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Mémoire ...

C’est I'histoire de deux amis qui marchaient dans le
désert. A un moment, ils se disputérent et 'un des
deux donna une gifle a I'autre. Ce dernier, endolori,
écrivit sans rien dire dans le sable: « Aujourd’hui, mon
meilleur ami m’a donné une gifle ».

lls continuérent @ marcher puis trouvérent une oasis,
dans laquelle ils décidérent de se baigner. Celui qui
avait été giflé manqua de se noyer et son ami le
sauva. Quand il se fut repris, il écrivit sur une pierre:
«Aujourd’hui, mon meilleur ami m’a sauvé la vie».

Celui qui avait donné la gifle et qui avait aussi sauvé
son ami lui demanda: «Quand je t'ai blessé, tu as
écrit sur le sable, et maintenant, tu as écrit sur la
pierre. Pourquoi ?».
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Lautre répondit : « Quand quelqu’un nous blesse, nous
devons I'écrire dans le sable, ou les vents du pardon
peuvent I'effacer. Mais quand quelqu’un fait quelque
chose de bien pour nous, nous devons le graver dans
la pierre, ol aucun vent ne peut I'effacer».

Apprends a écrire tes blessures dans le sable et a
graver tes joies dans la pierre.

Merci a Jean, qui nous a transmis
ce texte d’un auteur inconnu.
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Etudes statistiques

En Allemagne Handicap:

En 2001, une grande étude épidémiologique sur la Le handicap augmente avec Fage etla durée dela

SEP a été lancée en Allemagne & linitiative de I'as- maladie.

sociation SEP allemande (130 000 personnes attein- .

tes de SEP dans ce pays). Pendant la phase pilote,  <25ans WAREEEINM > 35 ans

5 centres médicaux ont récolté des données pendant W (654) (2 396)

2 ans, qui concernent 3 223 personnes atteintes de Pas de limitations

SEP. Elles correspondent aux résultats obtenus dans fonctionnelles 60 % 45% 20 %

d’autres études (répartition par sexe, dge, durée et Lim. fonct. légéres 29% | 36% 21%

forme de la maladie, degré de handicap, ...). Mobilité limitée 10% 16% 42%
Voiturette ou alitement 1% 3% 11%

Certaines informations plus spécifiques aux jeunes

meéritent toutefois d’étre soulignées. )
Etat civil et situation familiale

Age au moment de P’étude

0 25-35ans AR

<25ans _ - ! (654) (2 396)

5A4% Célibataire 87 % 5% | 20%

Gohabitant / Marié 13% 43 % 68 %

Divorcé - 3% 10 %

25-35ans Veuf " N 29,

20,3% '

Pas d'enfant 93 % 64 % 25 %

1 enfant 1% 22 % 30%

2 enfants - 11% 35%

Plus de 2 enfants - 3% 10 %

>35ans . . .
743% Situation professionnelle
W 2535 ans
1) N (654)

Age au moment du diagnostic Etudes 57 % 14 % 9%
Emploi 31% 56 % 41 %

> 450ans Temps partiel 2% 8% 8%
12,5% <25 ans Sans emploi 8% 1% 56 %

24,7% Pension (SEP) 2% 14 % 33%

;Z 2;:5 ans Pension (3ge) 5 s 3%

! Formation
professionnelle - 1% 0,4 %
25-35ans

36,6%
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Et chez nous ?

Le graphique ci-dessous reprend la répartition par dge
des personnes atteintes de SEP qui étaient affiliées a
la Ligue en 2005. La colonne de gauche concerne I'en-
semble des affiliés, soit un total de 2 055 personnes.
Parmi celles-ci, nous avons mis en exergue, dans la
colonne de droite, les personnes qui se sont affiliées
pour la premiére fois en 2005, soit 149 personnes.
Comme on peut s’y attendre, ces nouveaux affiliés
sont plus jeunes que I'ensemble des affiliés de la
Ligue.

100 %
90% —
80% —
710% —
60% —
50% —
40% —
30% — 26%
20% — 18%

10% — 15%
0% 1% 8% 3%
Total affiliés (2055) Nouveaux affiliés (149)

I 25%

| 31%

<25ans M 25-35ans [ 35-45ans
[0 45-55ans MM >55ans I non renseigné

Selon I’étude allemande, 25 % des personnes atteintes
de SEP ont moins de 35 ans; ce pourcentage est net-
tement moins élevé parmi les affiliés de la Ligue.

Si la Ligue est de plus en plus connue (le nombre
d’affiliés augmente chaque année), nous savons que
les personnes atteintes ne s’affilient souvent qu’aprés
plusieurs années et non dés le début de la maladie.
De nombreuses raisons peuvent étre invoquées, aux-
quelles la Ligue s’efforce d’étre attentive (ignorance
de son existence, image peu attrayante, méconnais-
sance des activités et des services proposés, ...).

Rappelons aussi que :

e Certains services sont accessibles aux personnes
non daffiliées (site Internet et forum de discussion,
documentation, Ecole de la SEP, par exemples).

e La Ligue est aussi disponible pour les proches d’une
personne atteinte, méme si celle-ci ne désire pas
de contacts. Ainsi, des parents s’affilient & la Ligue
pour étre informés, participer & certaines activités et
recevoir un soutien dans leur vécu avec leur enfant
atteint de SEP.

A noter qu’aucune évolution significative n’est a
observer en ce qui concerne I'dge des affiliés depuis
1998, premiére année pour laquelle ces données sont
disponibles.

Cécile Dradin, rédactrice en chef et
responsable des relations internationales
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Micro-trottoir

La rédaction est allée a la rencontre de jeunes atteints
de SEP afin de mieux les connaitre, ou plutét de mieux
cerner leurs priorités et leurs demandes vis-a-vis de la
Ligue. Voici le résultat de notre mini-enquéte.

Qu’est-ce qui vous géne, vous contrarie
ou vous préoccupe le plus? Quelles sont
les conséquences de la SEP dans votre
vie de tous les jours?

e la fatigue qui est tout le temps 1a. Le manque
d’énergie méme aprés une bonne nuit de sommeil.

e La fatigue, qui m’empéche de travailler & temps
plein et m’oblige a prévoir des temps de repos et a
changer mes habitudes.

* Sije sors le week-end, je dois souvent revenir avant
les autres, méme si je m’amuse bien et malgré le
fait que je me sois reposée I'aprés-midi.

e La fatigue a tout changé : je ne travaille plus, je ne
peux plus m’occuper seule de mes enfants, mes
sorties sont limitées, et je dois me reposer une fois
par jour.

* Devoir freiner mes activités, faire des choix, repor-
ter voire renoncer a des choses importantes & mes
yeux : dire non a mes enfants quand ils me deman-
dent d’aller jouer avec eux, regarder mes vitres sales
et devoir les laisser comme ¢a, renoncer d certaines
sorties le soir, ...

e J'ai de gros problemes d’équilibre et je ne peux donc
plus faire de vélo alors que c’était mon moyen de
locomotion principal.

e La marche devenue plus difficile.

* Ne plus savoir faire ce que les jeunes de mon &ge
font (sport, sorties, ...) et donc, voir mon cercle
d’amis se restreindre.

¢ Quand je rencontre un gargon, j'ai peur de lui dire
que j’aila SEP. Quand lui dire? Comment lui dire?

¢ Leplus dur est de ne plus savoir se débrouiller seule,
c’est difficile ...

e Lestrois injections par semaine; on s’y habitue mais
on préférerait qu’elles ne soient pas la.
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Les problémes d’incontinence.

e Le parcours du combattant pour la recherche d’un
emploi.

Les douleurs dans les jambes et la mobilité.

* Les gens ne comprennent pas quand on n’est pas
bien. Particuliérement, quand la maladie ne se voit
pas. On me fait comprendre que je ne suis pas si mal
que cela. Je ne demanderais pas mieux que de leur
donner ma place!

Avoir été obligée d’arréter mes études et vivre chez
mes parents.

J'ai peur de I'avenir, de ne pas pouvoir assumer la vie
de couple.

La santé bien str. Ca prend une telle importance!
Je veux tout entendre, tout savoir ...

Cété famille, le manque d’attention est effrayant!
Jai quand mé&me une grande chance: mon pére.
Je ne pensais pas rester si longtemps chez lui, mais
jai découvert mon besoin impératif des autres...
dur dur quand on veut étre indépendante!

Les amis? Beaucoup ont disparu. Ceux qui restent
sont géniaux. lls sont |a pour le rire mais aussi pour
les pleurs. Et pourtant... javoue que parfois je me
demande comment j’aurais réagi... laisser tomber
ami parce qu’il n’a pas la méme vie que soi, C’est
débile !

Et bien slr I'argent! Si je devais payer un loyer,
I'eau, le gaz et I'électricité, c’est impossible. C'est
bien connu, quand on est malade, il faut étre riche!

Quelles idées, remarques, suggestions
pouvez-vous faire a propos des services
et activités de la Ligue?

e Je trouve personnellement qu’actuellement, il n’y
a pas «grand-chose» pour nous les jeunes (soirées
entre nous, sorties cinéma, ...). Je souhaiterais que
la Ligue mette sur pied des activités plus appro-

priées a notre dge, ou I'on pourrait se retrouver
entre jeunes pour parler, échanger notre vécu, ...
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Plus d’activités pour nous les jeunes (bowling,
journée sportive adaptée a nos difficultés, concert,
restaurant, parc d’attraction,...)

Organiser des réunions locales pour discuter entre
nous de la maladie, jouer & des jeux de société, faire
des voyages, ...

Organiser des conférences médicales dans ma
région.

Mettre sur pied un service de transport local pour
nous permettre de nous retrouver (pas uniquement
réservé aux personnes en voiturette mais qussi
pour les personnes dont la mobilité est diminuée
et ne savent donc plus ou difficilement utiliser les
transports en commun).

Proposer un service de transport a prix abordable
pour nous permettre de participer d vos activités.

Au moment de l'opération Chococlef, la Ligue
pourrait peut-&tre vendre autre chose en plus des
chocolats (porte-clefs, ...).

Organiser des conférences dans les écoles pour
parler de la maladie.

Sensibiliser le grand public a la SEP et défendre nos
intéréts.
Plus de témoignages dans la revue « La Clef».

Intervention de la Ligue auprés des pouvoirs publics
pour une accessibilité maximale.

Jai la chance a ce jour de ne pas avoir eu besoin de
faire appel aux différents services de la Ligue mais
de facon générale, japprécie la revue et les activités
mises sur pied.

Jai juste une petite remarque & formuler & propos
des publicités de matériel médical et petites annon-
ces qui sont «dures» pour moi, jeune personne
atteinte de SEP dont la vie de tous les jours (&
quelques détails prés) est celle d’une jeune fille de
27 ans.

Ce que je peux vous dire, c’est que grdce a la Ligue,
jai rencontré des gens malades, tout comme moi,
avec qui j’ai pu parler, échanger-... la maladie nous
aliés, mais I'amitié I'a dépassée.

Les associations de
la SEP travaillent aussi
pour les jeunes

Les 6 et 7 mai 2005, la European Multiple Sclerosis
Platform (EMSP) organisait une conférence sur le
théme des jeunes atteints de SEP.

De nombreux exposés et ateliers étaient consacrés
des sujets qui touchaient, de prés ou de loin, les jeunes :
études réalisées, témoignages, description des services
et activités proposés par les associations, campagne
de sensibilisation, ... Nous résumons dans ce dossier
deux de ces exposés (voir articles pages 6 et 18).

Considérant I'intérét de tous pour ce théme et la réelle
nécessité de développer plus d’actions directement
destinées aux jeunes, un second congrés s’est tenu sur
le méme théme du 2 au 4 décembre, afin de proposer
des actions concrétes. Citons les principales idées
émises:

. Echanges transnationaux de jeunes concernés par

la SEP,

¢ Implication de jeunes atteints de SEP dans les
associations,

* Moyens d mettre en ceuvre parles associations pour
entrer en contact avec les jeunes atteints de SEP,

* Subsides européens pour des projets destinés aux
jeunes,

e Internet.

Ces idées sont en cours d’étude, tant a I'échelle
européenne qu’au sein des associations nationales.
Entre autres, votre Ligue réfléchit & un projet de
services et d’activités destiné aux jeunes de moins
de 18 ans: publications, site Internet, activités,...
Nous ne manquerons pas de vous tenir informés des
actions concrétes qui seront mises en ceuvre.

Cécile Dradin, relations internationales
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Parler

Je m’appelle Rachel et j’ai 29 ans.

A 19 ans, j’ai appris, suite & différents problémes de
santé, que j’étais atteinte de SEP. Pas facile du tout!

Mais le pire a été d’apprendre que mes médecins le
soupconnaient depuis 3 ans déjd. J'ai trés mal vécu ce
moment. Comme beaucoup d’autres personnes dans
la mé&me situation, j’ai choisi la solution de me replier
sur moi-méme et de n’en parler a personne, sauf a la
famille la plus proche.

Et puis, un jour de 2003, j'ai eu ma connexion Internet
et j’ai essayé d’en savoir un peu plus sur la maladie.
Etant novice, jai un peu cherché et le premier site
sur lequel je suis tombée a été celui de la Ligue Belge
de la SEP. (Ndr: www.ms-sep.be)

J'ai malheureusement le défaut de détester lire...
Dong, j’ai survolé le site et j’ai été attirée par le mot
Forum.

A partir de ce jour-1a, je peux vous dire honnétement
que ma vie a changé. Moi qui ne parlais jamais de
mes problémes, j’'ai posté un message ol je deman-
dais conseil pour savoir s’il fallait que je parle de
ma maladie ou pas. J'ai eu une foule de réponses,
différentes les unes des autres, mais chacune avec le
vécu de la personne.

Puis jai posé une autre question, répondu @ un
témoignage, apporté mon soutien & une nouvelle
venue sur le forum, ... Cela fait 3 ans que ¢a dure. Je
peux affirmer que ce forum m’a vraiment aidée et est
devenu pour moi une drogue. Mais rassurez-vous,
c’est une drogue bénéfique !!! (Rires)

Si je pouvais vous donner un conseil, ce serait le
suivant: si vous avez 'occasion de faire un tour sur ce
genre de forum ou méme celui-la en particulier, cela
pourrait vous apporter un vrai bien-&tre. Personne
n'est 1a pour nous juger et tout le monde nous
comprend, c’est génial !

J'en profite pour remercier tous les membres et les
personnes qui s’en occupent. Merci.

Rachel

Entraide

J’étais trés seule chez moi quand j’ai voulu rencontrer
d’autres personnes atteintes de SEP. Je ne connaissais
personne qui avait la maladie et je voulais pouvoir
discuter avec d’autres malades mais aussi me faire
des amis qui auraient pour point commun la SEP et
seraient dés lors plus compréhensifs.

Je participe aux réunions d’un groupe d’entraide une
fois par mois depuis quatre ans. J'y trouve beaucoup
de sujets de conversation, de la joie, de la gaieté;
quand je sors de ces rencontres, je me sens plus légére.

Je considere les autres « membres du groupe» comme
des amis et je regrette parfois que I'on ne trouve pas
le temps de se voir plus longtemps et plus souvent.

Nous avons pris ’habitude de programmer des sorties
au restaurant tous les trois mois avec nos conjoints.
Cest cela que je préfére dans nos activités, car toutes
les conditions sont alors réunies pour passer un bon
moment.

De plus, jai constaté que lors de ces repas, tout le
monde est présent et c’est bien agréable de se retrou-
ver tous ensemble.

Ce groupe m’apporte énormément mais je regrette
parfois 'absence d’autres personnes dans ma situa-
tion (jeune, mariée, restant a la maison et élevant
deux enfants).

Il ne faut surtout pas se renfermer sur soi et penser
que fréquenter d’autres personnes atteintes de SEP
ne sera que négatif: ce n’est pas correct.

Prenez la peine d’aller voir ce qui se passe dans ces
groupes et vous jugerez par vous-méme!

N’écoutez pas trop non plus les conseils des médecins
ou d’autres personnes quand elles disent que c’est
démoralisant, ce n’est pas nécessairement vrdi ...

Sylvie
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Remettre un pied a I’étrier

Quand jai appris que j'étais atteint de SEP, je n’ai
plus voulu voir personne. Je me sentais diminué et
j’avais impression que tout s’écroulait autour de moi.

Mes copains ne m’ont pas IGché. Régulierement, ils
me donnaient un coup de fil, m’envoyaient un petit
mot ou passaient me dire bonjour. Moi, je me ren-
fermais de plus en plus, car leurs préoccupations me
semblaient tellement éloignées des miennes!

Et puis, jadorais les sports, la moto en particulier:
flirter avec la vitesse, le risque, le danger, et ressortir
encore plus fort (du moins je le croyais ...).

Au plus profond de ma déprime, j’ai vu par hasard
un reportage sur un pilote de course qui avait eu un
accident et qui, malgré sa tétraplégie, participait
encore, d sa maniére, aux courses.

Ce fut un déclic: «Soit je reste la & me lamenter et
ma vie sera terne et triste, soit j'invente, je crée afin de
pouvoir encore vivre mes passions. »

Je ne conduis plus la moto, mais je suis devenu passa-
ger: un passager actif qui est le «responsable GPS»
de la bande et qui conndit les bons tuyaux: raccourcis,
trajets pittoresques, chemins de traverse, surprises;
celui qui peut indiquer le petit resto qui restera par la
suite dans toutes les mémoires, les étapes incontour-
nables du motard et ... les bonnes adresses de répara-
tion & moindre co(it.

Je roule donc «intelligent». Mes loisirs se sont élargis.
Du simple intérét pour la moto, je deviens un touriste
curieux de tout, d I'aff(it de I'insolite.

La maladie m’a donné de nouvelles limites, mais
m’a ouvert des horizons plus larges encore que je
n’aurais imaginé.

Non, la maladie n’est pas une chance, elle reste un
fléau dans ma vie, mais j’essaie de prendre du recul,
de faire la part des choses et de tirer profit des
choses positives.

Jamais je n’aurais imaginé que la moto m’aurait
finalement permis de «remettre un pied a ['étrier»...
I’étrier de la vie, en quelque sorte ...

Propos recueillis par V. Debry auprés de Patrick, 22 ans

La sclérose en plaques
d début précoce

Les premiers symptdmes d’'une SEP apparaissent
classiquement chez le jeune adulte Ggé de 20 a
40 ans. Il est considéré comme rare que la maladie
débute avant I'dge de 10 ans ou aprés 50 ans.
Lutilisation des critéres diagnostiques et des nou-
velles techniques de radiologie et d’immunologie
permettent actuellement de préciser des diagnostics
de SEP chez des patients trés jeunes ou plus dgés
(>50 ans) ainsi que de différencier une SEP des
nombreuses maladies qui, dans ces populations,
peuvent y ressembler. On peut parler de SEP d
début précoce quand les premiers symptémes
apparaissent avant I'dge de 16 ans. La majorité de
ces patients se situe souvent entre 14 et 16 ans.

Ces formes précoces de SEP concernent entre 1,7 % et
5% des patients selon les études. Les symptémes de
la SEP étant éminemment variables d’'une personne a
I"autre, il est difficile de caractériser la SEP précoce au
niveau clinique. Toutefois, des troubles de I'équilibre,
des troubles de la marche, une atteinte motrice
ou une névrite optique sont les symptémes le plus
fréquemment retrouvés dans la SEP précoce.

Certaines différences ont pu étre observées entre la
SEP précoce et la SEP adulte. Il est bien connu que la
SEP touche plus les femmes que les hommes;; toutefois
la proportion de femmes atteintes est encore plus
importante pour la SEP précoce que pour la SEP adulte.
Ceci semble vrai pour la tranche d’dge allant de 12 a
16 ans, ot I'on observe une nette prédominance des
filles sur les garcons. A 'inverse, avant 12 ans, il sem-
ble que la proportion de gargons atteints soit plus
importante. Il a donc été suggéré que l'inversion
du rapport fille/garcon vers I'dge de 12 ans soit le
résultat des modifications hormonales dues au début
de la puberté. Par ailleurs, les patients atteints de
SEP & début précoce auront une tendance accrue &
développer des symptémes visuels ou des lésions
du tronc cérébral. Enfin, la proportion de patients
atteints d’une forme de SEP évoluant par poussées
et rémission est plus importante pour la SEP précoce.
Toutes ces observations sont bien entendu le
résultat d’études épidémiologiques qui restent
rares et qui doivent &tre transposées avec
prudence au niveau individuel.
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De récentes études de Ihistoire naturelle de la
SEP suggérent qu’un début tardif soit associé a un
pronostic défavorable. Cependant, Pimpact d’un
début trés précoce de la maladie sur le pronostic &
long terme reste sujet a controverse. Il semblerait,
selon des études observationnelles, que la SEP
précoce soit caractérisée par une progression du
handicap plus lente que ce que 'on peut observer
dans la SEP adulte. Une maladie d’emblée progressive
est extrémement rare lorsqu’il s’agit de SEP a début
précoce. Il semble donc que le handicap progresse
moins vite chez les patients qui ont déclaré une SEP
tot dans leur vie. Cette observation reste toutefois
a démontrer formellement et doit étre nuancée. En
effet, la maladie débutant t6t, malgré une progression
probablement plus lente, les patients atteints de SEP
précoce peuvent datteindre un niveau de handicap
plus sévére, & dge équivalent, que celui qui serait
observé chez des patients souffrant de SEP adulte.

Il est trés important, lors de ’annonce du diagnos-
tic et de la proposition d’un traitement, de tenir
compte des spécificités de cette population de
jeunes patients. Un diagnostic de SEP n’est jamais
facile & énoncer ni a entendre, en particulier a 'ado-
lescence. Les réactions des adolescents & I'annonce
du diagnostic peuvent aller du déni complet @ une
grande demande d’information. Plusieurs consulta-
tions sont souvent nécessaires pour discuter avec le
patient et ses parents de toutes les implications d’un
tel diagnostic. Les sources d’information comme
IInternet étant de plus en plus faciles d’accés, il peut
également étre utile de faire, avec le patient et sa
famille, le tri entre les informations fiables et celles qui
le sont moins afin de donner l'information la plus
objective possible sans dramatiser ni banaliser. Les
traitements de la SEP précoce sont les mémes que
ceux qui sont habituellement prescrits chez les
adultes. A nouveau, les adolescents présentent des
particularités dont il faut tenir compte lors de
Pinstauration du traitement en terme de moment
de début du traitement, d’effets secondaires et de
fréquence d’injection. Tout cela doit &tre discuté et
adapté & chaque patient en particulier. Pour les
patients dgés de moins de 15 ans, une prise en charge
par un neuropédiatre est vivement conseillée.

En conclusion, il faut garder a I'esprit que la notion
de début de la maladie reste relativement floue.
En effet, le moment du diagnostic ne correspond en
général pas au moment d’apparition de la maladie. Si
on s’intéresse a la population de patients présentant
un syndrome cliniquement isolé, qui correspondent
a des patients ayant fait une seule poussée et qui
sont donc considérés comme étant a haut risque de
développer une SEP dans les années qui suivent, on
s’apercoit qu’ils présentent de multiples lésions de
la substance blanche & la résonance magnétique.
Ceci indique que, trés souvent, quand une SEP est
diagnostiquée, le processus pathologique peut avoir
commencé plusieurs années auparavant. Ldge de
début de la maladie semble lié & de nombreux
facteurs, aussi bien génétiques qu’environnementaux.

Dr. Mathieu Vokaer, neurologue

Parents d’un jeune
atteint de SEP

Lannonce d’un diagnostic de SEP prend souvent des
allures catastrophiques, non seulement parce qu’il
indique une maladie grave, mais aussi parce qu'’il
concerne fréquemment de jeunes adultes, voire des
adolescents.

En tant que parent d’un jeune atteint de cette affec-
tion, on peut étre entrainé dans de multiples et inten-
ses tentatives pour protéger a tout prix son enfant ...
Au point d’en oublier les capacités et les ressources
qui sont les siennes, au point de restreindre ses possibi-
lités de se confronter aux expériences de la vie.

Ainsi, toute la difficulté pour I'entourage sera
d’atteindre un subtil dosage entre une présence
inconditionnelle et le respect de P'espace d’auto-
nomie du jeune malade: |ui aussi peut exercer ses
compétences, affirmer sa personnalité, construire
ses projets personnels. Lemprisonner dans la seule
perspective de la maladie, c’est adopter une forme
d’immobilisme stérile et déprimant.
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Les témoignages ci-aprés (*) illustrent bien I'impor-
tance de préserver et respecter I'élan vital chez le
jeune. lls illustrent aussi les conséquences morales
pour tous si on néglige ce dynamisme de vie.

Aussi, que vous soyez parent d’un jeune atteint de
SEP ou que vous soyez vous-méme malade, lorsque
la situation est trop difficile a porter, il ne faut surtout
pas hésiter a en partager le poids. Cela vous permet-
tra précisément d’entrevoir des ouvertures |a o, seul,
vous ne voyez que des portes fermées. Parmi les per-
sonnes susceptibles de vous aider ou de vous com-
muniquer des renseignements utiles, vous trouverez
par exemple les assistantes sociales de la Ligue, le
médecin de famille ou un(e) psychologue.

A. Lazzoni, Psychologue

(*) Extraits du livre « MS - Sharing the Family Experience»
de B. Perham (MS Society of Victoria - Australie - 1995)
- traduction Ligue Belge de la SEP - CF

Témoignages de parents

Cétait une enfant qui faisait beaucoup de sport. Elle
faisait du cheval et elle jouait au basket-ball. Elle était
formidable.

Pendant deux ans apres le diagnostic, elle est restée la
méme jeune fille insouciante. Elle était malade mais sa
personnalité n’avait pas changé.

Aprés cela, mon fils ainé s’est marié et puis sa sceur
cadette; leurs enfants sont nés. Il y avait de la jalousie
et toute sa personnalité s’est mise & changer. Elle
aimait toujours son frére et sa sceur mais elle ne
pouvait supporter I'idée qu’ils étaient mariés et qu’ils
avaient des enfants: c’était aussi son désir le plus
cher.

Ga lui fait si mal parce quelle veut simplement étre
comme les autres.

Une mére
On vous donne toutes sortes de conseils, 'un aprés

autre. Il est trés difficile de savoir vers quoi il faut se
tourner, quelle direction il faut prendre, ...

Est-ce qu’on n’est pas plutdt en train de la perturber
encore plus? On en vient d se demander ce qu’elle va
faire de sa vie. On n’a pas envie de la voir aller ca et la
au hasard.

Une mére

Quand on aime quelqu’un, on a tendance a le prendre
sous sa protection. Nous en avons discuté et je lui ai
dit (@ ma fille) : «Je vais faire beaucoup d’erreurs mais
tu dois me le dire.»

Je me souviens qu’elle m’a dit : «S’il te plait, ne m’6te
pas mon indépendance.»

Jessaye de toutes mes forces de n’étre pas trop
protectrice, mais c’est difficile car je 'aime.

Une mére

Quand je vois des jeunes gens, un garcon et une fille
ensemble, ¢ca me brise le coeur, car je sais qu’elle ne
vivra jamais cela.

Elle repousse les garcons et elle dit qu'elle ne se
mariera jamais. Ca vous pése. Vous le portez sur vous
et vous savez que ce serd toujours comme ¢a.

Une mére

Quand on se rend compte qu’il n’existe pas de reméde

et gu’on commence d prendre de I'Gge, on pense:
gu’est- ce qui va se passer quand je serai morte ?

Alors, on commence d s’en faire.

Qu’est-ce qui va lui arriver? Est-ce que les enfants

continueront a venir la voir? lls n’ont pas notre
patience.

Une mére

Cest dur de le voir se fatiguer a essayer de faire ce que
vous pourriez faire a sa place. C’est un cercle vicieux.
Je sais qu’il essaie de garder son indépendance, mais
le voir s’échiner a réaliser une chose qu’il pense encore
pouvoir faire, c’est trés difficile. Car vous savez bien
gu’en définitive, c’est quand méme vous qui devrez le
faire.

Cest un cercle sans fin et il N’y a pas moyen d’en
sortir.

Une mére
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Notre fille a 16 ans et il est normal qu’elle passe par
un stade ol elle a envie de s’en aller, de prendre sa
liberté.

On ne peut pas I'empécher de nous rejeter. Tout ce
gu’on fait est considéré comme une tentative de la
prendre sous notre protection et sous notre contrdle.

Un pére

Notre fille a 18 ans. Si tout était normal, il serait naturel
pour un enfant de son dge de n’avoir pas envie d’aller
au lit ou d’avoir envie de sortir.

Dans sa situation, il est difficile de savoir ce qu’il
faut faire et quand il faut le faire, savoir dans quelle
mesure il faut 'encourager & faire face a la maladie.

Il faut connaitre la sclérose en plaques et il faut
comprendre sa fille, connditre ses limites, savoir s'il
vaut mieux laisser tomber ou s’il faut accepter les
choses comme elles viennent. C’est ¢ca qui est difficile
pour les parents, prendre les décisions et se tracasser
parce qu’on ne sdit comment faire.

Un pére

J'ai pensé que si je ne pouvais me détacher, me séparer
d’elle, je ne serais pas |a ni pour moi ni pour les autres.

Souvent, les gens pensent que je suis dure. Mes
parents acceptent mal mes sorties, ils ne compren-
nent pas que je puisse prendre du plaisir et rentrer en
moi-mé&me. Mais c’est ma facon d moi de m’adapter
a la situation, méme si ca m’a pris tout un temps pour
accepter la culpabilité.

Une mére

Les choses paraissent plus acceptables. Elle nous a
accompagnés dans ce groupe de la Société de la SEP
il y a quelques mois et 'une des premiéres choses
qu’elle a dites en revenant, ca été: «Tout le monde
avait I'air normal».

Elle n’avait jamais rencontré personne d’autre atteint
de sclérose en plaques.

Je ne m’étais pas rendu compte a quel point elle se
sentait anormale.

Une mére

Lannée derniére a été trés dure physiquement et
psychologiqguement. On ne savait pas ol aller, C’est
alors qu’on a contacté la Société de la SEP.

Nous sommes allés dans un groupe, nous avons
rencontré diverses personnes et le puzzle (comprendre
ce qui arrivait @ notre fille) a commencé & se mettre en
place.

Notre fille a compris ses limites. C'est alors que toutes
les barriéres sont tombées et nous avons maintenant
une excellente relation avec elle.

Une mére

Témoignages de jeunes adultes
atteints de SEP

La réaction de mes parents est difficile. J'exploite
une ferme en partenariat avec eux et ils me traitent
d’invalide. lls ont lu la littérature au sujet de la SEP et
ils n’en ont retenu que le pire des scénarios. lis se
sentent obligés de m’aider.

Je dis @ mon pére que je peux continuer a travailler
malgré la SEP, mais je ne parviens pas & le lui faire
comprendre. Je suis celui qu’on laisse a la maison et
C’est vraiment enfoncé dans leur téte. Ils tiennent a
me protéger et me dire ce que je peux et ce que je ne
peux pas faire.

Je leur dis: «Arrétez, je peux encore prendre une
décision. J'ai encore envie de décider moi-mé&me.»
Mais ils ont I'impression que je veux m’opposer d eux.
Moi, j’ai encore envie d’étre indépendant. Je n’ai pas
besoin qu’on me plaigne, pas pour le moment en tous
cas.

Un jeune adulte
Vous voulez étre autonome, mais ils prennent beau-

coup de choses en charge, ma mére en tout cas. Elle
en fait autant que possible et c’est presque étouffant.

Une femme
Je donne a 'indépendance plus de valeur que je ne I'ai
jamais fait dans le passé.

Une femme
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Un silence de plomb

Nous sommes parents de 3 enfants dgés de 20, 18 et
15 ans. En 2004, notre équilibre familial a basculé:
notre fille, alors dgée de 16 ans, a fait une premiére
poussée de sclérose en plaques. Elle n’en a heureu-
sement gardé aucun handicap, mais doit néanmoins
recevoir une injection hebdomadaire d’Avonex.

En pleine crise d’adolescence, elle refuse d’aborder le
sujet, tout au moins avec nous, ses parents. Peut-étre
se confie-t-elle davantage devant un écran d’ordi-
nateur? Tous les jours, nous subissons sa révolte
intérieure, et principalement moi, sa maman, qui lui
injecte sa piqUre de rappel chaque semaine.

N

A plusieurs reprises, nous avons demandé a son
neurologue une assistance psychologique pour I'aider
d mieux extérioriser sa peine. Il estime qu’elle n’en a
pas besoin actuellement. De toute facon, elle doit en
formuler la demande elle-méme, et elle seule!

Aprés ['émoi suscité dans la famille par la
découverte de sa maladie, un silence de plomb
s’est installé insidieusement autour de nous.
Personne n’en parle ou n'ose en parler. Personne
ne prend jamais de ses nouvelles ouvertement. A
I'école, certains professeurs ont été mis au courant
(gymnastique, titulaire, service médical du PMS, ...)
et, 1a aussi, c’est le silence. En deux ans, aucun profes-
seur ne s’est inquiété de son état, de sa fatigue, de
son traitement. Silence? Indifférence? Peur?

Notre médecin généraliste ne s’implique pas davan-
tage. Ne soignant aucun autre patient atteint de SEP,
il ne juge pas utile de se recycler dans ce domaine.
Tout au plus nous a-t-il proposé d’arréter I'interféron
si elle ne le supportait pas. Aprés tout, elle n’aura
peut-étre plus de poussée avant 15 ou 20 ans !

Sa sceur dinée s’est réfugiée dans I'éloignement
pour des études supérieures et son frére cadet, dans
I'échec scolaire. Son papa, dans un calme apparent et
moi, dans le développement d’un cancer du sein ...

Si d’autres parents d’adolescents partagent la
méme souffrance et s'ils le désirent, ils peuvent
nous contacter via la Ligue.

Propos recueillis par J. Degreef, assistante sociale

LEcole de la SEP

Depuis quelques années, la Ligue organise I'Ecole de
la SEP. Début de cette année, c’était la 5¢ édition, et
non des moindres! Cette initiative s’adresse aux
personnes diagnostiquées au cours des deux derniéres
années. Cing séances (dont une d’information
générale) sont ainsi organisées un samedi matin sur
deux. Cette année, la Ligue a accueilli un nombre
relativement élevé de participants, essentiellement
des jeunes dont la plupart étaient accompagnés par
leurs proches : parents et (futurs) conjoints.

Lobjectif de I'Ecole est de proposer des pistes de
réflexion sur des sujets souvent liés au diagnostic
et a l'acceptation de la maladie. Plusieurs pdles
d’approche sont proposés, ils abordent divers aspects
de la maladie. Au début de la maladie, la SEP est
souvent mal connue, mal intégrée, mal digérée, mal
apprivoisée. Les repéres familiers explosent et toute
la vie est remise en question. Il faut alors pouvoir
trouver des «points d’ancrage» afin de repositionner
son existence. Par le biais de I'Ecole, chacun tente
d’ouvrir de nouvelles voies. Les chemins sont
variés, mais quels choix poser pour vivre au
mieux son existence avec cette maladie,
lorsqu’on étudie ou qu’on travaille, lorsqu’on
projette de se marier ou d’avoir des enfants?

La décision de participer & I'Ecole de la SEP est une
démarche personnelle. La Ligue ouvre ses portes aux
personnes atteintes (affiliées ou non) et / ou aux
proches. Durant ces cing séances, des thémes trés
diversifiés ont été abordés, parmi lesquels chaque
participant aura sans doute trouvé écho a son vécu et
d ses questionnements.

La premiére partie de chaque séance était consacrée @
un théme médical :

1.les réalités de la SEP: symptdmes, poussées et
évolution ;

2. les traitements, les effets secondaires, la prévention
des poussées, les traitements symptomatiques et la
kinésithérapie;

3. la recherche scientifique;

4.des approches pluridisciplinaires: le neurologue,
Pinfirmier et le kiné.
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Selon son habitude, la Ligue ne privilégie & aucun
moment un spécialiste plutdt qu’un autre. Ainsi, nous
avons fait appel & des neurologues travaillant dans
différentes institutions hospitaliéres.

La deuxieme partie des séances proposait des
approches psychosociales :

1. face & soi-mé&me : les étapes du deuil, 'annonce du
diagnostic, les sentiments de perte, la culpabilité et
la solitude;

2. une approche psychologique sur la réalité de la vie
au quotidien;

3. le réle et les actions de la Ligue et d’autres services
extérieurs ;

4.des témoignages d’affiliés, et des réflexions
philosophiques pour finir le cycle.

Bien entendu, il faut du temps pour «digérer» tous les
commentaires apportés au cours de ces deux mois.
Mais nous savons que si la SEP évolue de maniere
différente d’une personne a I'autre, le cheminement
de chacun est lui aussi personnel et inimitable. C’est
avec le temps et 'expérience que la porte s’ouvre
vers de nouveaux horizons. Ce qui hier n’était plus
possible deviendra peut-étre le possible de demain,
tant sur le plan médical et professionnel, que sur le
plan des relations familiales et des projets de vie.

C'est ainsi que Nathalie, mariée et maman d’un petit
gargon, nous offre son témoignage. Il y a environ trois
ans, aprés sa grossesse, elle a recu son diagnostic de
SEP. En mars dernier, elle s’est exprimée devant les
participants de I’Ecole alors que deux ans auparavant,
elle était assise a leur place, ignorant encore de quoi
serait fait son devenir, comment elle arriverait a
«grandir» avec cette fichue maladie. A I'époque, elle
n’avait peut-étre pas compris tout le sens des exposés
présentés a I'Ecole. Peu d peu, ses questionnements
trouvent des réponses. Aujourd’hui, elle accepte de
témoigner, consciente que sa modeste expérience de
vie avec la maladie pourra apporter une aide, ne fut-ce
que minime, a ccux qui débutent avec la maladie.

V. Debry et J. Rombaut, assistants sociaux

Témoignage

Nous devons faire de notre maladie notre force. Se laisser
aller ne sert a rien. Sij’avais attendu des autres ce qu'ils
sont dans I'impossibilité de me donner, je n’en serais pas
I ol j'en suis & présent. J'ai appris d recevoir ce qu’ils
étaient préts a me donner, sans plus.

J'ai dG me tourner vers les autres, me libérer en osant
parler de la maladie, en acceptant de demander et de
recevoir. Je refusais de me résigner ou de me renfermer
sur moi-méme.

Aujourd’hui aussi, je relativise beaucoup plus que par le
passé. Oui, je vois I'avenir autrement. Je continue a faire
des projets ; et méme a court terme, ils restent des projets.
Je tente de ne pas me focaliser sur les personnes en chaise
roulante, méme si elles méritent toute notre admiration
et notre respect.

Nous avons le droit aujourd’hui de penser aux traite-
ments qui existent enfin et qui ne pointaient méme pas
leur nez il y a dix ans. Le monde ne s’est pas construit
en un jour. Je crois qu’il faut laisser du temps au temps.
Comme une rencontre peut changer notre vie, la
maladie a le pouvoir de changer les choses aussi de
maniére favorable. Je ne suis plus capable de faire
toutes les activités qui me tenaient tant & coeur avant,
mais aujourd’hui je ne suis pas aussi certaine qu’elles
étaient réellement indispensables & ma vie.

Certains puiseront leur force en Dieu et d’autres trouve-
ront la foi en autre chose. A chacun de ressentir ce dont
il a besoin pour s’en sortir. Aujourd’hui, je compose
vraiment avec la maladie et j'arrive & construire mon
avenir et celui de ma famille. Parce que j'ai appris
écouter mon corps, mon coeur, @ vivre au jour le jour et
@ ne pas me plaindre de tout et de rien sans réelle raison.

Nathalie
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Orientation professionnelle

Il'y a deux ans, j’ai appris que j'avais la SEP et je me
suis senti trés mal. Heureusement, je savais qu’on n’en
mourait pas et donc j"avais moins peur. Cela a surtout
été dur a faire admettre @ mes amis et mon entou-
rage.

A cette époque, je n'avais que 18 ans et je faisais ma
sixitme année technique en menuiserie. J'avais juste
des problémes de sensibilité du c6té gauche. Peu a
peu, des problémes d’équilibre sont apparus, et cela
me handicapait dans le métier que j’avais choisi.

J'ai donc dO me réorienter vers le métier de menuisier
placeur car je ne peux plus travailler en hauteur ni uti-
liser les machines.

Ce travail touche aussi & la menuiserie, donc ¢a ne
me dérange pas trop. Mais je garde quand méme
une petite déception car depuis I'dge de 10 ans, j’étais
étonné de voir qu’'un arbre puisse devenir un meuble et
le métier de menuisier était pour moi une vraie voca-
tion.

A tous ceux dans le méme cas que moi, je dis: « Cou-
rage, il y a beaucoup de solutions pour un seul pro-
bléme! Ne baissez pas les bras!».

Benoit, 20 ans

Décrocher un emploi

Jai 25 ans et cela va bient6t faire 6 ans que jai la SEP.

an 2000... Beaucoup ont parlé du bug de I’'an 2000,
C’est un peu ce qui s’est passé en moi. J'étais abattue,
je n'avais plus confiance en I'avenir... Jusqu’au mo-
ment od jai rencontré Juliette Degreef, assistante
sociale a la Ligue. Elle m’a expliqué mes droits et nous
en sommes venues a parler de 'AWIPH, I’Agence Wal-
lonne pour I'Intégration des Personnes Handicapées.
Elle m’a expliqué que cela pouvait étre un plus pour
trouver du travail car si un employeur m’engageait
sous statut AWIPH, il toucherait des primes.

J'étais au ch6mage & ce moment et méme, un peu
plus tard, sur la Mutuelle car ma maladie ne me per-
mettait pas de travailler toute la journée. Aussi, j'ai vu
l& une opportunité pour, peut-&tre, trouver un travail
un peu plus adapté a ma situation. Les employeurs ont
des compensations financiéres pour justement pou-
voir adapter le travail a la personne.

Un jour, juliette est venue me chercher pour aller
m’inscrire & 'AWIPH. Voila! Le premier pas était fait!

Je me suis renseignée: les entreprises et les pouvoirs
publics doivent avoir un quota de personnes «handi-
capées» a leur service. Une trés grande opportunité
s’est présentée a moi: dans mon petit village (5 000
personnes pour 7 entités), une place @ mi-temps était
vacante dans 'administration du CPAS. Ayant fait des
études de secrétariat et de comptabilité, j’ai postulé.

Peu de temps aprés, j'ai été convoquée. Le fait que
j’étais inscrite & 'AWIPH semblait les intéresser forte-
ment et, aprés un mois & I'essai, j’ai é&té engagée sous
contrat & durée indéterminée. Mes horaires ont été
adaptés a ma situation. Je travaille depuis 3 ans tous
les matins de 8h & 12h, ce qui me permet de maintenir
ma sieste 'aprés-midi.

Jencourage donc toute personne sans emploi qui
désire travadiller, & s’inscrire a FAWIPH. Je pense que
j'en suis la preuve: c’est un plus et ¢ca ne vous codte
rien.

J'espére que ce petit témoignage permettra a quel-
qu’un de sauter le pas et de trouver du travail. Bonne
chance a tous!!

Delphine
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Penser a I’avenir: opinions, comportements et
attentes de jeunes atteints ou non de SEP

Nous vous livrons ici la synthése de deux études
paraliéles réalisées a [linitiative de I'association
italienne de la SEP. Celles-ci permettent de comparer
les opinions, les comportements et les attentes de
jeunes adultes atteints ou non de SEP. Elles ont été
conduites :

1.auprés de 1 000 jeunes adultes représentant la
population italienne,

2.auprés de 1 000 jeunes adultes atteints de SEP
représentant la population italienne atteinte de
SEP.

Répartition par dge et par sexe

Jeunes non att. SEP
18-24 ans 251 % 11,5%
25-29 ans 213 % 19,0 %
30-34 ans 239% 31,0%
35-40 ans 29,0 % 38,5 %
Hommes 50,2 % 325%
Femmes 49,8 % 67,5 %

La SEP touchant plus les femmes que les hommes, il
est normal que la répartition par sexe différe d’'une
étude a I'autre.

Degré de bonheur

Les jeunes non atteints de SEP se disent plus heureux
que les jeunes atteints de SEP. Toutefois, parmi ces
derniers, ce sont ceux qui ont un diagnostic plus récent
qui sont les plus pessimistes. Au fur et & mesure que le
temps passe, les jeunes atteints de SEP sont de plus en
plus capables de faire face a la SEP.

Eléments stratégiques contribuant au bonheur

Des différences significatives ont été relevées pour
3 éléments:

* La situation économique de la personne semble
nettement moins importante pour les jeunes
atteints de SEP que pour les jeunes non atteints.

* La force de caractére (volonté) est plus essentielle
aux yeux des jeunes atteints de SEP que des jeunes
non atteints.

* Les valeurs, les idéaux sont plus importants pour
les jeunes atteints de SEP que pour les jeunes non
atteints.

A noter que le facteur santé, identiquement impor-
tant dans les deux groupes, est moins cité par les
jeunes atteints depuis plus longtemps par la SEP:
57% de jeunes récemment diagnostiqués le citent
contre 38% de jeunes diagnostiqués depuis plus de
10 ans. Les jeunes atteints de SEP sont donc capables,
avec le temps, de trouver des valeurs nouvelles et
différentes sur lesquelles batir leur avenir.

Enfin, la force de caractére (volonté) est citée de
facon croissante en fonction de la progression du
handicap (de 34,2% & 56,8%) et de la durée de la
maladie (de 28 % a 41%).

Objectifs principaux actuels

Dans les deux groupes, une vie de famille paisible
vient en premier (plus de 60 %).

Des différences majeures sont relevées pour deux
éléments:

* la satisfaction au travail est essentielle pour les
jeunes non atteints de SEP,

e alors que garder ou améliorer sa santé est plus
important pour les jeunes atteints de SEP.
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Vision de Pavenir

Les deux groupes partagent la méme vision dans
3 domaines:

* 30% pensent qu’ils auront une vie normale,

* 20% espérent avoir une famille et des enfants
dans le futur,

* 199% pensent qu’ils auront une relation solide
et durable.

Mais dans 3 autres domaines, les jeunes atteints de
SEP sont nettement plus nombreux & penser:

e qu’ils vivront des expériences positives et
négatives,

e gu’ils devront faire face & des difficultés,

e qu’ils souffriront.

Critéres essentiels pour la société

Les réponses sont similaires dans les deux groupes,
mais 3 éléments sont beaucoup plus souvent cités par
les jeunes atteints de SEP:

* sensde lajustice sociale,
e sensdela famille,

* capacité a faire face aux difficultés et aux
souffrances.

Degré de confiance en soi

Les jeunes atteints de SEP ont moins confiance en
eux que les jeunes non atteints. Toutefois, le degré
de confiance en soi augmente avec la durée de la
maladie. La confiance en soi influence fortement la
qualité de la vie sociale.

Activités entre amis

Les activités réalisées sont les mémes pour les deux
groupes, mais les jeunes atteints de SEP les effectuent
moins souvent, particulierement les sorties (au café,
en discothéque, au concert, en soirées, ...).

Parmi les activités qu’ils souhaiteraient mais qu’ils ne
peuvent pas avoir, les jeunes atteints de SEP citent
beaucoup plus souvent que les jeunes non atteints:

aller a la discothéque ou au concert, faire du sport,
aller en excursion.

Les obstacles le plus souvent cités concernent
I'accessibilité ou la mobilité physique.

Vers I'indépendance : de la famille ot
I’on est né vers sa propre famille

Deux points d relever:

* Les jeunes de 30 a 40 ans atteints de SEP ont
tendance & rester plus longtemps chez leurs
parents.

e Parmi les femmes de 35 a 40 ans, 80% de celles
non atteintes de SEP ont des enfants contre
57,5% de celles atteintes de SEP.

Etat de santé

Plus le handicap est important, moins les personnes
atteintes de SEP se sentent en bonne santé. Mais
les personnes ayant un diagnostic de moins d’un an
s’estiment en moins bonne santé que les personnes
diagnostiquées depuis plus de 10 ans.

La définition de la santé est assez proche dans les
deux groupes de jeunes mais :

* Pour 14,6 % des jeunes non atteints de SEP (contre
4,7 %), une bonne santé signifie "absence de toute
maladie.

* Pour 28,5% des jeunes atteints de SEP (contre
11,3%), une bonne santé signifie se sentir bien
malgré des problémes mineurs.

Conséquences d’une maladie chronique

Un pourcentage important des réponses est basé
sur un certain optimisme : les deux groupes estiment
qu’une maladie chronique apporte une meilleure
connaissance de soi-méme, mais 33,1% des jeunes
atteints de SEP (contre 19,6%) pensent que cela
augmente la force de caractére (volonté).

Cécile Dradin, relations internationales
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Témoignage

Me sentant mal un soir, je suis allée chez le médecin
qui m’a fait passer plusieurs examens, dont une ponc-
tion lombaire et une résonance magnétique.

Premier choc: on découvre une tumeur au cerveau
(heureusement bénigne). Deuxiéme choc :j’ai la SEP.

Au début, cela a été trés dur pour moi. Mais jai vite
repris le dessus en me disant qu’il ne servirait a rien
de se lamenter, la maladie ne partirait pas pour autant.
Il fallait donc apprendre & vivre avec elle et faire un
bout de chemin ensemble.

La famille et, notamment, mon compagnon ont eu
du mal a accepter la SEP. Mais comme je suis une
battante, toujours de bonne humeur et préte d rire, je
crois que cela aide mon entourage a rester « positif».

Ce qui est le plus difficile pour moi, c’est que mon com-
pagnon ne se rend pas toujours compte que je suis
malade. Il est vrai que je ne le montre pas, mais a cer-
tains moments, si je m’écoutais, j'aurais bien besoin
d’aller m’allonger pour me reposer et rester un instant
sans rien faire. Mais je ne m’autorise pas d le faire.

De son c6té, mon compagnon ne comprend pas que je
suis fatiguée alors que je ne travaille pas & I'extérieur.
Souvent, quand le sujet revient sur le tapis, je lui dis:
«Toi, tu es fatigué de travailler, mais moi, je suis fati-
guée a cause de la maladie».

LaClef 91 - 2%t iimestre 2006, iy

Il est trés délicat d’aborder cette question de fatigue
avec lui car il n’accepte pas la maladie. Il me dit de me
reposer, mais moi qui suis fort dynamique, je ne sais
pas rester sans rien faire alors que cela me ferait trés
certainement le plus grand bien. On dirait que je fais
comme si la SEP n’existait pas, mais elle est bien l&!
C’est un sujet de discussion régulier chez nous, et il
arrive trés souvent que je cléture la conversation afin
de retrouver le calme d la maison.

Parfois, j’aimerais qu’il soit un peu plus affectueux et
plus démonstratif, surtout quand je me sens moins
bien. Ce n’est que lorsque je dois étre hospitalisée qu’il
est tout doux, plus affectueux et plus entreprenant,
comme s’il fallait que je sois mal pour qu’il s’occupe de
moi et me montre qu’il tient & moi.

Finalement, je crois que nous avons tous les deux des
difficultés & accepter cette maladie et ses conséquen-
ces dans notre vie de tous les jours.

On ne parle pratiquement jamais de la SEP & la mai-
son et c’est bien comme cela. Enfin, je crois. Quand on
n’est pas sur la méme longueur d’ondes, cela explose
une bonne fois, puis ¢ca va mieux.

Mis a part tout cela, la vie est belle malgré tout ...

Jojo
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Lannonce du diagnostic
vue par une neurologue

Comment annoncez-vous le diagnostic
de SEP qui concerne un jeune?

Lannonce du diagnostic de SEP est toujours un mo-
ment délicat tant pour le médecin que pour le patient
et sa famille et ce, quel que soit 'dge du patient.

Aprés une hospitalisation au cours de laquelle les
diverses explorations neurologiques et radiologiques
sont réalisées, il est nécessaire de prévoir un rendez-
vous en consultation avec le patient et, s’il le souhaite,
sa famille.

Lors de cet entretien, jévoque les divers résultats
des examens réalisés et j'expose le diagnostic. Il est
important d’étre précis et de laisser du temps au
patient pour comprendre et éventuellement poser
quelques questions.

En pratique, je constate que les jeunes patients
posent peu de questions. Leurs parents sont souvent
«désabusés» et n’envisagent guére de questions lors
du premier rendez-vous.

Dés lors, je donne systématiquement mon numéro
de téléphone en cas d’inquiétudes ou de questions
«tardives». Dans la majorité des cas et surtout chez
les patients jeunes, les parents me contactent afin de
me poser une multitude de questions ...

i est indispensable de leur laisser «digérer le
diagnostic» avant d’aller plus loin. Parfois, surtout
chez le patient jeune, je propose un second avis chez
un de mes confréres neurologues spécialisés en SEP.
Ceci a pour but de confirmer le diagnostic car si un
doute persiste, la relation médecin - patient/famille
ne s’établira pas correctement et le traitement risque
de ne pas étre pris réguliérement.

A votre avis, ’attitude des jeunes face
d la maladie est-elle différente de celle
de patients plus agés?

Lattitude du jeune face & sa maladie est trés variable
d’un patient & l'autre. Cela dépend essentiellement
de sa maturité, mais également de son niveau
éducationnel et intellectuel. Le plus souvent, les
guestions émanent des parents.

Toutefois, nous ne suivons pas autant d’adolescents
ayant une SEP que d’adultes, dés lors on ne peut faire
de généralités quant a leur réaction face au
diagnostic.

Avez-vous une attitude particuliére
vis-a-vis des jeunes atteints de SEP,
sachant que la construction de leur vie
débute a peine ? Doivent-ils modifier
leurs projets de vie a cause de la SEP?

Certes, la SEP est une pathologie chronique avec une
évolution imprévisible. Mais surtout, il est important
de ne pas enfermer les patients dans leur maladie.
En effet, je m’efforce de fournir le maximum d’infor-
mations sur la SEP et son évolution, mais jévite
d’imposer trop d’interdits.

Toutefois, je leur rappelle les principes de base comme
éviter les bains de soleil prolongés, les bains trop
chauds, ...

Je leur conseille d’avoir une bonne hygiene de vie, une
alimentation saine et, comme pour tout jeune de leur
age, d’avoir des loisirs, de pratiquer du sport, ...

Il faut discuter de leurs envies et ambitions profes-
sionnelles afin de faire un choix adéquat qui leur
permettra d’exercer leur métier sans trop de difficultés.
Un point important & aborder avec les jeunes filles est
celui d’'une éventuelle grossesse, tout en précisant que
I’on en rediscutera le moment venu.

Comment gérez-vous les relations avec
les parents?

Jusqu'd présent, la relation avec les parents s’est
toujours déroulée sans aucun probléme et de fagon
naturelle.

Il est important de tenir compte de leurs angoisses,
de leurs doutes et donc, de les écouter. Au début de
la relation, cela prend parfois beaucoup de temps,
mais un équilibre s’installe progressivement entre le
médecin, le patient et 'entourage.
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Pouvez-vous relater en quelques mots
un «cas» qui vous a particuliérement
marquée?

Jai eul'occasion de suivre une jeune fille de 17 ans trés
mature pour son dge. Lors de la premiére visite aprés
I’hospitalisation, la jeune fille est venue accompagnée
de sa maman sans vraiment se douter du diagnostic.

Aucune n’a posé de questions lors de la consultation,
mais & peine étaient-elles rentrées & la maison que
j'avais un coup de fil du papa pour en savoir plus!

Durant 2 ou 3 mois, le papa m’a téléphoné quasi
toutes les semaines et parfois méme a domicile le
week-end. Ensuite, une fois les craintes et les angoisses
résolues, la relation est devenue stable, avec des visites
de contréle réguliéres et parfois quelques coups de fil
pour de simples renseignements.

Lors de la derniére consultation, le papa, qui accom-
pagnait sa fille, m’a gentiment dit qu’il fallait que
je connaisse tout de leur vie car je faisais désormais
partie de leur vie.

Dr Delvaux, neurologue

Pour en savoir plus...

Les documents présentés ci-contre peuvent é&tre
obtenus sur simple demande adressée par téléphone,
par fax, par courrier postal ou électronique au groupe
Documentation (voir permanence en fin de revue)
avec la mention du N° de référence indiqué. Ils vous
seront envoyés, accompagnés d’un bulletin de ver-
sement (minimum 1€) pour couvrir les frais d’envoi et
le prix de I'article (0,05 €/page) ou de la brochure.

Médical recherche g

La SEP débutant dans I’enfance
(Etude Kidmus)

Dans Le Courrier de la SEP - Ligue Francaise
contre la SEP - 2004

Tous les épisodes de démyélinisation aigué ne sont pas
de futures SEP. Plusieurs pays ont exploré les aspects
des débuts de la SEP chez I'enfant et I'adolescent.

Article (16 pages) Réf. 1300

Médical traitement i -

La prise en charge de la SEP de I’enfant et
de P’adolescent en neurologie pédiatrique

Par Dr Y. Mikaeloff, Pr. G. Ponsot - Neuropédiatrie
Hépital Paris - dans Le Courrier de la SEP - Ligue
Frangaise contre la SEP - 2000

La fréquence de la SEP chez I'enfant est de loin plus
faible que chez I'adulte. Lannonce ne doit &tre faite
que si les critéres de certitude ou de probabilité
diagnostique sont réunis. Les traitements

et le probléme des vaccinations sont abordés.

Article (3 pages) Réf. 1189

Psycho / Philo

Aspects du comportement des malades
atteints de SEP

Par Dr Edwin A. Weinstein - dans Modern Treatment

- Harper & Row (USA) - 1970

En plus des incapacités physiques qu’elle génére, la
SEP est une maladie trés stressante. De jeunes adultes
vivent certains symptémes comme trés embarrassants
et humiliants, ce qui n’est pas forcément le cas de
personnes plus dgées. Ces facteurs contribuent &
multiplier les problémes médicaux, psychologiques,
sociaux et économiques que doivent affronter d la fois
le patient, son entourage et son médecin.

Article (9 pages) Réf. 3029




Législation

Bientot les vacances?!

Indemnités de mutuelle et
séjours a I’étranger

Si vous &tes en incapacité de travail et que vous
vous rendez en vacances dans un pays de I'Union
européenne, en Suisse, en Norvége, en Islande ou au
Lichtenstein, vous devez avertir la mutualité avant
votre départ et signaler I'adresse de votre lieu de
séjour.

Sivous voulez vous rendre dans un autre pays, Pauto-
risation du médecin conseil est indispensable.

Il se pourrait en effet qu’un contréle du médecin conseil
soit justement prévu pendant votre absence. De votre
cbté, vous risquez de I'ignorer ; du coté de la mutuelle,
elle pourrait croire que vous tentez d’y échapper! Il
serait dommage d’en arriver 1a, d’autant plus que vous
seriez privé de vos indemnités pour la période com-
prise entre votre rendez-vous manqué et le moment
ol vous régulariserez la situation, c’est-a-dire a votre
retour.

Soyez donc vigilants !

Allocations pour personnes
handicapées et s€jours a I’étranger

Les séjours a I’étranger sont autorisés pour :

* Un séjour de moins de 90 jours par an a I’étranger;

e Un séjour ¢ I'étranger comme patient dans un
hépital ou dans un autre établissement de soins;

e Un séjour ¢ I'étranger pour des raisons
professionnelles ou pour accompagner un parent
ou allié amené a séjourner a I’étranger au service
de I'Etat Belge.

Il est recommandé de signaler toute absence lorsqu’il
y a risque d’étre convoqué a une visite médicale (par
exemples, en cas de nouvelle demande ou de révision
médicale planifiée).

Le groupe Législation
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La téléphonie mobile (GSM)
plus accessible a tous

Depuis le début de I'année, les opérateurs de télé-
phonie mobile donnent un coup de pouce aux plus de
65 ans, aux moins vadlides ... pour leurs communi-
cations mobiles (GSM).

Conditions d’attribution de I'option
« Tarif social » pour une personne
handicapée

» Etre atteint d’un handicap d’au moins 66 % et étre
dgé de 18 ans accomplis.

e Revenu maximum (brut annuel): 13 246,34 € pour
une personne, augmentés de 2 452,25 € par coha-
bitant.

e Le bénéficiaire de I'option «tarif social» ne peut
disposer d’un autre tarif social auprés d’un autre
opérateur de téléphonie fixe ou mobile et il ne peut
y avoir qu’un seul bénéficiaire par ménage.

Avantages
* Les abonnés bénéficient d’une remise de 12 €
par mois sur leur facture mensuelle.

* | es utilisateurs de cartes prépayées recoivent
3,10€ de crédit d’appel chaque mois.

Procédure

Les formulaires d’introduction de la demande sont
disponibles auprés des boutiques des différents opé-
rateurs ou, sauf pour Base, sur leurs sites [nternet:
www.mobistar.be et www.proximus.be.

Lactivation et l'utilisation du «Tarif social» sont bien
sOr totalement gratuites.

Le groupe Législation
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Echos de ’Assemblée générale

Le 26 avril 2006 a eu lieu au Centre de Rencontre Nombre d’affiliés atteints de SEP
I’Assemblée générale de la Ligue - Communauté Fran-
caise. Elle est 'occasion de faire le point sur I'année écou- Provinces 2003 2004 2005
lée, de marquer un temps de réflexion, de s’informer au Brabant wallon 166 175 190
niveau des activités et de I'aspect financier, et de se pro- Bruxelles 321 316 317
J('eter dans I'avenir, tant au niveau des activités que des e 592 610 606
finances. =
Liege 461 479 482
Le rapport d’activité détaillé (86 pages) est disponible Luxembourg 167 171 175
aupres du secrétariat. Nous vous proposons ici quelques Namur 269 572 285
chiffres marquants, représentatifs des activités de notre
a 5 p’ Yy TOTAL C.F. 1.976 2.023 2.055
ASBL au cours de I'année écoulée.
Principales charges en 2005
600 000 €4 Soutien & SAPASEP
e Depuis 2001, création de I'ASBL
Aldes financigres SRS ERRighie
e 4 Service d’Accompagnement
500 000 € — RO Jkl’té des Personnes atteintes de SEP
_”'_ H_c LS Elle occupe 6,67 temps pleins et
2 gtoupe Logerrant et R
lelFanusae Seliarie poursuit le développement de
400000 € — it o i S I'accompagnement dans tous
D pliz, au b, g ; -
- e les secteurs de la vie quotidienne,
Bt selon le rythme de la personne et
300 000 € — avec une méthodologie de travail
identique dans toutes les provinces.
W
200 000 € — 3
<)
N
w 2 w
— n
100 000 € — EL o
© o
N
oe-l —
Frais de personnel ) Activités . Recherche
Au 31 décembre, 1 Manifestations récréatives et Bourse octroyée d de jeunes
21 personnes travaillaient culturelles des comités et ‘chercheurs belges par 'intermédiaire
auseinde la Ligue, . des groupes d’entraide, de la Fondation Léon Fredericq.
soit un équivalent vacances & la mer, ateliers créatifs,
de 16,6 temps pleins. / journées d’information,

publications, ...
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Principaux produits en 2005

600 000 € —,

500 000 € —

40 0000 € —

300 000 € -

200000 € —

100 000 € —

249452 €

oe_L

(donsalaccasion d'un
mariage par exemple), suite
alenvoidemailings, ..

Projets 2006

La Ligue maintiendra les services et activités
proposés par les comités et le Centre de
Rencontre : loisirs, groupes d’entraide et de
rencontre, journées d’information, vacances
adaptées, ...

Intervention delaR
dela Région de Bruxelles Capitale,
de I'AWIPH et de 'ONEm dans les

Chococlef

1.139.300 batons
vendus grdce a I'aide
précieuse de nombreux
bénévoles

Participation des affiliés
aux activités

Quote-part demandée lors
d’activités organisées par

Aides publiques a I'emploi
Région wallonne,

120347 €

les comités, les groupes
d'entraide et de rencontre
ou le Centre de Rencontre

35206 €

frais de personnel
2004 2005 Budget 2006
Charges 1859 848 1967538 2128682
Produits 2065 159 2030844 2135275
Résultats 205311 63306 6593
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Opération Chococlef: relevons le défi!

Qu’est-ce que C’est?
q

Lopération Chococlef, c’est une occasion unique de
créer une solidarité élargie : chaque année, début sep-
tembre, des bénévoles vendent au grand public des
paquets de chocolat Galler au profit de la Ligue.

* Lechocolatartisanal belge est vendu & un prix simi-
laire & celui pratiqué dans le commerce : 4 € pour un
paquet de 4 batons de chocolat Galler.

e Les frais sont réduits au minimum (moins de 0,02€
par paquet) car 'opération est entiérement orga-
nisée et menée par des bénévoles, dont certains
sont eux-mémes atteints de SEP.

Quand?

En 2006, elle se déroulera (pour la 21¢ fois!) du jeudi
7 au dimanche 10 et du jeudi 14 au dimanche 17 sep-
tembre. Bien sdr, une bonne préparation est indispen-
sable: nous cherchons dés maintenant a améliorer le
réseau des vendeurs.

ou?
Nos chocolats se vendent partout :

* chez les particuliers, au porte-a-porte, lors de fétes
de famille, ...

* qux sorties des grands magasins, des messes, lors
de manifestations sportives et autres,

* dans les hopitaux, chez les kinésithérapeutes, dans
les entreprises, les administrations, les écoles, les
pharmacies, les boulangeries, les salons de coiffure,
les commerces de détail, ...

La vente n’est pas encore prévue prés de chez vous?
Commencez cette année!

Comment participer?

Nous faisons appel @ vous et & votre entourage: il y a
plusieurs moyens de nous aider ...

e Vendez et faites vendre du chocolat autour de
vous.

* Rejoignez une de nos équipes de vendeurs (sortie de
supermarché ou d’église, vente en entreprise, ...).

* Invitez vos commercants et soignants habituels &
vendre du chocolat.

Contactez dés aujourd’hui le responsable de votre
province:

Brabant wallon - M. van de Werve : 010/84 48 94
Bruxelles - M. Versavel: 02/735 7509

Hainaut - M. Petit: 060/45 62 50

Liége - M. Mazy : 04/365 53 63

Luxembourg - M. Bossut : 084/45 7105

Namur - Mme de Jamblinne : 081/40 03 85

Témoignage de Bénédicte

A I'dge de 26 ans, il y a 14 ans de celq, j'ai été «fou-
droyée» par une hémiplégie: j’avais la SEP.

Je me suis affiliée a la Ligue et elle m’a toujours été
d’une grande aide. Aussi, quand jai entendu parler
de I'opération Chococlef, il m’a semblé évident que
je devais moi aussi y participer, apporter ma pierre a
I’édifice.

La premiére année, avec ma béquille et quelques
sachets dans un sac, j’ai vendu du chocolat @ mon
entourage. lls ne connaissaient pas I'opération et en
savaient trés peu sur la SEP. J’ai vendu une caisse.

Et puis, la maladie a évolué. Alors, pour la vente des
chocolats, je me suis fait aider. Au fil des ans, une
équipe de vendeurs s’est formée: famille, voisins,
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amis, aides familiales, kiné, infirmieres, membres de
la paroisse, ainsi que quelques personnes atteintes de
SEP. Et ma petite caisse s’est transformée en 5, puis
10... pour arriver & 42 caisses I’an dernier. Cest notre
record ... et on compte bien le battre: tant de malades
ont besoin d’aide!

C'est pour cela que la Ligue doit trouver plus de ven-
deurs et ... d’acheteurs. Chaque aide, aussi petite soit-
elle, vaut la peine et est la bienvenue! Les petits ruis-
seaux font les belles rivieres, qui alimentent les grands
fleuves, qui vont aller «former» la mer.

Merci de bien vouloir &tre un petit ruisseau, une belle
riviére ou ... un grand fleuve.

« Dites-moi Docteur» ...
au Canada'!

Connaissez-vous la nouvelle rubrique du site Internet
de la société canadienne de la SEP, «Interrogez un
spécialiste»? Allez-y faire un tour!

Surfez sur www.reponsessp.cd, posez vos questions
en tout anonymat (votre nom vous serd demandé
mais ne sera pas publié), lisez les réponses données
aux autres internautes par les nombreux (trés nom-
breux!) spécialistes qui peuvent &tre interrogés ...

Les domaines abordés sont variés, allant du diagnostic
aux symptdmes ressentis en passant par les médeci-
nes douces et la recherche, les problémes rencontrés
dans la vie quotidienne... Tiens, moi, jen ai profité
pour poser une petite question! On me promet une
réponse dans les 15 jours maximum. J'ai aussi regardé
les réponses faites aux premiéres questions déja
posées ... intéressant! Cette partie du site est vraiment
toute neuve, alors elle doit encore s’étayer!

Mais allez-y aussi, vous, il y a sGrement une petite
question qui vous turlupine!

Karine
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Nouvel atelier ad Wavre
et La Louviére

Avis aux affiliés du Brabant wallon et de la région du
Centre ... Suite a Pintérét suscité lors de la journée
«Point de croix» qui a eu lieu & Naninne, une dame
vous propose une initiation a cette méthode une fois
par mois pendant 2 heures.

Afin de mettre sur pied ce projet, n’hésitez pas a nous
contacter:

e Linda Detimmerman:071/202175 (mardi matin)
e Jeoffroy Rombaut: 010/24 16 86 (mercredi matin)

Enfance et adolescence:
comment « apprivoiser »
la SEP d’un parent?

Lorsqu’un diagnostic de SEP est posé chez un adulte,
il n’est pas facile pour lui d’exprimer les sentiments
profonds qui accompagnent cet événement: crainte,
angoisse, désespoir, ... Lorsque la maladie est présente
depuis quelques années et que le handicap évolue, il
n’est pas facile non plus d’adapter son mode de vie d
chaque changement que cette évolution entraine.

Comment aborder tout cela au niveau familial et
plus particuliérement avec de jeunes enfants ou des
adolescents?

Les projets «Myéline ... Tu ne me fais pas peur» (des-
tiné aux enfants de 6 & 12 ans) et «Un de tes parents
a la SEP, comment vis-tu cela?» (destiné aux adoles-
cents) se remettent en route et se déplaceront dans
chaque province au cours des années 2006 et 2007.
Ils proposent des matinées d’information et des ate-
liers d’expression du ressenti, des émotions, ...

Les personnes intéressées par ce projet peuvent déja
s'informer auprés du service social de la Ligue dans leur
province afin d’en connditre les modalités pratigues.

Michéle Jacques et Solange Rocoutr,
assistantes sociales
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5 minutes, 35 secondes
sous P’eau : record batty !

Sportive accomplie, Dominique Matagne décou-
vre l'apnée, par hasard autant que par nécessite,
il y a a peine 2 ans. Le coup de foudre pour cette
discipline est immédiat. Ft pour cause: Dominique a
un don. Celui de rester trés longtemps sous 'eau sans
respirer. Rapidement, elle apprivoise les ficelles de ce
sport et se lance dans la compétition. Et Jes résultats
sont spectaculaires! Le 5 mars 2005, elle signe un
nouveau record de Belgique en restant 5 minutes et
7 secondes sous I'eau. Et le 24 avril, elle remporte
haut la main la Coupe de Belgique d’apnée statique
et dynamique ... tout en améliorant encore son propre
record: 5 minutes, 35 secondes. Elle réve aujourd’huj
de s’attaquer au record mondial.

Rencontre avec une Etterbeekoise peu ordinaire qui
- petit «détail» qui en dit long sur sa volonté et son
meérite - est atteinte depuis dix ans de la sclérose en
plaques.

Avant tout, j'aimerais faire passer un message
d’espérance @ toutes celles et ceux qui, comme moi,
sont atteints de la SEP. C’est vrai, c’est loin d’étre
facile & vivre: incertitude du lendemain, handicaps
qui font qu’on doit «abandonner» des activités qu'on
aimait ou qui font tellement partie d'une vie « nor-
male», douleurs, incompréhensions, et j'en passe ...

Plutdt que de regarder tout ce que je ne peux plus faire,
je préfére regarder tout ce que je peux encore faire!
Du vélo? Du badminton? De la peinture, du dessin
ou des bricolages? Jouer au Scrabble? Dy jardinage?
Ou simplement rencontrer quelgu’un, méme sj je

suis alitée pour le restant de mes jours... Que de
choses belles au cours d’une rencontre: amitié, sourire,
présence parfois silencieuse mais qui en dit plus long
que toute parole.

La SEP peut étre I'occasion de se découvrir des dons
auxquels on n’aurait jamais pensé ...

C’est en voyant tout ce que je peux encore faire que
ma vie peut vraiment changer 11! (Méme si, extérieure-
ment, rien ne change : c’est en moi que tout change !)
Ma vie, telle qu’elle est, peut étre belle | Pgs nécessai-
rement facile, mais transformée de intérieur !

J'espére de tout coeur que ce petit témoignage pourra
vous faire découvrir ou approfondir une maniére de
vivre heureux, méme avec la SEP |

Lapnée n’est pas une discipline sportive trés connue.
Ce sont les hasards de la vie qui m’y ont amenée,
Jai 40 ans, je suis infirmiére de formation et j’ai tou-
jours pratiqué beaucoup de sport, en particulier le vélo
etla course a pied.lly a 10 ans, alors que je descendais
un escalier, j'ai ressenti une géne dans la jambe droite.
Quelques heures plus tard, elle était paralysée. Je suis
allée voir un médecin qui a diagnostiqué la sclérose
en plaques. Cette maladie est évolutive et, peu d peu,
j'ai db renoncer aux sports qui nécessitent beaucoup
d’efforts physiques.

Commencent les alternances de «poussées-rémis-
sions», des périodes ol je me suis retrouvée en voitu-
rette électrique, des périodes d’épuisement extréme
(usqu’a devoir dormir 20 heures sur 24). Ma vie a
beaucoup changé ... mais sans désespoir.



Je me suis alors tournée vers la natation, et jappré-
cigis surtout de nager sous I'eau. Un jour, un maitre
nageur m’a signalé que c’était interdit. J'ai quitté la
piscine un peu désemparée mais, par chance, je suis
tombée sur une affiche qui signalait 'existence d’en-
trainements d’apnée. 'y suis allée, et j’y suis restée!

Parvenir a battre un record de Belgique et rempor-
ter un championnat national aprés quelques mois
de pratique, ce n’est pas commun. Je sais, mais il n’y
pas de secret. Je crois tout simplement que, sans le
d pratiquer ce sport: grdce
aux sports d’endurance que je pratiquais avant, mon
rythme cardiaque est trés lent, ma tension est basse,
et j’'ai une grande capacité respiratoire. Lorsque je me
suis inscrite au club Woluplongée, les moniteurs m’ont
demandé de faire quelques longueurs sous I'eau pour
pouvoir évaluer mon niveau. Et on s’est trés vite rendu

savoir, j'étais prédisposée &

compte que 'apnée était faite pour moi!
J'ai participé a une premiére compétition a I'occasion
d’une journée portes ouvertes, mais je n’étais pas au
point et jlignorais comment se déroulait une compé-
tition. Je me suis alors entrainée, améliorée et surtout
mieux équipée.

Le 5 mars 2005, j’étais préte. Lorsque j'ai sorti la téte
de I'eau, le chrono indiquait 5 minutes, 7 secondes:
javais battu le record féminin de Belgique en apnée
statique.

En apnée statique, le corps reste immobile dans 'eau
tandis qu’en apnée dynamique, il faut nager. Aux
entrafnements et en compétition, on pratique tou-
jours les deux, mais jéprouve une préférence pour la
statique. C'est dG & la maladie: je n’ai plus assez de
force par rapport aux autres qui ne sont pas atteints
de la SEP. Cela dit, le 24 avril, a Huy, C’est le total des
points remportés dans les deux catégories qui m’a per-
mis de gagner la Coupe de Belgique. Ce jour-13, je suis
restée 5 minutes et 35 secondes sous 'eau et depuis
lors, j’ai encore amélioré mon résultat en entraine-
ment: j’arrive & 6 minutes 5 secondes !

M’ attaquer a d’autres records? Pourquoi pas? Tant
que j'en serai capable, je participerai volontiers aux
compétitions. Peut-&tre irai-je au championnat du
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monde cet été en Suisse ? Je ne sais pas encore, ¢a
dépendra aussi de ma maladie: si je suis trop fatiguée,
ou si les conditions sont trop dures pour moi (loge-
ment, trajets), je n’irai pas. Méme si, avec les temps
que je fais maintenant, je pourrais étre troisiéme au
championnat du monde, je préfére ne pas jouer avec
ma santé.

Mais je ne suis pas uniquement motivée par I'esprit
compétitif! Lapnée, C’est aussi et surtout un loisir ! On
peut la pratiquer par plaisir, simplement pour admirer
la faune et la flore qui vivent et se développent sous
I'eau. Régulierement, je participe ainsi a des stages qui
se déroulent en mer a I'étranger (en France notam-
ment). LCunique objectif est d’explorer de fabuleux
paysages aquatiques, sans nécessairement ramener
des médailles.

Comme ma SEP évolue, il est possible qu’un jour, je
devrai renoncer a ce sport ... Mais je ne le crains pas.
Je suis trés croyante et cela m’a beaucoup aidée a me
forger une philosophie de vie trés : ¢
Mon ambition est d’aller le plus loin possnble

et de continuer & m’épanouir dans ce sport qui, d’une
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part, me procure énormément de plaisir et d’autre
part, offre aussi I'avantage d’avoir sur ma maladie des
effets bénéfiques (un peu comme I'est la rééducation
dans I'eau). Bref, pour I'instant, tout va bien et j'espére
que cela durera le plus longtemps possible.

Mais quand je devrai m’arréter, je ne me lamente-
rai sGrement pas sur mon sort: je me tournerai vers
d’autres activités. Les balades en forét par exemple,
méme en voiturette! Je trouve la forét superbe, par
tous les temps et en toute saison !

Dominique

Hommage a M. et Mme
Mayence d I’occasion de
leurs noces de diamant

Pendant 60 ans, vous avez conjugué le verbe aimer
au présent et, surtout, au plus-que-parfait! Nous vous
félicitons.

Les affiliés et leur famille vous remercient pour ce que
vous avez réalisé au sein de la Ligue.

Il'y a plus de 20 ans, vous avez mené a bien un projet
audacieux: des vacances pour les affiliés du Hainaut.
Il fallait trouver un endroit accessible, ce fut Marci-
nelle en montagne, puis Haguenau, Lucon ... Trouver
un car avec élévateur, emmener, pour une semaine, les
personnes les plus dépendantes, celles qui n’avaient
jamais osé sortir et qui ne se connaissaient pas. Cher-
cher des bénévoles afin que le séjour soit bénéfique ...
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Quelle aventure, quelle réussite, mais quel investis-
sement personnel! Pour mener a bien cette nouvelle
expérience, vous avez demandé I'aide de vos services
clubs respectifs: Foyer des Amies et Rotary Charleroi-
sud. lls ont toujours répondu favorablement, allégeant
ainsi les charges financiéres des participants.

Beaucoup d’entre nous ont participé a des journées
de retrouvailles, des excursions d’un jour, des repas
conviviaux, des concerts, des opérettes au Palais des
Beaux-Arts, ... Nous les devons a votre esprit d’initia-
tive et au soutien de vos amis rotariens.

Lopération Chococlef vous retrouve tous les deux @ la
sortie des magasins et dans les brocantes. Bref, votre
retraite est loin d’étre paisible!

Le godter «Charniaux» vous tient a coeur depuis
36 ans. Une poignée de main chaleureuse, un petit mot
d chacun, les participants apprécient votre présence.

Merci aussi pour votre soutien remarquable lorsque
des affiliés souffrent de graves séquelles: votre récon-
fort va droit au coeur.

Mais surtout, lorsqu’un ami part pour le pays des nua-
ges, vous étes |4, tous les deux, a nos cbtés, pour nous
accompagner et nous soutenir dans notre peine, mal-
gré vos soucis personnels. Merci pour votre empathie
qui ne nous laisse pas indifférents.

Andrée (avril 2006)
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Du nouveau au groupe Documentation

Les documents présentés ici peuvent é&tre obtenus
sur simple demande adressée par téléphone, par
fax, par courrier postal ou électronique au groupe
Documentation (voir permanence enfin de revue) avec

Vie sociale

La SEP et la sexualité
Biogen Idec - 2006

Linnervation des organes génitaux, facteurs
perturbants, quels sont les problémes? Examens,
possibilités thérapeutiques, astuces pratiques,
parler de la sexualité.

Brochure - 28 pages (gratuit) Réf, 5129

Médical diagnostic

Est-ce ou non une poussée de SEP?

Par Diane O’Connell - dans Inside MS

- MS Society (USA) - 2004

Lauteur fait la distinction entre une poussée et une
pseudo-poussée et donne les critéres des 2 types ainsi
que les conclusions a en tirer : comment éviter les
pseudo-poussées.

Article - 4 pages Réf. 1327

la mention du N° de référence indiqué. Ils vous seront
envoyés, accompagnés d’un bulletin de versement
(minimum 1€) pour couvrir les frais d’envoi et le prix
de I'article (0,05 €/page) ou de la brochure.

Psycho / Philo

La SEP et la pensée
Biogen Idec - 2006

Les fonctions cognitives: que peut signifier un trouble
au niveau de la pensée? Le bilan neuropsychologique:
que peut-on faire et qui fait quoi?

Brochure - 27 pages (gratuit) Réf. 3084

Psycho / Philo

SEP et stress: pas d’activité fébrile!

Par Philipp Nanzer - dans Fortissimo

- Soc. Suisse SEP - 2005

La plupart des gens se plaignent du stress lorsqu’il est
la. S’il n’est pas 14, ils souffrent d’ennui. Le stress est-il
un bien ou un mal? Y a-t-il un lien entre SEP et stress?
Cauteur, psychologue, montre différentes facettes du
phénomeéne stress.

Article - 3 pages Réf. 3086

Psycho / Philo
SEP et désir d’enfant

Par Dr Paul Becquart - dans Le Courrier de la SEP
- Ligue Frangaise contre la SEP - 2006

Quels sont les risques encourus par une personne
atteinte de SEP qui souhaite avoir un enfant?

Quels sont les risques pour le bébé ? En s’appuyant

sur de nombreux résultats d’études cliniques et
statistiques, on admet que I'état de grossesse d’une
femme atteinte de SEP est comparable ¢ celui de toute
future mére et que les risques pour le bébé a naitre
différent peu. Cette aventure se décide & deux, d’ou le
nécessaire dialogue des futurs parents.

Article (3 pages) Réf. 3087




La convivialité
a votre portée

Tant qu’aide-soignant ou accom-
pagnateur, soulevez et déplacez
avec un minimum d'efforts la
personne que vous étes appelée a
soigner ou seconder au quotidien.

Tous nos produits a
www.handimove.com

Ha Mdi ™, m@v@ INTERNATIONAL

LE SPECIALISTE DES SYSTEMES DE LEVEE,
DE DEPLACEMENT ET DE SOINS A DOMICILE.

LC2006

Nom:
Rue:

N°: Boite: Code postal:

Localité:

Téléphone:

Veuillez m'envoyer des informations
complémentaires, sans engagement de ma
part, sur vos solutions de levée, de
déplacement et de soins a domicile

Renvoyez ce coupon a:
o Handi-Move SA,
ﬁﬂamﬂﬁ Ten Beukenboom 13, B-9400 Ninove
maove Tél 054 31 97 26, Fax 054 32 58 27
wrerwational  info@handimove.com

o

S CKL CV.BA

NER
@ v 20

—

VERMEIREN

Site ; www.lehnerbe - E-mail : lehner@lehner.be

Rue Général Eenens, 96 - 1030 Bruxelles - Tél: 02/215 01 98 - Fax: 02/242 51 91

& RSHO omropepia LR

43)@ kiischall® v

Agréé toutes mutuelles

Ortec

orthopedie

® prothéses sur mesure o tables de verticalisation
® orthéses sur mesure e aides de marche

® corsets siéges e aides ala vie journaliére
e voiturettes manuelles e bandages

® voiturettes électroniques e semelles

Tous nos produits a www.ortec-orthopedie.be

Ortec
Products

Ortec NV

Researchpark Zone 1
Technologielaan 9 - 3001 Heverlee
Tel.: 016 / 40 60 50

Fax: 016 /40 70 50

E-mail: info@ortec-orthopedie.be
www.ortec-orthopedie.be




SCHERING

making medicine work

Leading the way in MS treatment

www.ms-gateway.be

Leading the way in MS treatment support

Nurses services © Tel. (02) 712 85 60

Speedy

La cinquiéme roue
Handbike

* Adaptable a tout type de fauteuil roulant manuel

* Systéme d’arrimage facile : le SPEEDY est accroché
en quelques secondes

* Réglage individuel pour un positionnement optimal

* Version manuelle, électrique ou manuelle avec
assistance électrique (duo)

* Modéles enfant

Pour plus d'info:_ Euromove sprl
www.euromove.be Tél.: 02-358 59 86 - info@euromove.be




THERA trainer, une gamme
d’entraineurs thérapeutiques SOUMETTEZ-NOUS TOUS

VOS PROBLEMES DE MALADE
OU DE CONVALESCENT

SODIMED

S.PR.L.

Société Distribution Médicale
Rue de Vottem 4 - 4000 LIEGE
(3 800 metres de I'Hopital de la Citadelle)

Améliorez votre circulation vasculaire 04/226 60 78

Stimulez votre métabolisme

Améliorez la souplesse de vos articulations FOURNITURE ET MATERIEL MEDICAL
Entretenez votre condition physique VENTE - LOCATION
Evitez la lourdeur et I'engourdissement des membres - /AEIELIJET/E\BQIES&J[L)?CN;PES
Renseignements et essai gratuit Agréé de I'INAMI
MATERIEL D’AIDE
Euromove sprl (voiturettes - literie - mobilier - barres etc.)

02-358 59 86 - info@euromove.be

L ENrorove Be SERVICE PERSONNALISE - DEVIS GRATUIT

Les Ascenseurs de Coopman, confortables et siirs.

W ——

Monte-escalier FLEXIRAIL= . ANSIS_: ascenseur a plateau pour Easylift:, ascenseur sans gaine MOVIS=, ascenseur avec gaine
dies escaliers droits ou avec des courbes
Trouvez chez Ascenseurs Coopman: Ascenseurs Coopman vous garantit :
l'ascenseur adapte a vos besoins : * Une installation seton vos besoins, conforme a la directive
» Monte-escaliers * Ascenseurs a plateau: Avansises Plateaus-élévateurs dles rgailgnes 9&3’37359 {CE-ItageI} iifaife A vot .
- Ascenseurs pour des maisons particuliéres : Easylifte et Movise us.de 4o ans g experience:e: oe savolriaine.a votre service

» Des conditions de garantie et d'entretien excéllentes

RENVOYEZ-NOUS CE COUPON POUR PLUS D'INFORMATION  Une offre gratuﬂe et sans engagement devotre part

ASCENSEURS o >
NOM T T T - S
—_— ®
LOCALITE . e
- Ascenseurs Coopman sa
- Heirweg 123 B-8520 Kuurne L7 A FAX ...
g, Tél.+32(0)56 35 85 80 Fax +32(0)56 35 5865 ) .
3 405393 ascenseurs@ ooopman.be .1 Monte-escalier Ascenseur & plateau | _| Plateau-élévateur
| Nl y www.coopman.be | | Easylift: ou Moviss | | Information sur les subventions
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Ets Brasseur

@,

n%l N

Bandagiste Hygiene Articles médicaux
® .
P Voiturettes
pour
invalides
Handicapés Sport - Santé

Rue du Midi 76-82 Tél.: 02/513 44 82
1000 Bruxelles Fax:02/514 30 76
brasseur-spri@busmail.net www.ets-brasseur.com

Banque : 068-2433632-26
Ouverture : du lundi au vendredi de 9h & 18h30
samedi de 9h a 18h

)
HENDRIKS

Optimaal reiscomfort & aangepast vervoer
voor gehandicapten en rolstoelgebruikers

Confort optimal en voyages et
moyens de transport adapté
aux personnes handicapées se deplagant en chaises roulantes

_Melsbroek > Overpelt
Perksesteenweg 35D Leopoldlaan 44
lel. 02 752 98 00 » fax 02 752 98 01 tel. 011 80 98 98 o fax 011 64 99 72
info melsbroek@hendriks.be info@hendriks be
] Gent AL Kontich
Brugsesteenweg 606-608 Prins Boudewijnlaan 9 {unit 2)
lel. 09 216 80 20 ¢ fax 09 216 80 21 lel. 03 286 44 40 » fax 03 286 44 41
info,gent@hendriks be info.antwerpen@hendriks be

s TIN ]

La thérapie MOTOmed

Enfrainement s(r & indépendant !

Le MOTOmed ...

* vous rend plus mobile

* assouplit vos muscles

* réduit les spasmes

* améliore la marche

* rend les jambes chaudes et
sans douleur

» améliore la circulation
sanguine

* apprend & utiliser la force des
jambes efficacement et
en symétrie

Essai gratuit

&> & sans
engagement |

i ENRAF ﬁ' Enraf-Nonius sa Tel. 03 451 00 70
NONIUS g  Ingberthoeveweg 3d  Fax 03 451 00 75
2630 Aartselaar info@enraf-nonius.be
Partnerﬁr L%;

Monter et descendre
les escaliers en securité

_|—rr‘._‘__ I -

: | IR | e
Le fauteuil c-max Le systéme S-max

e 2en 1: fauteuil & monte escaliers ¢ Restez dans votre fauteuil

e Version démontable ou pliable e Adaptable & tout type de fauteuil
e Passe méme dans les escaliers manuel

étroits et tournants o Pas de transfert
¢ Frein de sécurité e Frein de sécurité

C-max et S-MaX, deux solutions légéres, compactes,
démontables, transportables et fiables.

Euromove sprl

02-358 59 86 - info@euromove.be
www.euromove.be




Petites annonces
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- A VENDRE | A DONNER
Voiture Ford Focus automatique, 3 ans, 50.000 km Matériel d’hygiéne (plaques de base anneau flottant
- 010788 8% (_33 L Confor 2 réf. 35200, poches a urine de jour Conveen
Scooter Suzuki a réviser + chargeur de batterie 51/67 tube 50 cm 500 ml, poches a selles de nuit
- 350 euros - 065/67 68 52 (matin) Olistére Conform 2), chaussures de soutien
Scooter de 6 ans, batteries neuves, entretien complet Menfistor Mobil air relax, pointure 5,
fin 2005 - 0475/65 3110 ceinture pelvienne - 067/77 33 24
Tricycle électronique Titan, intérieur & extérieur, Matériel d’hygiéne : Tena Lady Super, Tena Confort
batteries neuves, set d’éclairage complet, panier, Extra, Tena Fix Medium, Tena Fix Large, sonde &
démontable en 7 parties, ach. 1994, état neuf ballonnet Rusch Gold 180630, poches d urine de nuit
-02/354 96 05 - . L Hollister 2000 ml tube 120, poches a urine Conveen
Voiturette électrique Invacare Mistral, servi 1an, 750 ml - 081/40 15 55 (Cécile Dradin)

petite réparation & faire sur vérin du repose-jambe
-04/384 4115

RECHERCHONS

Petit chien de compagnie a donner (taille Yorkshire),
éduqué et propre, race sans importance
-0497/93 8092

Partout en Belgique ! i mations

Esthétique et discret ! @00 94 366 - GRATUIT

Fabrication Thyssen I Centres régionaux :

02217 37 84-016 3215 45
065 3157 06 - 04 231 18 03

ThyssenKrupp Monolift sa

Délai a partir de : g:le(\;gégfgé:ggo Gent /\
1 semalne info@monolift.be A @/

www.monolift.be

NOM PIRRPED ARSI
ADRESSE
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Activités périodiques

Café-rencontre, discussion amicale sur un théme
choisi ensemble, ouvert aux personnes valides,
alternativement a Nivelles et a Wavre

0496/85 2903

Café-rencontre, discussion amicale sur un théme choisi
ensemble, ouvert aux personnes moins valides, Wavre
-0496/852903

Atelier du mardi, chaque mardi, jeux de société - cartes
- Scrabble, Uccle - 02/345 3131

Atelier Imagination & créativité, 2¢ et 4° mardi,
de 13h30 a16h, Laeken - 0479/91 00 08

Atelier Yoga, 3¢ mardi, de 13h30 a 16h, Laeken
-0497/200570

Le Fil d’Ariane, groupe thérapeutique,
1 fois/mois, Bruxelles - 0477/90 12 00

Dynamo, 1fois/mois, Bruxelles - 02/735 86 21

Atelier d’art floral, 1 fois/2 mois, Rixensart
010/24 16 86 (jeudi matin)

Massage aquatique, détente et relaxation en piscine
a 30°, 2 fois/mois, Chaumont-Gistoux - 010/24 16 86
(jeudi matin)

Atelier créatif, chaque vendredi, Ligue de la SEP de
Liege-04/252 7201

Groupe des XII, 1 fois/mois, Namur - 082/66 67 54
le lundi de 18h a 20h

Ateliers terre, aquarelle, peinture sur soie et peinture
a ’huile, ouverts aux personnes atteintes de SEP et
entourage, Centre de Rencontre de Naninne

- 08174015 55 ou www.ms-sep.be

Goiiter du 3¢ mardi, jeux de cartes ou de société,
de 14h & 17h, Centre de Rencontre de Naninne
081/511963

Les Mousquetaires, 3¢ jeudi, bricolage, Marcinelle
-071/413035

Les Mousquetaires, rendez-vous cinéma,
1= jeudi du mois, Charleroi - 071/4130 35

Les Mousquetaires, chaque mercredi, chant
d’ensemble, Marchienne-au-Pont - 071/47 1132

Les Mousquetaires, 2¢ jeudi du mois, scrabble,
Marcinelle - 071/4130 35

Les Mousquetaires, 2 vendredis / mois, informatique,
Marcinelle - 071/4130 35

Amicale des SEP des Trois Frontiéres, 1° jeudi du mois,
Athus - 063/38 80 41

Malgré Tout, 1" mardi du mois, Mons - 065/87 42 99
Alpha, 2¢ mardi du mois, St-Vaast - 064/28 12 44
Delta, 4¢ jeudi du mois, Hornu - 065/63 16 15

Groupe de Bury, 2¢ mercredi du mois, 13h30-17h,
Maison du Village, Braffe - 069/34 43 59

Traitement de la spasticité rebelle

o« Lésion médullaire
» Hémorragie

« Sclérose en plaques « Infirmité motrice cérébrale
» Lésion cérébrale traumatique

ITB

Thérapie Intrathécale Bacloféne
(LIORESAL ® Intrathécal)

(R

b

s -'
Tél. 02/456 o9 10
Fax 02/460 32 83




Carpe Diem, 4° mercredi du mois,
Mouscron - 056/34 32 47

Tenir Bon, 4¢ mardi du mois, 16h30, Ath
068/28 47 27

Juillet

Excursion au Zoo d’Amnéville (journée familiale),
Sa 3/7, Comité du Luxembourg - 0475/2153 60

Petite excursion, Ma 11/7 - Comité de Namur

Promenade en joélette, Di 23/7 - Comité de Namur

Aolit

Promenade en joélette, Di 27/8 - Comité de Namur

Septembre

Opération Chococlef, du 7 au 10 et du 14 au 17/9, vente
de chocolat Galler (4 batons =4 €) par des bénévoles au
profit de la Ligue et en faveur des personnes atteintes de
SEP - Comités provinciaux (voir article p. 26)
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Vacances & Oostduinkerke (mer du Nord), du Di 10/9
au Sa 1579, ouvert aux personnes ayant besoin d’aide
de fagon permanente et aux personnes semi-autonomes
- 02/735 86 21 ou www.ms-sep.be

Buffet froid organisé par le groupe Delta,
salle Le Parvis, Saint-Ghislain, Sa 23/9, 12h30
-065/631615

Promenade en joélette, Di 24/9 - Comité de Namur

Octobre

Journée Relaxation, Sa 7/10, Centre de Rencontre
- 081/40 15 55 ou www.ms-sep.be

Diner avec animation, « Les Fourches»,
Herbeumont-sur-Semois, Sa 14/10, 12h30
Comité du Luxembourg - 0475/2153 60

Promenade en joélette, Di 15/10 - Comité de Namur

Formation pour kinésithérapeutes, Sa 21/10, Centre
de Rencontre - 081/40 15 55 ou www.ms-sep.be




Adresses de la Ligue

Ligue Belge de la

S

Sclérose en Plaques
Communauté Francaise ASBL

Comment devenir
partenaires actifs...

Affiliez-vous:

e Sivous étes atteint de SEP,
I'affiliation vous donne accés
a tous les services de la Ligue.

* En tant que sympathisant,
vous recevez chaque trimestre
la revue «La Clef».

15€/an a verser au compte
n° 250-0138300-63

Devenez bénévole:

Visites d domicile, transport
d’affiliés, secrétariat, organisation
de loisirs, traductions, ...

Participez a Popération
Chococlef, en septembre:

Soit comme vendeur bénévole,
soit comme acheteur.

Faites un don ou un legs
alaLigue:

e Vous obtiendrez une exonération
fiscale pour tout don d’au moins
30€ au compte d’une
permanence socidle ou
au compte n” 250-0138500-69

(affiliation annuelle non comprise).

* Votre legs bénéficiera d’un taux
d’imposition réduit & 8,8%.
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Centre de Rencontre Permanences sociales
N°64 - Parc industriel Sud Brabant wallon
Rue des Linottes 6 - 5100 Naninne 010/24 16 86

Tél.: 081/40 15 55
Fax: 081/40 06 02

Courriel: ligue.sep@ms-sep.be
Site Internet: www.ms-sep.be

Direction
Mme Tychon: lundi 9h-12h,
mercredi 9h-12h

Secrétariat
Tous les jours Oh-16h

Affiliations
Mme Dall’ Ava: jeudi 13h-16h

Logement

M. Dufour: mercredi 13h-17h
Mme Pizzuto: jeudi 9h-12h

Mme Dall’Ava (dossiers financiers):

1¢r et 3¢ mardi 10h-14h

Documentation
M. Gérard: vendredi Sh-12h

Revue «La Clef»
Mme Dradin: jeudi 9h-12h

Vacances
Mme Hodiamont: jeudi 9h-12h
0473442262

Emploi
Mme Grisay: jeudi 9h-12h
0717202175

Namur

081/40 04 06

Rue des Linottes 6 - 5100 Naninne
Fax: 081/40 06 02

CB: 250-0098441-71

Mme Debry: mardi Sh-12h

M. Rombaut:

mercredi 13h30-16h30

Mme Rocour: jeudi 13h30-16h30

Rue de Bruxelles 15 - R.D.C. - 1300 Wavre

CB:271-0212770-81

M. Gilles: mardi 9h-12h
M. Rombaut: mercredi 9h-12h

Bruxelles
02/735 86 21
Avenue Plasky 173/11 - 1030 Bruxelles
Fax:02/73532 47
CB: 210-0034161-69

M. Pierlot: mardi 14h-16h30
Mme Mahieu: mercredi 9h30-12h
Mme Schroeder: vendredi 9h30-12h

Hainaut
CB: 360-0510736-37

Est:071/202175

Rue Brigade Piron 330

6061 Montignies-sur-Sambre
Mille Detimmerman: mardi Sh-12h
Mme Grisay: jeudi 9h-12h

Ouest: 065/87 42 99

Rue Grande 44 - 7301 Hornu
Mme Lecharlier: mardi 9h-12h
Mme Degreef:jeudi 9h-12h

Liége

04/344 2262

Rue E. Marneffe 37 - 4020 Liége
Fax:04/344 08 63
CB:000-0041473-54

Mme Jacques: mardi 9h-12h

Mme Tortolani: mercredi 9h-12h
Mme Drago: mercredi 13h30-16h30
Mme Hodiamont: jeudi Sh-12h

Luxembourg
CB: 732-0055474-41

Mme Rouyr: mercredi Sh-12h
084/2145 89
Rue du Vivier 5 - 6900 Aye

Mme Piron: mercredi 9h-11h30
061/218279

Clinique Ste-Thérése

Chée d’Houffalize 1- 6600 Bastogne






