaise roulante, précédant
facilement les amis de mon @ge qui se plaignent de

maux divers (dos, sciatique, essoufflement, ...). Et dire
que mon prochain véhicule électrique sera plus rapide
encore!

lln’empéche que, certaines nuits d’'insomnie, I'angoisse
me taraude. Sur qui pourrai-je compter, dans quel-
que temps, pour m’aider a accomplir les tdches d’une
journée? Moi qui, au début des atteintes du madl,
refusais de me projeter a plus de quelques jours
d’échéance, je me surprends maintenant @ imaginer
un avenir @ I'échelle de plusieurs années.

Je me refuse encore & planifier, comptant toujours
sur ma bonne étoile. Ma mére, au temps ou j'étais
valide encore, me disait que j'arrangeais toujours les
choses «comme des noix en équilibre sur un béton»,
une expression qui n’appartenait qu’a elle, mais qui
illustre bien mes maniéres de faire, désinvoltes et
imprévoyantes.

Je ne me voile pas la face, cependant, et je continue de
vivre avec I'idée d’une fin intégrée au chemin qui m’a
conduit jusqu’ici.

Henri (59 ans)
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sonnes luttent contre des limites, dans une société
qui considére la vieillesse comme une diminution de
performances inacceptable.

La sclérose en plaques et la lutte qu’elle engendre
contre les altérations corporelles constituent une
interpellation aux idéologies de performance et
d’excellence, dans un contexte néo-libéral, qui impre-
gnent notre société. |l s’agit de lever les tabous
autour de la maladie et de montrer que cette derniére
interpelle une société normalisante pour qu’elle
accepte les diversités et les limites.

Accepter la sclérose en plaques et reconngitre la force
de ceux qui en sont victimes imposent & notre société
de valoriser les diversités, méme si ces derniéres sont
souvent considérées comme des limites et des diminu-
tions de bien-étre. Il faut reconnaitre les souffrances
de ceux qui les portent, mais aussi valoriser chez eux
leurs forces qui interpellent un ordre social normalisant
et empreint de tabous, face aux faiblesses corporelles.

Michel Mercier,
Département de Psychologie,
Faculté de Médecine, Namur

Nous allons en maison
de repos ... a deux

Je m’appelle Amalia. J'ai vécu pendant de longues
années avec mon époux dans notre maison que nous
avons achetée lorsque ce dernier fut pensionné.

Malheureusement, un an aprés sa pension, il dut
consulter notre médecin pour des troubles de la vue
et une intense fatigue. On diagnostiqua la sclérose en
plaques. Il avait contracté une forme rare de la mala-
die et 'évolution fut trés rapide.

Du fauteuil roulant, il a d@ se résoudre, au bout de cing
ans, d rester la plupart du temps dans son lit.

Nous fimes quelques aménagements mais, I'dge
aidant, je n’arrivais plus & assumer les soins, la main-
tenance de la maison et la vie quotidienne.,

Mon mari avait une belle pension, mais une bonne
part était engloutie dans les frais médicaux.

Aprés concertation avec toute la famille, la décision
fut prise: nous irions en maison de repos, tous les
deux. Pas juste lui, mais & nous deux. Nous avions, il y
a de nombreuses années, choisi de vivre ensemble et
je ne nous voyais pas, aujourd’hui, aller chacun de son
cbté a cause d’'un probléme de santé. De plus, I'idée
de devoir faire tous les jours les trajets ne m’enthou-
siasmait pas et j’avais trés peur d’étre fort fatiguée.

Nous avons vendu la maison, une partie de nos meu-
bles et sommes allés dans une maison de repos qui
venait d’&tre rénovée.

La premiére semaine fut horrible. Je regrettais notre
maison, le jardin, ma tranquillité. Ici, il fallait s’habituer
4 une certaine promiscuité, aux horaires, au bruit, au
manque d’intimité, aux repas qui ne nous convenaient
pas toujours.

Mais peu @ peu, j’ai appris a connditre d’autres gens, d
m’ouvrir sur d’autres facons de faire.

Je me sentais sécurisée car mon mari recevait des
soins jour et nuit et je pouvais étre |& pour partager des
petits moments de bonheur avec lui, sans me préoccu-
per du quotidien. Il me disait toujours, comme autre-
fois : « Ma petite Amalia, tu trottines encore! ». Eh oui,
je m'occupais & mille et une petites choses avec tout le
personnel infirmier, complice de mes coups de main!
Quel plaisir, cette tasse de café aux petites heures du
matin, & bavarder avec I'une ou 'autre!

Nous sommes restés trois ans puis, malheureusement,
mon mari est décédé.

Jai pris la décision de partir, non pas de chagrin ou
pour oublier, simplement parce que ma place n’est pas
encore ici. Ldge ne m’a pas enlevé mon autonomie.
Plus tard, on verra. Jai pris mon baluchon, loué une
petite maison et poursuivi ma vie ...

Chaque chose en son temps, n’est-ce pas?

Propos recueillis auprés d’Amalia (71 ans) par V. Debry,
coordinatrice du Service d’Accompagnement



Qu’en est-il maintenant chez la personne atteinte de
SEP? Quand il y a sclérose en plaques, la situation est
évidemment beaucoup plus complexe. En effet, dans
pareil cas, aussi bien le (la) malade que son entourage
et son médecin peuvent étre tentés d’adopter
I'attitude fataliste ou défaitiste dont nous avons
parlé plus haut. Sous prétexte qu’il y a SEP, beaucoup
de personnes seront tentées de se limiter & constater,
sans réagir, I'apparition de déficits variés qui caracté-
risent le vieillissement. Non seulement on pensera et
on dira que «C’est la vie», «C’est bien normal», «c’est
I'dge », mais en outre, on gjoutera «... et en plus il (elle)
ala sclérose en plaques!».

Méfiez-vous de cette attitude défaitiste, dit le Dr Phi-
lippe Denormandie, chirurgien orthopédiste a Paris.
Ce n’est pas parce qu’une personne est atteinte d’une
affection handicapante qu’il faut automatique-
ment laisser tomber les bras devant Papparition des
nombreuses miséres qui peuvent survenir quand les
années causent & 'organisme une usure gui affecte
son bon fonctionnement.

Il ne faudrait pas, ajoute-t-il en utilisant une expres-
sion parlante, que «le handicap ait bon dos!». Chez
une personne atteinte de SEP et qui vieillit, il peut
y avoir quelque chose a faire. Et la premiére chose a
faire est certainement de ne pas étre systématique-
ment défaitiste. Il convient d’examiner attentivement,
avec son médecin, les différents problémes au fur et &
mesure de leur apparition. Et il convient alors de déci-
der au cas par cas s’il est indiqué d’essayer une appro-
che particuliére (médicament, régime, kinésithérapie,
chirurgie ou autre) pour rencontrer ces problémes.

Et pour terminer sur une note réaliste, n"oublions pas
non plus de mentionner la bonne dose de philoso-
phie dont nous avons parié plus haut: elle sera utile et
méme nécessaire. Vieillir avec la SEP est difficile, et
c’est probablement pour cette raison que les articles
consacrés a ce sujet se comptent sur les doigts d’une
main. C'est difficile pour les personnes atteintes de
SEP et pour les médecins, dont le rble est de conseiller
et d’aider avec circonspection.

Dr J.-P. Rihoux

Les personnes dgées
atteintes de SEP

Depuis plusieurs années, j’effectue des travaux d’étu-
diant comme aide-soignant dans des maisons de
repos. J'ai 21 ans et j’aime beaucoup le contact avec
les personnes dgées.

Les personnes Ggées et a fortiori celles qui ont, en plus,
la sclérose en plaques ont vraiment peu de mobilité.
Bien sar, quand la maladie s’en méle, c’est encore pire.

Ce qui me frappe aussi, c’est I'abandon et la solitude
qui viennent se rajouter au quotidien. Certaines
personnes souffrent du manque d’attention et d’af-
fection de leurs proches. Elles se retrouvent souvent
livrées & elles-mémes face a la maladie. Cela fait
partie du quotidien et de la réalité des personnes
dgées, qui manquent réellement de soutien. Avec un
peu d’attention, elles pourraient certainement vivre
leur problématique avec un peu plus de sérénité.

Les personnes atteintes de sclérose en plaques néces-
sitent une attention toute particuliére de la part des
infirmiers et des aides-soignants. Ceux-ci mettent plus
de temps pour effectuer les toilettes, car elles sont plus
sensibles ou plus difficilement déplacables, en cas de
spasmes, par exemple. Les manifestations doivent
étre effectuées avec une délicatesse particuliére pour
ne pas les faire souffrir. Enfin, elles ont besoin d’une
médicalisation poussée.

De plus, l'infrastructure de leur chambre doit &tre
modifiée pour leur permettre une vie plus agréable au
quotidien. Parfois, certaines maisons de repos ol j'ai
travaillé faisaient appel a des ergothérapeutes.

Une des facettes les plus douloureuses de cette mala-
die est que la personne souffre uniquement de trou-
bles physiologiques et physiques. Le mental n’étant
pas touché, la personne est consciente de ce qu’elle
vit et, malgré I'dge avancé, est trés lucide quant & sa
situation.

Il faudrait, pour les assister avec plus d’attention,
accentuer I'intervention des kinésithérapeutes et des
ergothérapeutes. lls jouent un réle de premier plan
dans le soutien des malades. Les kinésithérapeutes,
pour la rééducation, les massages et autres soins qui



Les allocations aux personnes
handicapées: Pallocation pour Paide
aux personnes dgées

Rappel : Si le handicap est survenu avant I'dge de
65 ans, la personne peut introduire une demande
d’allocation de remplacement de revenus (ARR) et/
ou d’intégration (Al).

> ARR: Allocation accordée a la personne qui, suite &
son handicap, voit sa capacité de gain réduite a un
tiers ou moins de ce qu’une personne valide est en
mesure de gagner en exercant une profession sur le
marché général du travail.

> Al: Allocation accordée & la personne handicapée
qui, en raison de la réduction de son autonomie, doit
supporter des frais supplémentaires pour s’intégrer
dans la vie sociale.

Ces allocations sont cumulables et évaluées sépa-
rément. En effet, il se peut trés bien qu’une personne
dont les possibilités d’acquérir un revenu ne sont pas
OU peu atteintes éprouve des problémes importants
sur le plan de 'autonomie; et inverse peut aussi se
produire.

La personne qui bénéficie de I'allocation avant 65 ans
continue de bénéficier de cette allocation aprés son
65¢ anniversaire.

La personne qui ne bénéficiait pas de ’ARR ou de 'Al
avant ses 65 ans peut prétendre a une allocation pour
I'aide aux personnes dgées accordée pour cause de
mangue d’autonomie ou d’autonomie réduite.

Conditions d’obtention

1. Nationalité: étre Belge, ressortissant d’un Etat mem-
bre de I'Union Européenne, réfugié ou apatride, ... ;

2.Résidence et séjour: étre domicilié en Belgique et
y séjourner réellement au moment de la demande
et pendant la période pour laquelle I'allocation est
octroyée;

3. Plafond de revenus : tous les revenus de la personne
handicapée et, le cas échéant, ceux des personnes
avec lesquelles elle forme un ménage sont pris en
considération, quelle qu’en soit la nature ou I'origine.
(Toutefois, il n’est pas tenu compte des revenus des
membres du ménage de la personne handicapée qui
sont ses parents aux 1%, 2¢ ou 3¢ degrés.)

e Travail: lorsque la personne handicapée ou les
personnes avec lesquelles elle forme un ménage
exerce(nt) une activité en tant que travailleur
salarié, le revenu a prendre en considération est le
montant du salaire imposable de I'avant-derniére
année;

e Pension: 90 % du montant des pensions accordées
a la personne handicapée ou aux personnes avec
lesquelles elle forme un ménage, sont pris en
considération;

» Biens immobiliers: Pour les bétis, un montant de
1.500€ est déduit du RC global des biens dont
la personne handicapée ou les personnes avec
lesquelles elle forme un ménage ont la pleine
propriété ou l'usufruit. Ce montant est majoré de
250 € par enfant & charge. Pour les non-batis, le
RC est multiplié par 9 et déduit de I'allocation.

4. Abattements:

* Catégories A (ni B, ni C) et B (personne handicapée
qui vit seule ou qui séjourne en institution nuit et
jour depuis trois mois au moins): 9.819,64 €.

e Catégorie C (personne handicapée établie en
ménage avec une ou plusieurs personnes qui ne
sont pas parentes aux 1%, 2¢ ou 3¢ degrés ou qui a
un ou plusieurs enfants & charge) : 12.270,48 €.



Témoignage

Jai toujours connu ma maman avec des problémes de
santé. Au fur et a mesure, ses difficultés se sont accen-
tuées. Mon pére, mon frére et moi l'aidions du mieux
que nous pouvions. Devenus adultes, mon frére est
parti vivre d I'étranger et moi, je me suis restée céli-
bataire. Les années ont passé, mon pére a arrété de
travailler pour s’occuper a temps plein de ma maman.
Jallais chez eux chaque dimanche, mais mes parents
refusaient que je les aide & quoi que ce soit: «Tu ne
viens pas ici pour faire la lessive ou récurer».

Malheureusement, il y a sept ans, mon pére est
décédé. Il m’a paru naturel de m’installer dans la
maison de mes parents pour continuer & m’occuper de
ma maman, puisqu’elle avait été aménagée.

Nos relations se sont rapidement dégradées. Je ne
faisais rien «comme il fallait» ... Comme je devais
I’aider pour tout, une tension permanente s’est déve-
loppée et en plus de la fatigue physique, une fatigue
morale s’est instaliée.

Plusieurs personnes de mon entourage et méme le
médecin traitant trouvaient que ma meére devenait
vraiment tyrannique, mais uniquement avec moi.
lls disaient que je ne devais pas me laisser faire. Mais
chaque fois que jessayais de réagir, les choses pre-
naient de telles proportions que j’ai baissé les bras.

Puis, peut-&tre devrais-je dire enfin, je suis tombée
malade pour une période assez longue. Ma maman a
da étre placée. Je culpabilisais beaucoup mais, @ mon
grand étonnement, son adaptation & sa nouvelle vie
s’est passée beaucoup mieux que je le craignais.

Elle était trés aimable avec tout le monde, aussi bien
avec le personnel qu’avec les autres pensionnaires.

Maintenant, quand je vais la voir, nos contacts sont
plus normaux, sans toutefois étre chaleureux. Mais
je m’en contente car le principal, pour moi, c’est que
ma mére passe les derniéres années de sa vie - elle a
89 ans - le plus agréablement possible.

Nicole (63 ans)

Témoignage

Le couple aurait pu féter ses 50 ans de mariage, si lui
n’avait choisi de partir la veille de cet anniversaire.

C’est juste P'histoire d’'un amour comme il en existe
plein mais qui, a leurs yeux, était sans nul doute uni-
que.

50 ans de vie, I'un a c6té de I'autre, parfois séparés par
le travail de I'un, mais toujours avec le bonheur de se
retrouver. D’échanger. D’apprendre I'un de I'autre, 'un
al’autre.

50 ans de petites disputes aussi, comme dans tous les
couples. Ca nous faisait rire, nous, leurs enfants.

A I'dge de 58 ans sont apparus les premiers signes
visibles de la maladie*. A vrai dire, elle avait com-
mencé plus tdt, mais chacun avait préféré fermer
les yeux. Un mauvais diagnostic, entrainant un trai-
tement inadéquat, une prise en charge tardive; les
séquelles se sont vite installées.

Elle était infirmiére de formation, soigner son époux
n’était pas un probiéme. Et puis, 'amour permet
d’accepter beaucoup de choses.

La vie a commencé & rogner de plus en plus de leur
temps. Les sorties se sont fait moins fréquentes,
plus courtes, les visites moins souhaitées, puis déran-
geantes parce qu'impossibles & programmer. Les
symptémes sont parfois capricieux, certains sont
impossibles a cacher et parfois dérangeants, tant
pour la personne atteinte si elle ne les a pas accep-
tés, que pour le visiteur. Alors ils se sont enfermés, ne
supportant plus que la visite - programmée - de leurs
enfants. Et de leurs petits-enfants, son dernier rayon
de soleil a lui. Il les réclamait, mais elle n’en pouvait
plus. Ce n’est pas qu’elle ne voulait pas les voir, bien au
contraire. Mais il fallait les accueillir, offrir un verre de
jus d’orange, un biscuit, parditre souriante, détendue.
Et elle n’en pouvait plus.

Petit a petit, avec difficulté, elle avait accepté de pren-
dre une garde-malade la nuit, de temps en temps, pour
pouvoir dormir quelques heures car lui, il ne dormait
presque pas. Il avait des crampes, il voulait qu’elle le

*NdR : Maladie de Parkinson.



que est d’organiser sa dépendance dans les actes de
la vie quotidienne vis-a-vis de tierces personnes, tout
en restant autonome. « Selon moi, notre société con-
fond souvent la notion d’autonomie et la notion d’in-
dépendance. Il n’est pas incompatible pour moi d’étre
parfaitement dépendant d’une tierce personne tout en
restant autonome dans ses décisions et dans le mode
de vie que I'on a choisi». @

Le vieillissement ne fait que multiplier les dépendances
et la gageure est de pouvoir permettre & la personne
concernée de pouvoir exercer sa liberté de choix en
multipliant les offres de services pour qu’entre le
confinement & domicile et ia relégation au sein des
structures spécifiques, il y ait d’autres choix possi-
bles. Actuellement, ces choix possibles sont souvent
inexistants. Faisons en sorte qu’ils deviennent réalité.

Bernard Caudron, sociologue
AWIPH

™ Article 2 du décret du 6 avril 1995 relatif
a l'intégration des personnes handicapées

@ Vincent Fries, « Handicap physique, culture et
communication» in « Lidentité handicapée», sous la
direction de Michel Mercier, Presses Universitaires de
Namur, 2004, p. 256

Témoignage

J'étais dgée de 52 ans quand j'ai décidé d’entrer en
maison de repos pour ne plus &tre un poids pour ma
fille et sa petite famille, avec qui je vivais alors depuis
3ans.

Persuadée qu’une nouvelle page de ma vie allait
pouvoir s'ouvrir dans un établissement conseillé par
une connaissance, je me suis vite rendu compte que
mes illusions étaient bien loin de la réalité. J'ai en fait
été «séquestrée» pendant deux ans dans une cham-
bre a P'étage, sans vue sur I'extérieur, et avec pour
seuls visiteurs le king, le médecin et les deux « soigneu-
ses» qui, 4 tour de réle, étaient chargées des «soins
infirmiers», du nettoyage, de la préparation des repas,
des lessives et du repassage. J'étais désespérée et je
n’attendais plus que la mort.

Puis, peu a peu, j'ai réalisé que ma vie n’était pas finie
et que, malgré mon handicap, je pouvais encore avoir
de petits moments de bonheur, &tre heureuse, peut-
étre ... Il fallait pour cela que je trouve au plus vite une
maison de repos et de soins (MRS) adaptée a mes
besoins: environnement adapté et personnel qualifié.
Ce que je fis sans tarder.

Agée aujourd’hui de 60 ans, j’ai trouvé mon «petit
coin de paradis », ol je vis maintenant avec Richard
(72 ans), Fhomme de ma vie, qui m’aime pour ce que
je suis plutdt que pour ce que je fais. Ensemble, malgré
notre différence d’dge et nos passés respectifs (nous
nous sommes rencontrés il y a quelques années a
peine), nous avons découvert que vivre en MRS peut
8tre agréable et épanouissant.

Nous vivons dans un endroit sécurisant ol je peux
bénéficier de toutes les aides dont j'ai besoin jour et
nuit. Grdce au véhicule adapté que mon mari a acheté
récemment, nous sortons d nouveau réguliérement
en amoureux et gardons ainsi notre autonomie. J’or-
ganise mes sorties selon mes envies, mes besoins et
mon état de santé du moment.

Ce que nous apprécions tout particuliérement, ce sont
les sorties resto. Nous nous retrouvons alors dans
un milieu «normal» et cela nous donne I'impression
de revivre normalement. C’est comme une bouffée
d’oxygéne. Nous sommes un couple a part des autres
et nous appelons d’ailleurs les résidents les «bobon-
nes» et les « vieux».

Notre chambre est un endroit privilégié ol certains
membres du personnel viennent se confier, parler de
leurs petits soucis, de leurs joies, de leurs sorties, ... On
blague, on boit un verre pour féter les événements de
la vie comme les anniversaires, les communions ou les
naissances. Que demander de plus?

Jamais je n’aurais imaginé la vie que je méne
aujourd’hui. Jamais je n’aurais cru pouvoir & nouveau
vivre comme je le fais.

Josiane (60 ans)



